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Introduction

F. Covd a récemment défini I'objet de la philosophie expéntale
au sens restreint comme I'analyse des intuitionsehs commun a propos
de problémes philosophiques. Empruntant a la métlexgérimentale son
recours a des données empiriques, cette démardteleogue déterminer
quelles sont les représentations d’'un public de-spa#tialistes a propos
d’'une question philosophique particuliere peut linfer le travail des
chercheurs professionnels. Il ne s’agit pas la&’démarche de vérification
a proprement parler, en ce sens qu’on ne présagesipsuite I'intuition
majoritaire comme valeur de vérité d'apres laqualle évaluerait les
différentes théories philosophiques. Mais il peagis d’'un autre type de
vérification. Les philosophes sont parfois amenpsser une représentation
comme étant plus élémentaire, plus intuitivementiad qu’'une autre,
comme ce fut le cas en philosophie morale ou danag des expériences de
pensée sur la question de l'identité personneltefasant, les chercheurs
professionnels projettent depuis leur point de slaespécialistes ce qu’ils
pensent étre un point de vue majoritaire et intaitient évident. Or il est
possible que la formation pointue des cherchewisdieurs représentations
de sorte que ce quils considerent comme intuitereimévident ne
corresponde pas a la représentation majoritairseaud’'un public de non
spécialistes. C’est cela qu'une analyse empirigeg idtuitions du sens
commun peut vérifier.

La philosophie, par cette démarche expérimentsde,donne les
moyens de valider ce qu’elle tient pour intuitiverhévident et, par suite,
de fonder ses analyses subséquentes sur une mrémnggiriquement
vérifiee. Mais ce n'est pas la le seul bénéfice lmalyse des
représentations du sens commun. Dans certains desjacomme la
philosophie politique ou la philosophie de la médecmieux connaitre ces

! F. Cova, J. Dutant, E. Machery, J. Knobe, S. N&t& E. Nahmias, La philosophie
expérimentalgParis, Vuibert, 2012.
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représentations a des enjeux éthiques et institutis. On ne peut bien-sar
pas attendre d’'un public de non spécialistes giéilermine lui-méme les
implications techniques de ses représentations, mdigverse, se reposer
sur les spéculations de spécialistes non inforrpéesine étude rigoureuse
des intuitions de la population concernée peut amanun décalage avec
ladite population. Lorsque les instances de saaotdiques envisagent la
mise en place d'un systeme d’identification syst#mo@ des malades
hospitalisés par bracelet a code-barres, il net&s de s’interroger sur la
portée éthiqgue d'une telle identification dans $aln, encore faut-il
analyser les représentations du public visé afin@&erminer comment ce
dispositif serait percu, par exemple par rapporprncipe de précaution, a
la transparence du suivi des traitements et a daitdi du patient. Non
seulement la philosophie gagne une meilleure cesaace de la
représentation qu’a un public de non spécialistesl’éthique dans la
relation soignant-soigné a I'hdpital en I'occurrenmais encore elle peut en
retour informer les institutions et les politiqueks santé publique en tenant
compte de lintuition réelle du sens commun dangsamiexte socioculturel
déterminé.

Les intuitions du sens commun sont un objet pbpbsgue
particulier pour deux raisons : en premier lieucpagu’elles relévent d’un
discours non spécialisé, et donc non directemefiosaphique, et en
second lieu parce qu'elles sont un objet déternpaé un contexte
scientifique et socioculturel particulier. Une ars& des intuitions du sens
commun a propos de l'organisation de l'univers aviéie siecle aurait
sans doute donné le géocentrisme comme représentddiminante. La
méme étude aujourd’hui donnerait certainement ibloéhtrisme comme
représentation dominante. Cet exemple illustre tincipe actif dans la
formation des représentations sociales : la diffugrogressive de théories
scientifiques originellement partagées uniquememtl@s spécialistes vers
les profanes. Le contexte scientifique qui nouwmt influence ainsi la
lecture que I'on fait de notre environnement. Peiter Hansof, « L’enfant
et le profane voient, ils ne sont pas aveuglessMaine voient pas ce que
voit le physicien (...) Tycho et Simplicius voient saleil mobile, Kepler et
Galilée voient un soleil statique. » C’est pourteehéme raison qu’il est
probable que les spécialistes aient une représamidifferente de celle du
public et qu’il importe de sonder un public de nepécialistes pour

2 N. HansonPatterns of DiscoveryCambridge, Cambridge University Press, 1957,.p.17
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déterminer la part des théories scientifiques quiilteé dans le sens
commun.

Le travail dont les résultats sont rapportés etéve d’'une étude de
ce type. Le domaine considéré est celui de la phdhie de I'esprit et le
probleme philosophique sous-jacent est celui déelfiité personnelle.
L’identité personnelle est ce qui définit chaqudividu a la fois comme
étant unique, c'est-a-dire distinct de tous lesvidds de la méme espece, et
comme restant le méme individu malgré les chang&smguoi peuvent
I'affecter au cours de sa vie. La philosophie dtpie ainsi un soi
synchronique (I'unicité) et un soi diachronique (arsistance dans le
temps). Alors quil a ét¢ admis jusqua récemrheqtue [Iidentité
synchronique est clairement établie par les limides corps, l'identité
diachronique a été considérée comme le coeur ddepmeb En effet, le
corps est soumis par nature a des changementsaotmgtenouvellement
cellulaire, vieillissement) et, par suite, ne sempés fournir une fondation
assez durable & la persistance de I'individu dartemps. Depuis Locke
les philosophes spécialistes ont orienté le débat dune direction bien
précise. Ce qui fait que je suis aujourd’hui la regmersonne qu’il y a dix
ans, ce qui me définit comme individu au fil du penc’est la relation de
continuité psychologique que jentretiens avec mawoi » passes: la
mémoire conserverait fidelement le récit linéaire tha vie dans un
processus d’accumulation progressive, garant deelaistance de mon
identité dans le temps. Ce critere de continuielpslogique suggere que
tout moment perdu pour la mémoire est aussi unmfesy perdu de mon
identité. De sorte que, si I'on souscrit a cetf@ésentation de I'identité, une
mémoire intacte est nécessaire a la préservatioreddentité personnelle.

Ainsi, en accord avec le critere de continuité pgyee, le fait que
les patients atteints de la maladie d’Alzheimer (Mibissent une perte
progressive de leur identité a cause des troutdesi@moire causés par la
maladie a longtemps été la thése tenue pour weuient évident aussi
bien en philosophie qu’en psychologie. Toutefoiscaurs des dix dernieres
années, les chercheurs en neurosciences ont comndemeodifier leur
intuition dominante a propos de la persistance &@cuidentitaire (sense

®T. PradeuTheLimits of the Self: Immunology and Biological IdgntNew York: Oxford
University Press, 2012.

*J. Locke Essai philosophique sur I'entendement humBiris, Vrin, 2001, I, 27, pp.511-
543.

® Par exemple : D. H. J. Davis, « Dementia: Socicigand philosophical constructions »,
in Social Science and Medicing8, 2004, pp. 369-378.

265



Klesis — Revue philosophique27 : 2013 -Philosophie expérimentale

of self) chez les patients atteints de f1&£e changement de représentation a
été amorcé quand des chercheurs ont démontré mquans certains aspects
du vécu identitaire étaient préservés dans la"fimalgré les pertes de
mémoire. Parmi les spécialistes, les études se aorg multipliées pour
déterminer ce qui pouvait étre préservé de I'idémjuand le sujet a perdu
une grande partie de sa mémoire autobiographiqaeall€lement, les
progres de la recherche sur la mémoire ont misvelegce que méme une
mémoire saine ne fonctionne pas comme une archiegrale et objective
de notre vie mais recrée les épisodes remémorésaque occurrence.
L’idée s’est ainsi fait jour, d’'une part, qu'un nmedd plus plastique de la
mémoire rendrait mieux compte de I'expérience dasiepts souffrant
d’amnésie que I'ancien modele linéaire et, d’ayiaet, que ces recherches
appelaient un nouveau modéle de lidentité perdtmnéenformé par
'expérience vécue de patients atteints de MA plugle par une
détermination quantitative en termes de déficitndifs.

Dans cette étude, nous cherchons a mettre en eéedédm
représentation dominante des troubles subis pagratsnts atteints de MA
au sein d'un groupe de répondants non-experts. €psndants ne
connaissent pas les modeles théoriques de l'idedtint nous venons de
parler. Toutefois, la MA a bénéficié d'une campagiimformation de
grande ampleur ces dernieres années et se trogwigrément a la une des
meédias. C’est donc un objet largement diffusé aupida public. Le
changement amorcé parmi les spécialistes va dasenked’'une révision de
la représentation précédente de l'identité accdrdanméle fondamental a la
mémoire : malgré leurs déficits mnésiques progigsks patients atteints
de MA conserveraient la capacité de générer un \cutitaire. Dans le
méme temps, le nombre croissant de malades diagméstconfronte la
société a des questions pratiques (hébergememtad&HPAD) et éthico-
juridigues (autonomie, tutelle et prise de décisiarédicales concernant la
personne démente ; maltraitance des personnes &@gpemndantes). La
diffusion d’'une nouvelle représentation de I'idéhtilans la MA au sein du
public devrait affecter graduellement ces débats soeiété. Aussi,

® S. L. Caddell, L. Clare, « The impact of demeniia self and identity: ~systematic
review », inClinical PsychologyReview 30, 2010, pp. 113-126.

"D. R. Addis & L. J. Tippett, « Memory of myselfutobiographical memory and identity
in Alzheimer's disease », Memory 12, 2004, pp. 56-74.

8 J. Cohen- Mansfield, A. Parpura-Gill, & H. GolanderSalience of self-identity roles in
persons with dementia: Differences in perceptiansrag elderly persons, family members
and caregivers », iBocial Science and Medicing2, 2006, pp. 745-757.
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déterminer quelle est la représentation dominahiz de public peut-il

servir un double objectif. D’'une part, les cheralsguourraient ainsi évaluer
la diffusion des différents modeles philosophiqdesréle de la mémoire
dans l'identité personnelle et évaluer leur caracietuitif. D’'autre part, la

facon dont les institutions et les prochaines deass de santé publique
adresseront ces questions pourrait bénéficier dinadleure connaissance
des différentes intuitions du public concernantplgservation du vécu
identitaire dans la MA.

I. Etude empirique : Représentation sociale de la M dans une
population aléatoire

Cette étude a pour objectif d’identifier la représ¢ion sociale de la
maladie d’Alzheimer (MA) en France aujourd’hui, st‘@-dire I'image
gu’en ont des hommes et des femmes de tous ages, @&y en contact ou
non avec une personne atteinte de la maladie. &wetrent a ce qui a été
fait dans d’autres études portant sur les intuitidu sens commun en
philosophie expérimentale, nous avons ici choishé&hode de I'émergence
libre, qui consiste a laisser apparaitre les rgmt@sions associées a une
notion plutdét que de demander aux répondants desichparmi plusieurs
attitudes prédéterminées par les chercheurs. pastible que les résultats
ne mettent pas en évidence une intuition particulieorrespondant
directement aux différentes théories du role dené&moire dans lidentité
personnelle. En contrepartie, cette méthode garantidegré minimal de
biais théorique dans les réponses collectées. tRiui® de demander aux
répondants de trancher entre deux énoncés quep€ahrapporter a deux
théories philosophiques concurrentes, on laissdeiirépondants libres
d’exprimer leur représentation de I'objet concer@® se situe alors en
amont d’une intuition théorique a proprement papleur se concentrer sur
la représentation sociale en elle-méme.

L’analyse des représentations sociales, telle iguseété définie dans
la recherche en psychologie sociale par des autemsne J-C. Abrit; W.
Doise® ou C. Flamert, propose une hiérarchisation des éléments de
réponse donnés par les répondants d’apres undus&wmoncentrique : le

° J.C. Abric,Pratiques sociales et représentatioRaris, P.U.F, 1994.

1% W. Doise, A. Clemence et F. Lorenzi-CioldReprésentations sociales et analyses de
donnéesGrenoble, P.U.G, 1992.

1 C. Flament, «Aspects périphériques des représema sociales », inlLes
représentations socialeParis, P.U.F, 1994, p 204.
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« noyau central » de la représentation est cossties éléments les plus
présents et les plus importants dans la représmmtate I'objet, les
« eléments périphériques » étant eux constituésekiesents jugés moins
représentatifs. P. Verg&sdéfinit deux critéres permettant de déterminer la
représentativité d’'un élément : la fréquence datioh de I'élément dans le
discours des répondants et le rang de citatioretlélément parmi les autres
éléments cités. La méthode du questionnaire pacias®n verbale propose
ainsi de collecter les éléments associés par fEsdants a un item initial
donné ('amorce) puis de les évaluer selon leuguedice et leur rang
moyen sur I'ensemble de la population interrogém. dbtient alors une
hiérarchie des éléments qui permet d’isoler le ooyntral de la
représentation sociale de 'item mesuré de sesegltnpériphériques.

[. 1. Population

Notre population se compose 50 répondants (25 femage moyen
44 ans, de 23 a 87 ans). L’age des sujets se itégartme suit : 19 sujets
entre 20 et 29 ans ; 3 sujets entre 30 et 39 4rssijets entre 40 et 49 ans ; 9
sujets entre 50 et 59 ans ; 9 sujets entre 60 ah69 6 sujets au-dela de 70
ans. Pour les besoins de cette étude, on scinmmpldation en deux groupes
d’age autour de 'age moyen : inférieur a 44 an24) et supérieur a 44 ans
(n=26).

Sur les 50 personnes interrogées, 30 ont déclapasi@voir eu de
contact direct avec une personne atteinte de ladieald’Alzheimer ; 11
répondants ont déclaré étre en contact avec uenpaiivant a domicile et 9
ont déclaré étre en contact avec un patient plac@stitution spécialisée.
Parmi les 20 répondants en contact avec un patiéntle ces patients
étaient un parent et 4 un vaisin.

Pour cette étude, la population se définit ainsigrag variables : le
sexe, I'age, le contact avec un patient (présenceam dans I'entourage
d’'une personne atteinte de la MA), la prise en ghanstitutionnelle (si la
personne connue atteinte de la MA a ou non été&eldans une institution
spécialisée) et la distance a I'objet (si la pengoconnue atteinte de la MA
est un parent ou un voisin).

|.2. Méthode

12 p. Vergés, «L'analyse des représentations secigde questionnaires », iRevue
francaise de sociologi@.2-3, 2001, pp.537-561.
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Les répondants doivent tout d’abord indiquer lezxes leur age et
répondre a deux questions: « Connaissez-vous rpedement une
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ? s pi Cette personne a-t-
elle été placée dans une institution spécialisééateelle a domicile ? ».

La méthode adoptée est celle du questionnaire rparca verbale.
L’amorce utilisée est « Que vous évoque la maldtdzheimer ? ». Il est
demandé aux répondants de donner cing élémenépdeses.

On analyse les réponses pour la population tqaie pour chacun
des groupes: sans contact/contact a domicile/coritestitutionnalisé ;
parent/voisin ; femmes/hommes ; age inférieur aadglage supérieur a 44
ans. Pour chaque élément, on calcule :

- sa fréquence (nombre de citations rapporté au remérréponses
du groupe),

- sa représentativité (nombre de citations rappartéaanbre de sujets
du groupe),

- son rang moyen (ordre de citation parmi les 5 élémee réponses),

- sa pertinence moyenne.

La mesure de pertinence est une note de 1 arilfuéta posteriori
par chaque répondant a chacune de ses réponse®ptmses s’'appliquant
mal a la maladie d’Alzheimer sont notées 1, cefjess’y appliquent trés
bien sont notées 10. Ce score fournit une évaluasabjective de
'importance de chaque élément alors que son ramgeithtion moyen
fournit une évaluation objective de son importance.

Selon la méthode des « carrés de Verges », omitdéi noyau
central de la représentation par 'ensemble demeriés cités par plus de
20% de la population a un rang <3. Nous avons dopt un seuil de
sélectivité plus strict et ajouté un niveau de icié :

- le cceurde la représentation est défini par les élémei#s par au
moins 50% de la population du groupe a un rangieudé ou égal a
3.

- Le corpsde la représentation est défini par les élématds par au
moins 25% de la population du groupe a un rangieudé ou égal a
3.

- Lazone de contrastest définie par les éléments cités par au moins
10% de la population du groupe a un rang inférieuégal a 3.
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- La premiere périphérieest définie par les éléments cités par au
moins 25% de la population du groupe a un rangrgaypéa 3 et une
pertinence supérieure a 9.

- Lasecondeériphérieest définie par les éléments cités par au moins
10% de la population du groupe a un rang supérer et une
pertinence supérieure a 9.

- La proportion de mots orphelins (cités une seuis flans chaque
groupe) indique la dispersion de la représentation.

La zone de contrastalésigne des éléments considérés comme
principaux seulement par une fraction de la popratlLa premiére
périphériedésigne des éléments largement partagés par ldghop mais
considérés comme secondaires par rapport au namwak Laseconde
périphériedésigne des éléments objectivement cités moigsié@ment et
a un rang élevé mais subjectivement jugés tre€septatifs de la maladie.
Les mots orphelins sont éliminés des tableaux déhege suivants car trop
faiblement représentatifs.

I. 3. Résultats
[.3.1. Analyse globale

On analyse dans un premier temps les élémentspaté&nsemble
de la population (cf. Table 1 ci-dessous).

Deux éléments se démarquent par leur représemdadildveée, c’'est-
a-dire gu’ils sont partagés par la majorité desomélants (cceur de la
représentation) perte de mémoiret perte d’autonomiele corps de la
représentation comprend en outkeeillissementet perte d’identité Nous
reviendrons sur ces éléments au cours de I'andselifférentes variables.

Les éléments de contraste comportent les mizladie, perte des
reperes, isolement, perdre la téte, peur, dégéunéresetle nom du proche
atteint L’analyse des corps de représentation pour chgooape (cf. ci-
dessous) permet de déterminer quels groupes déefacon spécifique ces
éléments de contraste. Ainsnaladieaffleure dans la représentation totale
essentiellement par influence du groupe en cordset un patient en
institution. L’item perte des repéresest spécifique au corps de
représentation du groupe sans contact avec unnpaliers que les items
peur et nom du proche atteinsont propres au groupe de répondants en
contact avec un patient vivant a domicile. L'analyitaillée par groupe
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permettra de dégager les possibles tendances amer#gs a ces eléments
de représentation spécifiques.

Population Totale | & unrang <3 a un rang >3 et pertinence
(n=50) >9

Mots = 225. Orphelins F

7%

Cité par > 50% Perte de mémoire (66%

Perte d’autonomie (56%)

Cité par > 25% Vieillissement
Perte d’identité

Cité par > 10% Maladie Incurable

Perte de reperes Poids pour la famille
Isolement Perte de communication
Perdre la téte

Peur
Dégénérescence
Nom du proche atteint

Table 1

On note qu'il n'y a pas de premiére périphérie @ ¢p proportion
d’orphelins est basse (7%). Ceci tend a indiguer lgunoyau central de la
représentation capture efficacement la représenta@ plus largement
partagee.

I. 3. 2. Impact de la variable « Contact »

En répétant la mesure des carrés de Verges sefpaudpe (présence
ou non dans I'entourage d’'une personne atteintia dé@A), on obtient les
représentations suivantes.

On observe que les répondants en contact aveparsenne atteinte
de la MA donnent des réponses légérement plus reusbs et
significativement plus variées que les autres : 289mots orphelins contre
9,8% pour les répondants sans contact avec unnpatdn peut faire
I'hnypothése que le contact direct avec un patiemne aux répondants une
représentation plus hétérogene que l'image relagédes media dont les
répondants sans contact avec un patient sont preyplés dépendants.
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Sans contact (n=30)
Mots = 132. Orphelins 1
9,8%

aunrang <3

a un rang >3

pertinence > 9

€

Cité par > 50%

Perte de mémoire (76,79

0)

Cité par > 25%

Perte d’autonomie
Vieillissement
Perte des repéres

Cité par > 10%

Isolement
Maladie
Peur
Tremblements
Démence
Perdre la téte

Poids pour la famille
Besoin de recherche

Table 2. Représentation des répondants sans contact ayetiant

Contact (n=20)
Mots = 93. Orphelins =
23,6%

a unrang <3

a un rang >3 et pertine
>9

nce

Cité par > 50%

Perte d’autonomie (70%

Cité par > 25%

Nom du proche atteint

Perte de mémoire

Maladie
Perte de communication

Cité par > 10%

Peur
Dégénérescence

Perdre la téte
Troubles de I'humeur

Vieillissement

solement

Incurable
Poids pour la famille
Perte d’identité

Table 3.Représentation des répondants en contact aveati@mip

On retrouve les deux éléments du cceur de la regstgm pour la
population totale dans ces deux groupes. lls pamtagonc une base de
représentation commune.

Cependant, I'élément dominant est significativendifferent selon
le groupe : les répondants sans contact avec uenpabnsiderent |lperte
de mémoirecomme élément principal alors que les des répdadan
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contact direct avec un patient considerent quedde d’autonomieest
I’élément principal. Il y a donc un effet direct dantact avec un patient sur
le cceur de la représentation chez les réponddngerdit intéressant de
savoir si ces deux groupes répondraient différentiadan question de savoir
si les patients atteints de MA conservent leur titeet si cela révele deux
modeles de l'identité personnelle sous-jacents.

Les éléments périphériques sont significativemdns mombreux
pour les répondants en contact avec un patiernetblent mettre en avant la
réalité¢ des symptbmes de la maladmer{e de communication perte
d’identité) alors que les répondants sans contact avec uenpaitent la
nécessité de faire avancer la recherche, ce quoegpatible avec une plus
grande expertise des répondants en contact aveatiemt.

I. 3. 3. Impact de la variable « Prise en chargstitutionnelle »

Parmi les répondants en contact direct avec umrathous avons
fait une analyse différentielle selon que le pdti@mait a domicile ou en
institution spécialisée. Pour ces deux sous-grqufesalyse des données
par carrés de Verges modifiés donne la répartgiovante.

Contact a domicile| &aunrang <3 a un rang >3 et
(n=11) pertinence > 9
Mots = 52. Orphelins =
17%
Cité par > 50% Perte d’autonomie (63,6%0)
Cité par > 25% Perte de mémoire Poids pour la famille
Peur Incurable
Nom du proche atteint Maladie
Cité par > 10% Isolement
Perdre la téte
Troubles de 'humeur
Perte de communication
Vieillissement

Table 4.Représentation des répondants en contact aveatiemipa
domicile
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Contact en institution | @ un rang <3 a un rang >3 et pertinence
(n=9) >9
Mots = 41. Orphelins =
32%
Cité par > 50% Perte d’autononiie

(77,8%)

Perte de mémoire (55,6%)
Cité par > 25% Maladie Perte d’identité

Perte de communication

Cité par > 10% Vieillissement

Dégénérescence

Nom du proche atteint

Table 5.Représentation des répondants en contact aveati@mien
institution

Le noyau central de représentation des deux sauggs retrouve
les éléments de la population totale, avec la préciance pour la notion de
perte d’autonomi€onservée dans les deux groupes.

Les éléments de réponses spécifiques a chaque gesmuyse
apportent en revanche des observations intéressante

Ainsi, pour lecorps de la représentatiopeuls les répondants ayant été
en contact avec un patient a domicile citenhom du proche atteirdt la
peur. Ces réponses témoignent de I'impact émotionnaleet'expérience
personnelle des répondants du premier groupe aloesles répondants
connaissant un patient institutionnalisé citemhkdadie ce qui releve d’'une
conception plus médicale de la situation.

On peut élargir ce constat aux €éléments de coatrastnme :
isolement, perdre la téte, troubles de I'humeunteeale communication
contre dégénérescenceles réponses du premier groupe sont plus
nombreuses, plus précises et ciblent les sympt&dgss au quotidien. On
ne s’étonne pas, alors, de voir dans la premiaiiptpgErie des répondants en
contact avec un patient a domicile la notion deldau des aidants, ici
appelée goids pour la famille>, accompagnée par cellerdurabilité.

Pour ces deux groupes, les orphelins s’'avérenteggalt trés
révélateurs de cette tendance avec, par exempéngue d’aide pour les
familles, sentiment d’impuissance, tolérance pas prochespatience,
cités par les répondants dont le proche attein&d dbmicile, alors que les
éléments cités par ceux dont le proche atteintirsgitutionnalisé sont :
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dysfonctionnement, colteux, handicap, méconnaissaba encore, |l

semble que [linstitutionnalisation des patients stiesse I'émergence
d’éléments de détresse et objectivise le discoesgépondants.

I. 3. 4. Impact de la variable « Distance »

Parmi les répondants en contact avec un patieng awons fait une
analyse différentielle selon que le patient esparent ou un voisin. Pour
ces deux sous-groupes, I'analyse des données pés ¢ Verges modifiés

donne la répartition su

ivante.

Contact avec parent
(n=16)

Mots = 77. Orphelins +
15,6%

aunrang <3

a un rang >3 et pertine
>9

nce

Cité par > 50%

Perte d’autonomie (68,7
Perte de mémoire (50%)

%)

Cité par > 25%

Nom du proche atteint
Perte d’identité

Maladie
Perte communication
Incurable

Cité par > 10%

Dégénérescence
Vieillissement
Trouble de 'hnumeur
Isolement

Poids pour la famille

Table 6. Représentation des répondants en contact avearantmtteint de

MA

Contact voisin

(n=4)

avec

Mots = 16. Orphelins =

43,7%

a unrang <3

a un rang >3 et pertine
>9

nce

Cité par > 50%

Perte d’autonomie (75%

)

Cité par > 25%

Perte de mémoire
Perdre la téte

Maladie

Cité par > 10%

Table 7.Représentation des répondants en contact aveaisin atteint de

MA
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Pour cette variable, il importe de noter que lél&ieffectif du
second groupe limite significativement la portée désultats : la grande
dispersion (43,7% d’orphelins) ainsi que I'absedeezone de contraste en
sont un effet direct, puisque les mots orpheling sxclus des tableaux de
synthese. Si une micro-tendance se dégage, cstdoene représentation
plus spécifique pour le premier group@eite d’identit¢ perte de
communication dégénérescencetroubles de I’humeyr isolement par
rapport a celle, plus naive, du second gropeedfe la tétg Cette tendance
est en accord avec la différence entre les répdsdgans contact par rapport
aux répondants avec contact: on peut faire I'nyped que la proximité
avec un patient donne aux répondants une certapestese sur la MA.

I. 3. 5. Impact de la variable « Sexe »
Au sein de la population totale, nous avons faé analyse selon le

genre. Pour ces deux sous-groupes, l'analyse deséde par carrés de
Verges modifiés donne la répartition présentée tem$ables 8 et 9.

Femmes (n=25) aunrang <3 a un rang >3 et

Mots = 115. Orphelins ¥ pertinence > 9

8,7%

Cité par > 50% Perte d’autonomie (72%
Perte de mémoire (64%)

Cité par > 25% Maladie Isolement

Cité par > 10% Vieillissement Perte des repéres
Handicap Poids pour la famille
Perdre la téte Troubles de 'humeur

Peur

Table 8.Représentation des répondants femmes

Les représentations de ces deux groupes sont divtery avec 10 des 23
mots cités uniquement par I'un ou l'autre des gesupAinsi, seules les
femmes citent lgperte d’autonomiedans le cceur de leur représentation.
D’aprés le corps de leur représentation et les éisnde contraste, les
femmes concoivent la MA en termesaladieet dehandicap tandis que
les hommes associent d’avantage la MA waeillissementet a la
dégénérescenceD’apres les éléments de la premiére périphériest c
I"isolementqui inquiete le plus les femmes eplerte d’identitdes hommes.
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Les éléments de la seconde périphérie retrouventites pour la famillest
les troubles de I'humeupour les femmes contre lesoin de recherche
I"incurabilité et laperte decommunicatiorpour les hommes.

Hommes (n=25) a unrang <3 a un rang >3 et pertinence

Mots = 110 Orphelins * >9

15,3%

Cité par > 50% Perte de mémoire (68%

Cité par > 25% Vieillissement Perte d’autonomie

Perte d’identité

Cité par > 10% Maladie Besoin de recherche
Peur Incurable
Perte des reperes Perte communication
Nom du proche atteint
Dégénérescence

Table 9. Représentation des répondants hommes

Les représentations de ces deux groupes sont divierg avec 10
des 23 mots cités uniquement par I'un ou l'autre gi®upes. Ainsi, seules
les femmes citent lperte d’autonomialans le cceur de leur représentation.
D’aprés le corps de leur représentation et les éisnde contraste, les
femmes concoivent la MA en termesmaladieet dehandicap tandis que
les hommes associent d’avantage la MA waeillissementet a la
dégénérescenceD’apres les éléments de la premiere périphériest c
I"isolementqui inquiete le plus les femmes eplerte d’identitdes hommes.
Les éléments de la seconde périphérie retrouvgritks pour la famillest
les troubles de 'humeupour les femmes contre leesoin de recherche
I"incurabilité et laperte decommunicatiorpour les hommes.

Les femmes semblent ainsi associer la MA a la méstion des
relations socialespérte d’autonomie, isolement, poids pour la famille
troubles de I'humeyrtandis que les hommes associent d’avantage laaMA
une détérioration de la personnge{llissement, dégénérescence, perte
d’identité). Il serait intéressant de voir si la variableexes» influence aussi
une représentation générale de l'identité perstmnels femmes valorisant
alors d’avantage le soi social percu en troisieeregnne comme produit de
I'intersubjectivité et les hommes valorisant d'ateage le soi introspectif
percu en premiere personne comme fidélité a soieném
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I. 3. 6. Impact de la va

riable « Age »

Au sein de la population totale, nous avons fag analyse selon
I'age, en formant deux groupes autour de I'age maje 44 ans. Pour ces
deux sous-groupes, I'analyse des données par caderégerges modifies

donne la répartition su

ivante.

Age < 44 ans (n=24)
Mots = 114. Orphelins 1
8,7%

aunrang <3

a un rang >3

pertinence > 9

et

Cité par > 50%

Perte de mémoire (83,39
Perte d’autonomie (62,5%
Vieillissement (50%)

0)
)

Cité par > 25%

Perte de reperes
Perte d’identité

Maladie
Cité par > 10% Isolement Poids pour la famille
Démence Incurable

Table 10.Représentation des répondants plus jeunes ques44 a

Age > 44 ans (n=26)
Mots = 111 Orphelins 1
12,6%

aunrang <3

a un rang >3 et pertine
>9

ce

Cité par > 50%

Perte de mémoire (50%
Perte d’autonomie (50%)

Cité par > 25%

Perte d'identité

Cité par > 10%

Perdre la téte
Peur
Tremblements
Troubles de 'humeur
Dégénérescence
Perte des reperes

Maladie
Perte de communication

Table 11.Représentation des répondants plus agés que 44 ans

Ici, I'analyse met en évidence une représentatidus priche,
beaucoup plus homogéne et plus largement diffusée s moins de 44
ans. En effet, le corps de représentation comgiéréents contre 2 chez les
plus de 44 ans ; la dispersion est plus grande lelseglus de 44 ans (aussi
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bien pour les orphelins que pour les éléments <ifggr 103 24% du
groupe) et la diffusion des éléments principauxbést supérieure chez les
moins de 44 ans (respectivement 83,3% popelée de mémoiret 62,5%
pour laperte d’autonomieontre 50% tout juste chez les plus de 44 ans). On
peut faire I'nypothése que le groupe des moins deadAs est plus
directement exposé aux campagnes d’information iquds via les
différents media (télévision, internet), ce quifoene et homogénéise leur
représentation de la MA par rapport aux plus darfg!

On note également des éléments spécifiques. Adnals les moins
de 44 ans associent 'idée deillissement la MA, et ce en majorité, alors
que cet €lément n’est pas cité par les plus dend4Reut-étre est-ce la une
facon de mettre I'objet & distance chez des répuadpunes ou bien
'influence des campagnes d’information. Pour ldsspde 44 ans, deux
éléments sont surprenants. Tout d’abord paur, qui caractérise
vraisemblablement plus le vécu émotionnel des régatis que la maladie
en elle-méme. Cet élément pourrait correspondtél@mrientvieillissement
chez les moins de 44 ans : chez des répondant&géss la conscience que
la MA est liée au vieillissement pourrait alorstsluire par 'émergence de
I'élémentpeur par impossibilité de mettre I'objet a distanceailtre part les
tremblementsgqui sont plus caractéristiques de la maladie dakifsn que
de la MA. La encore, et ce d’autant plus qu’onaete I'item vagueerdre
la téte on propose I'hypothése que les plus de 44 anarmteprésentation
plus naive et moins structurée que les moins dand4 sans doute a cause
d’'une exposition moindre aux campagnes d’infornratio

I. 3. 7. L'idée de perte

Une observation globale de la liste totale des élmmentionnés
par nos 50 répondants fait apparaitre une famélmamtique organisée
autour de l'idée de « perte » : perte de mémoiegtepd’identité, perte de
reperes, perte d’autonomie, perdre la téte, etc.

L’ensemble des éléments contenant I'idée de « pergprésente 96
occurrences, soit la fréquence de citation la plagée (0,43) avec un rang
moyen de 2,7 et une estimation de pertinence deA8jf8e de comparaison,
le second élément le plus cité est « perte de ntfémpiavec une fréquence
de 0,15 et le premier élément sans notion de peste« vieillissement »,
avec une fréquence de 0,06. Ainsi, I'idée géné&talperte apparait comme
largement dominante dans la représentation socifde la maladie
d’Alzheimer.
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La perte de mémoire, pourtant massivement centdaes la

médiatisation de la MA, ne correspond pourtant quratiers de cette
famille sémantique. Il est donc intéressant de ro@ter quels autres

éléments de perte les répondants associent a ladvwAipe par groupe
(Table 12).

Perte de... dsds o = % % @ @
(% item perte) | 2 % 3 g Zg g 2 T |5 E E s |s
82893982 <€ |5 g |8 |¥|¥
Mémoire 34,4 39 |31,3| 27 | 28, 28,6]|395| 33 |40,8| 29
6
Autonomie 29,2 23,1 43,7 39 39, 42,8 23,2| 37,6 | 30,6 29
3
Identité 14,6| 17 - 17| 14, - 21 | 10,5/ 14,3 15,6
3
Repéres 10,4 15,p - - . - 98 125 143 6,7
Téte 6,2| 51| 121 - -l 28,6 - 6,4 1 11
Communication| 5,2 - 12,5 17 1y, - 7 - - 8,8
8

Table 12.Répartition des éléments de perte pour chaquepgrou

Cette analyse révele une répartition intéressamtiirdportance de
la perte de mémoire dans les différents groupes moins de 44 ans, les
hommes et le groupe sans contact citeridde de mémoir@lus souvent
que laperte d’autonomie Tous les autres groupes s’accordent a insister
d’avantage sur lperte d’autonomieQuels facteurs peuvent expliquer cette
répartition ? La variable «sexe» a déja mis erndedce deux
représentations tres différentes et nous avonsuiérithypothése que cette
divergence de représentation révélait deux thédfistinctes de l'identité
personnelle. L'effet du sexe sur la prévalenceé&lérhent perte de mémoire
ou perte d’autonomie semble étre indépendant daz datres variables
(age et contact). En revanche, on note que sey®9@8es répondants de
moins de 44 ans sont en contact avec un patientrec®0% chez les
répondants de plus de 44 ans. La prévalence denaHtperte de mémoire
semble ainsi conditionnée par I'dge et le contaccaun patient : les
répondants plus jeunes et moins exposés persomegitea la MA
surestiment lgperte de mémoirg@ar rapport aux répondants plus agés et
davantage en contact direct avec la MA. On peut daiggérer que la MA
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donne lieu a deux représentations distinctes audseia population : l'une,
centrée autour de lperte de mémoirest répandue chez les répondants
jeunes sans contact avec un patient, que I'on Sgpp@S exposes aux
campagnes d’information médiatiques ; l'autre, camtautour de Iperte
d’autonomig est répandue chez les répondants plus ageéseetetirent en
contact avec un patient. Ceci pourrait indiquer temgance intéressante a
propos des théories de l'identité personnelle $aceates (cf. Discussion).

Le pourcentage de citation moyen pour les autr@mnehts de perte
donne ensuite par importance décroissaptrted’identité perdre la téte
perte de communicatiopuis perte des repéred.a perte d’identité est citée
par sept sous-groupes de facon relativement homneodérs répondants en
contact avec un patient a domicile et avec un mo#ieint de MA ne
mentionnent pas la perte didentité de facon siggifve dans leur
représentation de la MA. Il s’agit donc pour un lpuble non spécialistes
d’'une conséquence secondaire de la maladie, sudrgégquaux deux
symptémes centraux que sont la perte de me moleepstrte d’autonomie.
D’aprés les carrés de Verges, ce sont les répamdantcontact avec un
parent malade et les moins de 44 ans qui donndgentlus grande
importance a la perte d’identité. Mais, si I'on aede la répartition pour
chaque groupe en prenant en compte uniquementldeseids de perte,
alors ce sont d’abord les hommes puis les répoadsars contact et les
répondants en contact avec un parent qui insigtegortionnellement le
plus sur lidentité comme perte induite par la rdada Les femmes ont
I'estimation la plus basse : elles citent peu latepeal’identité. Nous y
reviendrons dans la discussion.

En revanche, I'élémenperdre la téteest surreprésenté dans le
groupe des répondants en contact avec un voigimiatte MA alors qu’il
est le moins représenté parmi les répondants garaat. C’est un résultat
étonnant dans la mesure ou I'on a supposé un gtade proximité au
patient qui influencerait proportionnellement la pn@sentation des
répondants : le groupe en contact avec un voisimadedonc avoir des
réponses plus proches du groupe sans contact gueupe en contact avec
un parent ou avec un patient a domicile. Or le geoan contact avec un
parent malade ne mentionne pas cet élément detaeix avec un malade
a domicile le mentionnent peu. C'est un élémentfend trés vague,
correspondant a une locution du langage couraetdre la téte. Le fait
gu’il ne soit pas ou peu représenté chez les répuadjui semblent le plus
affectés par la médiatisation de la MA (moins de af¥s, groupe sans
contact) au méme titre que chez les répondantstdinent en contact avec
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un parent malade, suggere que c’est la en réaigéreprésentation d’'une
origine distincte (ni campagne médiatique, ni edgr@e personnelle), de
souche populaire, chez des répondants confrontgésraladie a un degré
secondaire seulement et peu atteints par les nesss@gs campagnes
médiatiques.

La perte des reperest la perte de communicatiome sont
mentionnées que par 5 des 9 sous-groupes maiscda tissymétrique
parmi les groupes. Lperte de communicatioest ainsi spécifiguement
évoquée par les répondants en contact avec umpaji€il soit a domicile,
en institution ou un parent tandis que&ate des reperesu désorientation,
est uniquement citée par les populations les plpesees aux campagnes
d’information : le groupe sans contact et les maiegi4 ans. On peut donc
suggérer que ces deux éléments suivent globalemm@rhe division
identifiée plus haut : la représentation exogen#u@ncée par les meédias en
'absence d’expérience personnelle) insiste gente de mémoiret perte
des repéregjuand la représentation endogene (expérience rpexke par
contact avec un patient atteint de MA) insistepgrnte d’autonomiet perte
de communicatian

[I. Interprétation et conclusion

Cette étude laissait un degré de liberté maxin @@pondants
puisque le format de réponse choisi était celuliadiébre association plutot
que du choix entre des items présélectionnés pehdecheur. Dans cette
configuration, les représentations qui émergent bautes : si des théories
sous-jacentes semblent se dessiner par inductioreso certain qu’'elles
n’'ont pas été suggérées aux répondants par la fatiorude I'énoncé.

Le premier résultat intéressant est qu’il sembbkvgir non pas une
mais deux représentations distinctes de la malddizheimer parmi les
non-speécialistes et que, 'une comme l'autre, noemient la perte d’'identité
comme secondaire au symptome dominant leur imaga tA. Ainsi, le
fait d’étre en contact direct ou non avec un patiatteint de la MA
détermine le cceur de la représentation des réptsdbes répondants sans
contact privilégient Igperte de mémoireandis que les répondants en contact
avec un malade privilégient lperte d’autonomielL’age semble étre le
second facteur déterminant : les répondants desw@m4 ans surestiment
la perte de mémoire par rapport a ceux de plusddand. Enfin, le sexe
influence le poids accordé a la perte d’autonomlies: hommes sous-
estiment significativement cet élément en faveuladeerte de mémoire, par
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rapport aux femmes. Toutefois, alors que les detemjers facteurs
semblent corrélés, I'impact du sexe est indépendiaicbntact et de I'age. Il
y a donc vraisemblablement deux explications dittim a cette scission
dans la représentation de la MA.

Pour ce qui est de l'effet lié au sexe, nous awuggéré qu'il s’agit
de deux théories de l'identité divergentes. Il sienam effet que les femmes
soient plus enclines a considérer la MA comme urenace pour la
sociabilité de la personne. Les éléments qu’'eliienicde facon spécifiques
par rapport aux hommegdrte d’autonomie, isolement, poids pour la
famille, troubles de I'humedirévoquent des difficultés sociales, affectant
I'intersubjectivité. Dans la mesure ou I'on chendiea y lire en filigrane
une conception particuliere de l'identité persol@dl faudrait sans doute
se tourner vers le soi social définit par Jaetel qu'il est percu en
troisieme personne et constitué au sein des irtiengcavec autrui. La MA
menacerait cette identité en malmenant les cagaditéteraction sociales
du patient. Les hommes, au contraire, semblenésepter la MA comme
une détérioration de la personne par-rapport aneflime yieillissement,
dégeénérescence, perte d’identité, incurabde qui expliquerait pourquoi ils
citent plus souvent la perte d’identité en elle-reéque les femmes. La
théorie de lidentité personnelle qui semble cqoesire a cette seconde
intuition est celle du soi percu en premiére pemsoet défini comme
invariabilité de soi & soi, comme dans la défimitstricte de Huné. La
MA menace cette identité-la parce qu’elle introdwibh changement
progressif et irréversible par rapport au soi aetérquand rester soi-méme
serait, a proprement parler, ne pas changer.

Nous avons suggeéré que la tendance des répongamss sans
contact direct avec un patient a surestimer lagpget mémoire par rapport
aux répondants plus agées en contact direct aveegatiant correspond au
contraire d’avantage a une origine différente de keprésentation plutot
gu’'a deux théories de l'identité sous-jacentes. Daotre population, les
répondants jeunes sont significativement moins @riact avec un patient
atteint de MA que les autres, ce qui veut direlguie tiennent pour ainsi
dire pas leur représentation «de premiere maihe. fait que Ila
représentation des moins de 44 ans soit richehtm@®géene et bien diffusée
par rapport a celle des plus de 44 ans tend a uedigine source

13 W. JamesPrinciples of Psychologyl890.
“D. Hume,Traité de la nature humainérad. P. Baranger, P. Saltel, Paris, Flammarion,
1995.
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d’information commune a ce groupe. Il est vraiseahld que les campagnes
médiatiques visant a informer le public sur la Mt plus largement atteint
une population jeune fortiori en I'absence d’expérience personnelle avec
un proche atteint. Or on sait que ces campagnegodiation ont mis
I'accent sur la perte de mémoire comme premier $§me de la MA, que
ce soit a travers les centres de « dépistage »lalu Azheimer appelés
« consultations mémoire » ou a travers les spotbligiaires des
laboratoires pharmaceutiques. En revanche, une lggapu plus agée,
confrontée directement a la MA a travers un paatieint, semble avoir une
représentation différente, influencée par cetteéagpce personnelle de la
maladie. Dans ce second cas, ce n'est plus la ménapii domine la
représentation mais la perte d’autonomie.

Le résultat le plus remarquable est ainsi queeldepd’autonomie
devance la perte de mémoire chez les répondantsergact direct avec un
parent atteint, et ce qu’il vive en institution audomicile. Ce résultat est
particulierement intéressant parce qu’il émane dgmndants les plus
proches de la maladie : ceux qui, par leurs remynset démontré une
connaissance plus vaste, plus précise et moinsosy@ee de la MA. Parmi
nos répondants, ceux qui valorisent la perte disutue par rapport a la
perte de mémoire sont pour ainsi dire nos exp@ts.si I'on revient un
instant a la facon dont les chercheurs ont ab@dgiéstion jusqu’a ces dix
dernieres années, on remarque que la principalaceeajue la MA semblait
faire peser sur I'identité personnelle était sopact massif sur la mémoire.
Autrement dit, ce que les chercheurs spécialistemaiént pour
représentation intuitivement évidente, c’était krtp de mémoire. Cette
représentation correspond bien a celle des réptsidams contact direct
avec la MA mais elle ne correspond pas a la reptésen des répondants
en contact avec la MA.

Face a ce résultat, notre hypothése consiste &pegad y a la deux
théories de lidentité personnelle distindtesl) Les chercheurs et les
répondants sans contact avec un patient concolveantité des patients
atteints de la MA comme menacée avant tout paettegle mémoire. On
peut rattacher une identité centrée sur la mémaie soi narratif
(Christmarl®), c'est-a-dire & la capacité de construire un tréci
autobiographique linéaire qui formerait le tissu deon identité

5 3. Gallagher, « Philosophical conceptions of thedf: simplications for cognitive
sciences », iffrends in Cognitive Sciencez000, 4(1): 14-21.

6 Jp. Christman, « Narrative unity as a conditionpefsonhood », iMetaphilosophy,
2004, 35(5): 695-713.
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diachronique. C'est au nom du fait que la mémoinekEiographiqu¥
garantit la possibilit¢é d’'un soi narratif que solté@tion menace mon
identité personnelle. L’identité est alors concumme le produit de
capacités cognitives, dont la détérioration perg ébjectivement mesurée
par des tests neuropsychologiques centrés surflarmpance a des tests en
milieu clinique. Les groupes de répondants quict@rasent majoritairement
I'idée de perte dans la MA par la notion de pedar@®moire ont donc sans
doute, au moins de facon préthéorique, une repiasamde I'identité de ce
type. 2) Les répondants en contact direct avecatierg congoivent, eux, la
menace a l'identité dans la MA en termes de pedetanomie. L'identité
est ici congue comme capacité a faire soi-mémagiraea vivre de facon
autonome, non pas dans les conditions hyper-caéesdliu milieu clinique
testant les capacités cognitives I'une apres kaotais dans un lieu de vie
quotidien poly-stimulant et changeant. Il s’agitralde concevoir l'identité
en termes d’agentivit&énse of agengy

La surprise vient du fait que nos répondants «mrgpe directement
en contact avec des malades atteints de MA, semiplariager cette
seconde intuition a propos de l'identité, selorukdly I'autonomie compte
plus que la mémoire parce qu’'elle prive le sujetoe identité d’agent. Or,
c’est la une représentation marginale dans la gpbylbie de I'esprit. Que le
corps agissant puisse étre au coeur du vécu identites malades atteints
de MA contredit ce que les spécialistes ont tolgqurésenté comme « le »
probleme de l'identité personnelle, a savoir lasigance d’'un soi dans le
temps supporté par la mémoire. Pourtant, nos edsusemblent indiquer
que, quand on est en contact direct avec un pattint de MA, c’est cet
aspect de la « perte » occasionnée par la maladidayient central. On
peut bien-sdr suggérer que les répondants mamifesitesi 'impact que la
maladie a indirectement sur eux, la perte d’autaaaiu proche retentissant
sur leur propre fardeau. Toutefois, il y a deusa@as de ne pas réduire cet
élément au fardeau : d’'une part, les répondantsadrexister par ailleurs la
notion de fardeau dans I'élémepbids pour la familleet, d’autre part,
'oubli des proches (perte de mémoire) pourraitepdsut autant sur les
répondants en contact avec un malade. C’est dorecdsaute bien la perte
de l'autonomie telle qu’elle affecte le malade gsi rapportée ainsi. Ainsi,
les répondants sans contact auraient une conceggididentité marquée
par le soi narratif tandis que les répondants etach avec un patient atteint

7P, Piolino, « A la recherche du self : théorigeitique de la mémoire autobiographique
dans la maladie d'Alzheimer »,Encéphale34-2, 2008, pp. 77-88.
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de MA privilégieraient un modele de l'identité censur I'agentivité. Que
ce dernier aspect ne reflete pas I'importance malgique I'autonomie et le
corps agissant ont eue dans la tradition philosp@hine devrait pas
dévaloriser ce résultat mais, au contraire, coedu@s spécialistes a
reconsidérer I'importance du corps agissant danmantien d’'un vecu
identitaire, en particulier dans sa composanteasaci

Un dernier élément d’interprétation est la scissjoe I'on retrouve
chez les mémes groupes pour les élémpatte des reperest perte de
communication Les répondants sans contact semblent insisterlasur
décontextualisation dont souffrent les malades :p&ate de mémoire
affectant aussi la perte des repéres spatio-terispddeen que ces deux
symptémes retentissent ultimement sur I'autonongs platients, les citer
seuls en reste au vécu du patient tel qu’il esluévguantitativement par des
épreuves neuropsychologiques ciblant une a unelifégentes capacités
cognitives. Cette représentation, que I'on a ampebkogene parce qu’elle
est formée de seconde main par les répondanteatect avec un patient,
décrit donc la maladie telle qu'elle affecte le at en lui-méme. La
représentation endogene, celle formée par I'expéeiepersonnelle des
répondants en contact avec un patient atteint de dééarit la maladie telle
guelle affecte le malade dans son entourage soetaltraduit le
retentissement de la MA sur les aidants : aussi lai@erte d’autonomie que
la perte de communication font partie de cette tngéndont sont privés les
patients quand leur soi social se détériore. Leg®mdants sans contact
insistent ainsi d’avantage sur une représentagoitrée sur le patient tandis
que les répondants en contact avec un patientansisur la réalité sociale
de la maladie.

Cette tendance souleve la question du point de Mé&me si les
répondants ne désignent pas leur fardeau quandsilstent sur la perte
d’autonomie, le fait que leur représentation saisprientée vers lI'impact
social de la maladie traduit un biais probable diEuss réponses, dont
I'effet serait le suivant : la représentation exogelu groupe sans contact
est fortement influencée par les campagnes d’irtion médiatiques et
non par une expeérience de premiere main. Cetteéseptation est donc
assez faiblement informative en termes de nouvedgesentations. Ce que
ce groupe nous apprend, c’est que le message deapgsagnes est bien
passé, en particulier chez un public jeune. Laésgntation endogene est au
contraire fortement marquée par I'expérience persie des aidants en
contact avec un malade et manifeste, au moins e gdmpact de la MA
sur I'environnement social des malades. Elle ngqywend que le vécu des
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familles se structure moins autour de la perte éenaire qu’autour de la
perte d’autonomie des malades (moins en termes édieitsl cognitifs
quantifiables que de conséquences concrétes sapkcité d’action vécue
quotidien) et, dans cette dimension, que l'ingttualisation des malades
soulage efficacement les familles. Mais cela nesndi pas ce que les
patients eux-mémes perdent dans la MA, ou ce qafilsle sentiment de
perdre. Si nous avons raison de soulever la quredtiqpoint de vue comme
limite de I'étude des intuitions du sens commuarsll s’ensuit une double
considération méthodologique. D’une part « le »ssgsmmun ne peut étre
tenu pour uniforme que dans une certaine mes@® intuitions de chaque
groupe traduisent une situation particuliere papaat a I'objet étudie. On
peut donc apprendre ce que des répondants norakgtési d’'un certain
groupe pensent du role de la mémoire dans la mesmn d’'un vécu
identitaire chez des patients atteints de la maladiAlzheimer mais
analyser les réponses de la population totale pesrsdre en compte les
sous-groupes qui se forment risquerait de ne capgyurune intuition peu
informative. D’autre part, tous ces répondants ,sanin égard au moins,
dans la méme situation que les chercheurs : ifemtepas I'expérience de la
maladie en premiere personne. Si le point de vumpt® dans les
représentations d’'un groupe, alors il semble qaer pavoir quelle intuition
le groupe de non spécialistes le plus pertinerdriag a propos de l'identité
face aux troubles de la mémaoire, il faille prolonge travail en interrogeant
les patients eux-méné&s

8 M-C. Nizzi. Le Propre et I'Etranger Thése de doctorat, Université Paris 1 Panthéon-
Sorbonne, 2011.
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