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LA CONFIDENTIALITE DES INFORMATIONS
PARTAGEES LORS D’UNE RECHERCHE
ETHNOGRAPHIQUE PAR ETUDES DE CAS DANS
UNE UNITE DE PEDIATRIE : UNE SIMPLE
QUESTION D’(EN)JEUX D’ECRITURE ?

Sarah Bonnard

INTRODUCTION

Lors d’une enquéte de terrain, 'approche par études de cas com-
bine différents types de données, notamment les observations, les
entretiens, les recensions et les sources écrites et permet de resti-
tuer la complexité d’un événement social. A partir du principe de
triangulation des données, I'analyse anthropologique croise non
seulement des types de données différents mais aussi des points
de vue d’individus concernés par une méme situation (Olivier de
Sardan, 1995). Par les détails sur les trajectoires biographiques des
individus concernés qu’elle met a jour, la modification des noms
de lieux et de personnes comme procédé d’anonymisation n’est
qu’un leurre, identification des enquétés restant possible. La ri-
chesse du cas peut se révéler étre un obstacle au respect de la con-
tidentialité des situations d’enquéte. Dans les recherches en santé,
P'anonymisation et la mise en confidentialité, posés en impératif
par les commissions d’éthique et comme volontés explicitement
exprimées par certains enquétés, s’inscrit au cceur des relations de
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la triade malade - proche - professionnelles™. En effet, la circula-
tion d’une information sensible, qualité ne relevant pas que des
attentes de la commission d’éthique mais surtout de sa (re)défini-
tion par ethnographe, menace « réputation et image de soi des
enquétés » (Weber, 2008, p.140). Autrement dit, un enjeu éthique
de la recherche se joue dans la maniére dont 'ethnographe consi-
dere, tout au long de son travail, « les implications que celui-ci peut
avoir sur les populations concernées », (Société Suisse d’ethnolo-
gie, 2011, p. 6) notamment a travers les questions d’anonymat et
de confidentialité.

Cette réflexion prend place dans le cadre de ma these qui inter-
roge 'accompagnement des enfants atteints d’asthme — maladie
chronique la plus fréquente chez les enfants en age scolaire. La
recherche investigue ethnographiquement 'expérience des en-
fants asthmatiques fréquentant un ou plusieurs dispositifs d’ac-
compagnement d’un hopital pédiatrique universitaire suisse. Elle
constitue un des deux volets d’'un projet du Fond National Suisse
de la recherche scientifique (FNS) et alimente une plateforme de
recherche interprofessionnelle et interdisciplinaire entre pédiatrie
et anthropologie. En raison de son inscription en milieu hospita-
lier et de son appartenance au FNS, la recherche a été formalisée
en amont de mon immersion sur le terrain, fixant notamment au
nombre de huit les cas a suivre longitudinalement en complément
des observations au sein des différents dispositifs. Mon expérience
de recherche montre que ce nombre restreint de cas exacerbe la
question de I'identification des enquétés et que ce risque est ren-
forcé par Pespace d’interconnaissance des enquétés dans lequel
elle a lieu.

75 Dans la perspective de la présente réflexion, différentes stratégies d’ano-
nymisation et de mise en confidentialité sont mobilisées dans le texte. Sans
autre précision, les lieux investigués ne sont pas nommés, les prénoms des
personnes rencontrées sont substitués, les professions de ’hopital sont re-
groupées sous la catégorie unique de « professionnelle(s) » et désigné au
féminin, genre majoritaire empiriquement.
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Considérant que ’étude de cas rend compte des données par la
description, I’écriture en est le témoignage direct (Hamel, 1997) et
devient un outil central de 'anonymisation des données produites
a des fins de diffusion. Si de nombreux chercheurs ont été con-
frontés aux questions relatives a la confidentialité (Desclaux &
Sarradon-Eck, 2009), le travail d’anonymisation et de mise en con-
fidentialité des données reste propre a la singularité de chaque en-
quéte. Cest pourquoi, au regard de ma recherche, cet article vise
a interroger la maniere dont les différents jeux d’écriture partici-
pent au défi de confidentialité qui s’impose notamment dans les
recherches par études de cas en santé. Autrement dit, comment
d’une part tenir compte des formalismes des commissions
d’éthiques et d’autre part maintenir et valoriser la complexité des
situations explorées grace a la perspective longitudinale des cas ?

Dans la premiere partie de ce chapitre, j’exposerai tout d’abord
les différents dispositifs d’accompagnement des enfants atteints
d’asthme. Je m’arréterai ensuite sur mon corpus de données et pré-
ciserai la définition et 'usage que je fais des « cas » longitudinaux
afin d’atteindre la dimension chronique de la maladie asthmatique.
Ces considérations donneront a voir les contours méthodolo-
giques de mon ethnographie : modalités de récolte, types de don-
nées et espaces investigués. La seconde partie de la contribution
interrogera les enjeux d’anonymat et de confidentialité. Je poserai
d’une part les impératifs de la commission d’éthique et ses effets
sur 'appréhension de ma méthodologie de recherche et d’autre
part les requétes des enquétés. Cette double injonction au respect
de 'anonymat et la confidentialité m’ameénera a préciser la qualité
sensible d'une information. Puis, au regard des particularités de ma
recherche, je déploierai trois dimensions contextuelles favorisant
identification des enquétés. La troisieme partie de ce chapitre
montrera en quoi I'écriture participe au respect de 'anonymat et
de la confidentialité. Je commencerai par questionner différents
jeux d’écriture dont la littérature fait état en regard du contexte de
ma recherche. A partir des modalités de rencontre avec les enqué-
tés, je proposerai alors un réajustement de ma considération des
cas initialement prévus dans le corpus avec des cas additionnels.
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Je discuterai alors I'articulation de ce corpus repensé et des diffé-
rents jeux d’écriture et cela au regard du contenu et du caractere
parfois sensible du propos scientifique.

Finalement, cette contribution vise a montrer qu’au-dela d’une
question d’écriture, il s’agit avant tout pour I'ethnographe de se
détacher des formalisations de la recherche qui interviennent en
amont du terrain pour s’autoriser 'adoption d’une posture ouverte
aux circonstances de la rencontre ethnographique mais aussi de
penser le sensible nourri de son expérience du terrain.

ETHNOGRAPHIE DE I’ ACCOMPAGNEMENT
INSTITUTIONNEL DES ENFANTS ASTHMATIQUES

LES DISPOSITIFS D’ACCOMPAGNEMENT

L’accompagnement hospitalier des enfants atteints d’asthme se
déploie au sein de plusieurs dispositifs, plus ou moins fréquentés
par les familles selon leurs besoins respectifs : consultation mé-
dico-infirmiére, éducation thérapeutique individuelle et éducation
thérapeutique collective, dite « école de 'asthme ». Mes données
révelent que ces dispositifs se déclinent selon trois orientations :
clinique, éducative et socialisatrice. Cette prise en charge mobilise
différentes professionnelles : médecins, infirmieres, aide-soi-
gnante, physiothérapeutes et secrétaires. Par ailleurs, différents
groupes de travail sont mis en place et réunissent des profession-
nelles de linstitution ou exercant en pratique privée, notam-
ment un groupe de réflexion « école de I'asthme » et un groupe
d’analyse de pratique systémique.

1LLA PLACE DES CAS AU SEIN DU CORPUS
En regard de cet accompagnement institutionnel, et tout comme

d’autres avant moi (Bailly, 2005; Carle, 2013; Fortin & Catle,
2007), mon ethnographie s’ancre a I’hopital. Visant notamment a
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documenter les pratiques et représentations professionnelles et
profanes quotidiennes, I'itinéraire thérapeutique, la trajectoire bio-
graphique des enfants malades et de leurs proches ainsi que la re-
lation triadique enfants malades - proches - professionnelles, a la
maniere de Fortin et Catle (2007), des études de cas approfondies
completent 'ethnographie, le plus souvent hospitaliere.

En sciences sociales, parler de « cas » ou d’« études de cas »
releve de la polysémie. Au vu de la littérature disciplinaire (Béliard
& FHideliman, 2008 ; Passeron & Revel, 2005), la compréhension
du cas et de I’étude de cas est large. Je me tiendrai ici a éclairer la
manicre dont je mobilise les cas dans le cadre de cette recherche ;
un éclairage nécessaire a la discussion des propositions issues de
la littérature et du réajustement des types de « cas » initialement
définis que les défis de confidentialité et d’anonymat me portent a
faire. L’asthme pédiatrique est une maladie chronique et, afin d’at-
teindre la compréhension de son déploiement, mes cas sont lon-
gitudinaux. Plus précisément, il est prévu que je suive ces enfants,
leurs proches et les professionnelles concernées durant au moins
18 mois. De fait, chaque cas integre un caractére récurrent : une
récurrence de fréquentation des consultations médico-infirmiéres
qui peut aussi inclure d’autres dispositifs institutionnels d’accom-
pagnement.

Par ma présence a ’hopital, la récurrence de la fréquentation
des dispositifs d’accompagnement par les enfants et leurs proches
signifie également la récurrence de mes rencontres avec eux. Selon
Beaud et Weber, 'enquéte ethnographique peut étre définie
comme une démarche cherchant « a établir une relation de per-
sonne a personne, a comprendre des cas singuliers » (2010, p. 105),
Ici intégrée a une ethnographie, I’étude de cas permet de restituer
la complexité d’une « situation sociale particuliere » (Olivier de
Sardan, 1995, p. 13). Des cas singuliers, particuliers, qui ne sont
pas interchangeables. Et considérant que « ’énumération des traits
génériques que 'on pourrait retrouver a 'identique dans lautre
cas, interviennent toujours dans un énoncé qui entend se référer a
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sa singularité dans le temps et espace, un ou des déictiques » (Pas-
seron & Revel, 2005, p. 12), la mise en récit des contextes participe
notablement a la particularité du cas.

Aussi, tout comme l'ethnographie multi-intégrative de Flo-
rence Weber compléte les observations d’entretiens « explorant les
différentes appartenances sociales de I'individu » (Béliard & Eide-
liman, 2008, p. 127), en complément aux observations des dispo-
sitifs d’accompagnement, je rencontre les enfants et leurs proches
en entretiens planifiés et enregistrés, généralement a leur domicile.
Parallelement, je m’entretiens selon la méme modalité avec les
professionnelles concernées, généralement individuellement, a
I’hopital. Complémentaires aux observations des dispositifs d’ac-
compagnement, ces entretiens me permettent d’approfondir les
situations cliniques observées et d’explorer les différentes dimen-
sions propres a I'expérience clinique des acteurs de la triade, rele-
vant respectivement de la trajectoire biographique de 'enfant et
de ses proches et de la pratique professionnelle.

Ainsi, ma recherche se construit initialement autour d’un cot-
pus de données constitué d’une part d’observations hebdoma-
daires au sein des différents dispositifs d’accompagnement des en-
fants atteints d’asthme et, d’autre part, d’études de cas réunissant
observations et entretiens familiaux ou individuels avec des en-
fants malades, leurs proches et les professionnelles concernées. Le
choix de ces cas répond a une volonté de représentativité en
termes de genre, d’age et de déploiement de la pathologie. J’abor-
derai la question de leur nombre plus bas en discutant la formali-
sation de la recherche.
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ANONYMAT ET CONFIDENTIALITE AU-DELA DES
INJONCTIONS D’UNE COMMISSION D’ETHIQUE

LES IMPERATIFS DE LA COMMISSION D’ETHIQUE

En Suisse, les commissions cantonales d’éthique de la recherche
sur étre humain sont instituées par la loi relative a la recherche
sur I’étre humain (LRH ; RS 810.30). La non-identification des en-
quétés est posée en impératif par les commissions d’éthique. Selon
lordonnance relative a la recherche sur I’étre humain, a 'exception
des essais cliniques (ORH ; RS 810.301), elles ont pour mission,
notamment, de vérifier les dispositions prises pour « minimiser les
risques et les contraintes des personnes participant au projet de
recherche et aux mesures engagées pour assurer leur protection et
le suivi médical (art. 15, LRH), y compris les mesures de protec-
tion relatives au traitement des données personnelles » (art. 15, let.
¢, ch. 3, LRH). Selon ’ORH, « pour anonymiser [...] des données
personnelles liées a la santé, toutes les informations qui, combi-
nées, permettent de rétablir I'identité de la personne sans effort
disproportionné doivent étre rendues définitivement méconnais-
sables ou étre détruites » et « doivent étre rendus méconnaissables
ou étre détruits, en particulier, le nom, 'adresse, la date de nais-
sance et les numéros d’identifications caractéristiques » (art. 25,
ORH). Dit autrement, il s’agit de garantir aux enquétés une « dis-
sociation entre leurs paroles — et parfois leurs actes — et leur iden-
tité, soit par rapport 4 ceux qui les connaissent, autres enquétés ou
proches (confidentialité), soit par rapport a la masse anonyme des
lecteurs potentiels (anonymat) » (Béliard & Eideliman, 2008, p.
124). Dans le cadre de ma recherche, jai d en attester aupres
d’une commission cantonale d’éthique avant méme de pouvoir
commencer mon ethnographie.

Afin de garantir la confidentialité lors de la restitution des
résultats de recherche, I'investigatrice usera de différentes
stratégies d’écriture visant a ce qu’il ne soit pas possible de
faire des liens entre le contenu des entretiens et des ob-

297



servations, des situations cliniques et I'identité des partici-
pants. (Extrait du protocole soumis et accepté par la com-
mission d’éthique)

A ce stade initial de la recherche déja, le recours a des « straté-
gies d’écriture » est mobilisé dans 'argumentaire, sans toutefois les
expliciter. D’ailleurs, je n’étais pas en mesure de les expliciter,
n’ayant logiquement pas encore entamé de réflexion a ce sujet
nourrie de ma connaissance du terrain. Tant dans ce protocole de
recherche soumis a la commission d’éthique que dans le protocole
de recherche pour le FNS, la méthode de récolte des données et
I’échantillonnage sont décrits ; notamment?

Etant donné I'approche qualitative de la recherche, un
échantillon total de 18 études de cas impliquant pour
chaque cas un patient, des professionnelles et des familles
ou proches est envisagé pour assurer la qualité de la re-
cherche et la crédibilité des résultats. Ainsi, nous estimons
entre 100 et 120 le nombre total de personnes rencontrées
en entretien. (Extrait du protocole soumis et accepté par
la commission d’éthique)

Quand bien méme « 'enquéte de terrain ne peut s’apprendre
dans un manuel, il n’y a pas de procédures formalisables qu’il suf-
firait de respecter, comme il en existe, pour une part, dans I'en-
quéte dite “quantitative* » (Olivier de Sardan, 1995, p. 3), ces pro-
cédures m’ont amenée a formaliser ma méthodologie de re-
cherche, dont mon corpus, dés le début de celle-ci, avant méme
mon immersion. Cette formalisation, sur le modele de la recherche
quantitative, a eu pour effet de figer ma considération de la mé-
thodologie de ma propre recherche, et particulicrement des études
des cas.

76 Les nombres définis dans ce protocole concernent deux volets d’'un méme
projet de recherche, répartis équitablement. Il s’agit donc de neuf études
de cas et 50 a 60 entretiens pour la recherche dont ce chapitre discute.
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LES REQUETES DES ENQUETES

Les questions d’anonymat et de confidentialités ne relévent pas
que des impératifs des commissions d’éthique. Lors de mon ter-
rain, certains enquétés ont explicitement exprimé la volonté de
rester anonymes, telle cette mere qui me demande de ne pas pou-
voir étre reconnue par les habitants de son village, de peur de pas-
ser pour « une mere chiante ». Ce n’est pas la circulation d’infor-
mations relatives a la santé de son enfant qui inquicte cette mere
mais un « qu’en dira-t-on » touchant a sa sphere sociale et fami-
liale, cette « réputation » discutée par Weber (2008). Les enjeux
d’anonymat et de confidentialité se déploient bien au-dela de la
dimension médicale, clinique ou thérapeutique de la maladie.

Ces enjeux ne peuvent se réduire a une demande directe de la
part des enquétés. Avec une approche ethnographique, se joue la
question du consentement éclairé lors des observations sur un ter-
rain aux frontieres forcément floues. Ce qui s’observe, se dit en-
dehors des dispositifs ou des entretiens, par exemple dans un une
salle d’attente, un couloir ou lors d’une pause participe également
a la compréhension et a l'analyse du terrain. Si, pour I'ethno-
graphe, I'élasticité du terrain est une évidence, il n’en est certaine-
ment pas de méme pour tous les enquétés. Dés lors, il conviendra
de mobiliser ces données sans trahir la confiance accordée par les
enquétés ni leur porter préjudice.

UNE INFORMATION SENSIBLE ?

Cette double injonction posée, je vais préciser la qualité sensible
d’une information amenée a circuler a travers les productions
scientifiques. Selon mon appréciation, le sensible est a chercher
dans effet que sa diffusion produit sur la réputation et 'image de
soi des enquétés (Weber, 2008). Les conséquences seraient d’au-
tant plus lourdes dans un milieu d’interconnaissance fort —
comme la famille — fait de relations de trés longue durée (Béliard
& Eideliman, 2008). Par ailleurs, la Société Suisse d’ethnologie
(2011) souligne le caractere possiblement intime des informations
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recueillies, relevant parfois de la confidence. Si leur révélation n’a
pas d’implication pour enquété, elles n’en demeurent pas moins
inscrites dans des relations interpersonnelles et celui-ci pourrait se
sentir trahi par enquéteur qui les feraient circuler. Je releve aussi
que, me concernant, ce n’est ni le terrain qui est sensible au sens de
risqué ni une approche relevant d’une sensibilité a la fois affective
et perceptive, synesthésique, de la relation éthique entre le cher-
cheur et son terrain (Nal, 2015).

Cela étant, la définition du périmetre du sensible releve essentiel-
lement de mon arbitrage de chercheuse. Cette appréciation, forcé-
ment subjective, se nourrit de mon expérience empirique, autre-
ment dit des relations que j’entretiens avec les différents enquétés
et de ma compréhension des enjeux interindividuels et/ou institu-
tionnels. Il me semble encore nécessaire de noter que le senszble
peut diverger de ce qu’entend la commission d’éthique. En effet,
la Loi tédérale sur la protection des données (LPD ; RS 235.1) en-
tend les données sensibles comme, notamment, les données personnelles
[se rapportant a une personne identifiée ou identifiable] sur la
santé, la sphere intime (art. 3, LPD). Selon le cadre légal, les tests
dits de fonction pulmonaire auxquels les enfants sont soumis et le
diagnostic d’asthme seraient des données personnelles sur la santé,
et donc des données sensibles. Toutefois, ceux-ci concernant la
grande majorité des enfants enquétés dont la situation médicale
est par ailleurs connue de leurs proches et des autres enquétés, ces
données ne m’apparaissent pas comme sensibles. Selon moi, ces in-
formations peuvent circuler au sein de la triade sans porter préju-
dice a 'un ou l'autre enquété. Je sors donc d’une éthique de prin-
cipe pour m’inscrire dans une éthique située et dynamique, telle
que la congoit la SSE (Société Suisse d’ethnologie, 2011).

TROIS DIMENSIONS CONTEXTUELLES PARTICIPANT
AUX ENJEUX D’ANONYMAT ET DE CONFIDENTIALITE
L’objectif de la triangulation des données n’est pas d’obtenir un

discours homogéne ou une « vérité », mais bien de croiser des
points de vue patfois hétérogenes au regard d’un vécu commun
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(Olivier de Sardan, 1995). Si le bénéfice de 'approche multi-inté-
grative — et plus généralement les approches mettant a jour la
complexité sociale qui se joue autour de 'enfant malade ajoute-je
— est le maintien de « la cohérence d’ensemble et les trajectoires
sociales de chaque personne enquétée |...], lors de 'exposition des
résultats puisqu’elle est justement ce que 'ethnographe cherche a
mettre a jour, les risques de reconnaissance d’une personne en-
quétée sont alors particulierement fort » (Béliard & Eideliman,
2008, p. 127-128). Mon expérience ethnographique hospitaliere
met en exergue trois dimensions relevant du contexte de la re-
cherche et participant aux enjeux de confidentialité et d’anonymat.
11 s’agit premierement de la situation d’interconnaissance des en-
quétés (Weber, 2008), deuxiemement du contexte de collaboration
interdisciplinaire et interprofessionnelle et troisiémement du cadre
de diffusion des publications.

Interconnaissance des enquétés

Comme le reléve la Société Suisse d’Ethnographie, « la recherche
ethnographique se déroule fréquemment a I’échelle locale ou ré-
gionale, un contexte social de forte interconnaissance » (Société
Suisse d’ethnologie, 2011, p. 6). D’ailleurs, les dispositifs hospita-
liers d’accompagnement des enfants asthmatiques participent au
contexte d’interconnaissance dans lequel sont pris les différents
enquétés, enfants, proches ou professionnelles. Concernant mon
terrain, plusieurs facteurs renforcent leur interconnaissance, et
donc leur identification.

D’une part, les professionnelles prenant en charge les enfants
asthmatiques au sein des différents dispositifs d’accompagnement
sont en petit nombre : I'équipe médico-infirmiere est constituée
de trois infirmieres, une aide-soignante, deux médecins-cadres,
une médecin-chef de clinique et une médecin assistante. D’autre
part, que ce soit lors des consultations médico-infirmiere — avec
Panamneése, toujours effectuée par un membre de ’équipe infir-
miere puis 4 nouveau par au moins un membre ’équipe médicale



— ou en éducation thérapeutique, une place importante est accot-
dée a Thistoire de Penfant et de sa famille. Au-dela de ses antécé-
dents médicaux, les professionnelles discutent de nombreux élé-
ments biographiques avec les familles tels que leur cadre et mode
de vie, leurs éventuels animaux, leurs vacances, les sports prati-
qués, la garde et la scolarité des enfants ou encore les professions
parentales. Les asthmatiques, en tant que malades chroniques, ont
un suivi régulier et longitudinal par 'équipe de 'unité. En somme,
les professionnelles impliquées directement avec les enfants ma-
lades et leurs proches sont moins d’une dizaine, collaborent autour
des mémes situations et entretiennent parfois des liens hiérar-
chiques ou de supervision entre elles.

Ce contexte d’interconnaissance favorise I'identification des
enfants et leurs proches par les professionnelles concernées et in-
versement mais également la reconnaissance entre les enfants et
leurs proches eux-mémes, tout comme la reconnaissance entre
professionnelles. Autrement dit, le réseau d’interconnaissance est
triple : le réseau thérapeutique, le réseau familial et le réseau pro-
fessionnel. Dans ce contexte d’interconnaissance des enquétés, la
triangulation des données, croisant parfois des informations sez-
sibles, des hypotheses, des points de vue divergents, voire des ju-
gements, nécessite de penser la restitution de la recherche, notam-
ment lorsque des points de vue se confrontent, des hypotheses ou
des jugements sont émis.

Collaborations interdisciplinaires et interprofessionnelles

Je Iai évoqué plus haut, cette recherche se déploie dans un con-
texte de collaboration interdisciplinaire et interprofessionnelle
entre sciences sociales et pédiatrie. Dans ce cadre, des espaces
communs de réflexion sont mis en place. De fait, deux configura-
tions posent probléme. D’une part, des relations professionnelles
verticales ou horizontales lient les requérants et certaines profes-
sionnelles enquétées. Comment garantir la confidentialité des pra-
tiques et des points de vue professionnels, sachant que ceux-ci
peuvent étre différents, voire conflictuels ? D’autre part, certaines
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professionnelles enquétées sont partie prenante des réflexions qui
ont lieu a partir de mes différents travaux. Dans ce cadre, elles ont
acces a différents documents que je produis, quels que soient leurs
destinataires. Quelle réception en sera faite ? Avant méme toute
publication, ces espaces de dialogue intégrent, dans un tel contexte
de collaboration interdisciplinaire et interprofessionnelle, certains
enquétés et la question de "autonomie de la recherche se pose.

Publications : Peffritement de Pentre soi scientifique

Cefai se demande « que peuvent bien signifier les notions de “con-
tidentialité* ou d**“anonymat® dans un monde ou le clivage entre
expériences publique et privée n’est pas advenu » (Cefai, 2010, p.
504). Plus précisément, Weber (2008) exprime que les usages
scientifiques et publics d’internet participent au décloisonnement
de P’espace public et de 'espace scientifique. Notamment, la pra-
tique de plus en plus répandue de la publication en Open Access
- bien que ce ne soit pas son objectif — aurait comme conséquence
de donner a voir au plus grand nombre, scientifique ou profane,
les résultats de recherches. Une pratique bientot obligatoire dans
le cas des recherches issues de financement par le FNS. Paralléle-
ment aux articles publiés en Open Access, les actes de colloques,
les résumés et les présentations mis en ligne révelent a tous, pairs
et enquétés qui le recherchent, des éléments de I'enquéte. Par
exemple, mes interventions sont tracées et une recherche sur un
moteur ordinaire permet a chacun d’en prendre connaissance. Ce
geste est d’autant plus évident lorsque les enquétés sont eux-aussi
chercheurs, comme c’est le cas pour les professionnelles d’un ho-
pital universitaire qui ne sont pas que des cliniciens mais également
des chercheurs. L’enquété qui souhaite activement y accéder de-
vient un lecteur potentiel, entre soi scientifique devient per-
méable.
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LES JEUX D’ECRITURE POUR APPROCHER
LE RESPECT DE L’ANONYMAT ET DE LA
CONFIDENTIALITE

UN ETAT DES LIEUX DES DIFFERENTES STRATEGIES
D’ECRITURE : QUELLES LIMITES POUR CETTE RE-
CHERCHE ?

Dans les ethnographies par études de cas, les évenements et le dé-
tail des trajectoires tant biographiques que thérapeutiques mobili-
sés dans I'analyse mettent a mal les procédés ordinaires d’anony-
misation, tels que la suppression des nom, prénom, lieu de vie ou
encore date de naissance de 'enquété et/ou sa pseudonomisation.
Dans la perspective d’un travail par études de cas, si le travail
d’écriture doit répondre a I'impératif d’anonymat et de confiden-
tialité, il doit également permettre la valorisation de la complexité
des données recueillies. Et si « la question de la publication des cas
ethnographiques est beaucoup moins explicitement abordée [dans
les pays francophones que dans les pays anglophones], ce qui laisse
chaque auteur devant des choix apparemment personnels » (We-
ber, 2008, p. 141), différents jeux — ou stratégies — d’écriture sont
rencontrés. Je discuterai un certain nombre de ces propositions,
généralement déja interrogées par Béliard et Eideliman (2008) et
ici regroupées en catégories au vu de ma propre recherche. En
effet, déja engagée dans des processus de restitution ou d’écriture,
jai été amenée a réfléchir, expérimenter, choisir I'une, lautre ou
plusieurs de ces stratégies en fonction du contenu, de Pobjectif ou
de la diffusion de I’écrit. Dés lors, ces choix se sont faits, se font
et se feront encore selon les expériences ethnographiques et con-
naissances disciplinaires passées, présentes et futures.

Se faire lire et agréer par les enquétés

Causse propose une intervention en amont du travail d’analyse et
d’écriture, en « donnfant| a voir ce que nous écrivions dans notre
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petit carnet de travail » (Causse, 2007, p. 226) aux enquétés. Plus
en aval, certains auteurs proposent de faire relire, voire de « sou-
mettre le texte scientifique a4 une autorisation préalable de la patt
des enquétés » (Weber, 2008, p. 143). En raison du contexte d’in-
terconnaissance des enquétés — exacerbé par des enjeux de la re-
lation soit thérapeutique soit hiérarchique qui les lie — et des pra-
tiques et points de vue patfois sensibles ou contradictoires que ré-
velent les études de cas, « il devient impossible de faire lire a qui
que ce soit une version préliminaire, car cela reviendrait déja a faire
circuler une information qui n’y a pas vocation » (Béliard & Eide-
liman, 2008, p. 135). Toutefois, a ce stade de la recherche, j’ai déja
recouru 2 la relecture de documents de restitution destinés a étre
diffusés institutionnellement afin de préserver la confiance établie
et la qualité de la collaboration avec I'équipe qui m’accueille.

Eluder et décontextualiser

Suivant Passeron & Revel (2005), le cas est la production d’une
réalité et non sa reproduction. La réalité produite est le fruit de
sélections et de réorganisations. Du contenu est déja tu, éludé,
consciemment ou non. De cette réalité ainsi construite, le cher-
cheur doit questionner la pertinence des informations données
(Béliard & Eideliman, 2008). Dans la méme perspective, le con-
texte revét une place importante dans Panalyse des cas, d’autant
plus lorsqu’on désire atteindre la dimension sociale de la maladie
chronique. Demeurent ainsi les dilemmes textuels lorsque I'infor-
mation est utile mais pourrait notablement nuire a un enquété
(Weber, 2008), par exemple lorsque des pratiques professionnelles
ne respecteraient pas les protocoles institutionnels ou qu’un en-
fant révele a une professionnelle une information méconnue de
ses parents. Autrement dit, si I'information est sexsible mais parti-
cipe a la compréhension des événements, I’élusion et la décontex-
tualisation ne sauraient étre convoquées. Je reviendrai sur la sen-
sibilité du propos plus bas.



Substituer par la similarité sociale

Considérant qu'« entre deux situations professionnelles diffé-
rentes, il peut exister suffisamment d’analogies sociales et tech-
niques pour que 'une puisse aisément servir de substitut a 'autre
» (Schwartz, 2014, p.132), une démarche est d’anonymiser le texte
par la recherche d’équivalents symboliques. Toutefois, cela néces-
site que ces équivalences touchent « a la matérialité des faits sans
porter atteinte a I'identité du sens » (Schwartz, 2014, p.132). Dans
le contexte d’interconnaissance de mon terrain et de lecture du
texte par les enquétés, si, afin de respecter I’équivalence symbo-
lique, Paul, un garcon vivant a Riant-Pré, village régional de 5000
habitants, devient Louis, vivant a Bois-Joli, un autre village régio-
nal de 5000 habitants plutét que Giovanni vivant a Tour-Grise,
ville ouvriere de 30 000 habitants, le texte n’est guere rendu ano-
nyme. Et, tout comme si 'on élude, en quoi ne perd-on pas « des
éléments indispensables a la production du savoir sociologique »
(Weber, 2008, p. 142) ? Dans le cadre de ma recherche, au nombre
restreint de cas, si la substitution des noms propres par des équi-
valents symboliques reste un minimum, elle ne garantit en rien la
non reconnaissance des individus concernés par eux-mémes,
d’autres enquétés ou encore des tiets.

Jouer des catégories

Les catégories professionnelles des soins ne sont généralement pas
substituables des lors que 'on en analyse les pratiques. D’ailleurs,
selon Zonabend, «il n’est guére facile de taire, par exemple, le nom
de Ientreprise sur laquelle est centrée la recherche ni de dissimuler
le statut, la position institutionnelle, le rang hiérarchique ou la
fonction de certains informateurs » (Zonabend, 2009, p. 9).
D’aprés mon expérience dans un contexte hospitalier similaire
(Bonnard, 2015), varier les échelles catégorielles peut s’avérer con-
gru. Selon la visée de mon propos, il n’importe pas de préciser s’il
s’agit d’une aide-soignante, d’une infirmiere ou d’'une médecin. Je
recours alors aux termes génériques de « professionnelle », comme
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dans ce chapitre, ou de « soignante ». Si, au contraire, il s’agit, par
exemple, de discuter la communication interprofessionnelle, utili-
ser des catégories plus fines me semble nécessaire. Par ailleurs,
considérant la construction empirique des catégories, la seule aide-
soignante de mon terrain effectuant des taches souvent similaires
aux infirmieres, une seule catégorie professionnelle englobante
sera généralement utilisée. Tout comme le seul homme de I’équipe
sera désigné au féminin, laissant ainsi « planer le doute » aux lec-
teurs. Cette catégorisation comporte néanmoins le désavantage de
perdre la perspective genre de P'analyse du travail médico-infir-
mier.

Combiner des cas

Certains chercheurs ont, par combinaisons de cas réels, recons-
truit des cas de toutes pieces (Béliard & Eideliman, 2008; Weber,
2008). Ces cas composites sont « sociologiquement justes, mais
socialement faux » (Weber, 2008, p. 142). Cette substitution sym-
bolique par d’autres cas réels nécessite une base de données four-
nie en cas présentant des similarités. Au contraire, une sélection
de huit cas, bien que ne visant pas Uexhaustivité, cherche la variété
des caractéristiques biographiques (genre, age, origine), des trajec-
toires de la maladie (diagnostic, suivi) et des itinéraires thérapeu-
tiques (dispositifs d’accompagnement, pédiatrie générale ou spé-
cialisée, médecines plurielles). Par la singularité de chaque cas, ce-
lui-ci n’est, de fait, pas interchangeable.

Décrire au lieu d’écrire

A plusieurs reprises alors que je travaillais sur mes données, je me
suis surprise a reconnaitre plusieurs enquétés sur la base de la lec-
ture d’extraits courts de mon carnet de terrain, datant de plusieurs
mois déja et sortis de leur contexte. En effet, apres une année
d’observations, il m’est facile d’attribuer certaines interventions 2
'une ou lautre professionnelle du fait d'une pratique — souvent
langagiere — qui lui est propre. Considérant que « les personnes



enquétées ne se connaissent pas seulement “de nom* ou “de vue®
mais par une expérience souvent quotidienne » (Béliard & Eide-
liman, 2008, p. 136), ces pratiques sont également reconnaissables
par leurs pairs. Mettre en récit plutdt que citer des extraits me
semble dans ce cas un moyen de détacher le contenu pertinent
d’un contenant trop singulier. Bien évidemment, cette stratégie
d’écriture comporte des limites : paraphraser les extraits de terrain
ne fait pas sens lorsque la maniére de dire, la formulation, voire
méme le ton représente le contenu méme a analyser.

DES CAS ADDITIONNELS

Finalement, c’est d’une difficulté ethnographique que me vient
une piste pour Pécriture. Plus quune stratégie d’écriture, il s’agit
d’une reconsidération de ma posture méthodologique. Lisa est une
fille asthmatique de quinze ans déja rencontrée et qui consulte ce
jour-la avec sa mere :

De vive voix, je leur propose de les voir en dehors de I’h6-
pital, pour un entretien. Alors que Lisa me répond positi-
vement, sa mere refuse en m’expliquant qu’elle vient d’ac-
cepter de participer a une autre étude et que cela la sur-
chargerait. Je suis décue de ne pouvoir I'ajouter dans mon
corpus en tant que « cas ». (Extrait carnet de terrain)

A ce moment-la de la recherche, ’ai impression de déja bien con-
naitre Lisa, la maniere dont elle vit son asthme et son accompa-
gnement institutionnel au cours des derniers mois. En effet, pour
Lisa comme pour les autres enfants qui consultent, en plus de 'ob-
servation des consultations médico-infirmieres, leur déroulement
comporte des temps d’attente conséquents dans le box de consul-
tation qui m’offrent la possibilité de m’entretenir sans profession-
nelle avec chaque enfant qui consulte et éventuellement le(s)
proche(s) qui 'accompagne(nt). Si je reviens au cas de Lisa, j’ai pu
la voir a neuf reprises lors des différents dispositifs d’accompa-
gnement : école de 'asthme, éducation thérapeutique individuelle,
hospitalisation courte et consultations médicales et infirmieres.
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Nous nous sommes entretenues dans différentes configurations -
avec ou sans sa mere, avec une amie ou avec des paires adoles-
centes — et sans la présence de professionnelles. Des configura-
tions que je n’aurais probablement pas atteintes au domicile, sur
rendez-vous. Plus généralement, tout comme les entretiens orga-
nisés 2 domicile, ces échanges avec I'enfant et/ou ses proches me
permettent d’une patt de revenir sur la forme ou le fond de mo-
ments clés de la consultation, tels que 'anamnese, les tests de
fonction pulmonaire, I'auscultation et, d’autre part, d’obtenir des
précisions ou des informations complémentaires a ce qui a été
abordé avec les professionnelles. Il peut s’agir par exemple d’élé-
ments sur la trajectoire biographique et I'itinéraire thérapeutique
de 'enfant et de ses proches. De par leur caractére circonstanciel
et imprévisible, ces dialogues se rapprochent plus aisément encore
de la « communication banale » (Olivier de Sardan, 1995, p.5) que
les entretiens organisés au domicile et enregistrés. Offrant un
point de vue complémentaire aux observations, interrogeant di-
rectement le point de vue des acteurs, les données récoltées ga-
gnent en profondeur et en précision. Comparativement aux entre-
tiens au domicile, ils présentent ’avantage de la proximité tempo-
relle avec les événements, facilitant pour certains leur narration. Si
ces échanges ont lieu lors de chaque consultation, pour les enfants
qui fréquentent réguliérement un ou plusieurs dispositifs d’accom-
pagnement, méthodologiquement ils sont plus qu’un éclairage
ponctuel, plus quune photographie d'un évenement isolé du
cours de la maladie. Leur récurrence dans le temps leur assigne la
dimension longitudinale que je recherche. En ce sens, ces situa-
tions d’enfants se rapprochent, par la substance des données ré-
coltées, des études de cas initialement prévues. Ils s’y additionnent,
donnant au corpus une force supplémentaire face a I'obstacle
d’anonymisation et de confidentialité relatif au nombre restreint
de cas longitudinaux. Ainsi, la probabilité de trouver des similari-
tés de trajectoires biographiques ou thérapeutiques entre deux ou
plusieurs cas s’en trouve augmentée. Le recours aux stratégies
d’écriture mobilisant notamment la similarité sociale devient réali-
sable, tout en garantissant la compréhension longitudinale qui ca-
ractérise les cas.
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Finalement, le propos suivant refléte bien cette tension entre
une recherche formalisée en amont et la part imprévisible propre
a Pethnographie ; une méthode déterminée, formalisée et une re-
cherche ajustable :

« Toujours ce besoin d’anticiper la donne, de pré-définir
des criteres pour construire un “échantillon représenta-
tif, c’est-a-dire en fait pour nous rassurer et “faire scien-
tifique® | Plut6t que de choisir en amont le nombre et les
personnes a voir, il valait mieux se laisser guider, glisser
par le terrain et saisir les opportunités de rencontres, jouer
avec les réseaux d’affinité existants » (Causse, 2007, p.

224).

La conception de mes cas peut — et doit — évoluer au gré de
mon terrain. De neuf cas totalisant six entretiens chacun, je
m’autorise désormais a noutrrir mon cotpus de cas additionnels.
En somme, cette réflexion sur le statut des données me met face
au paradoxe de ma posture méthodologique : influencée par la for-
malisation de la recherche, j’ai purement et simplement bridé mon
ethnographie, méthode pourtant fondamentalement circonstan-
cielle.

PENSER LE CONTENU ET LA QUALITE SENSIBLE
DU PROPOS SCIENTIFIQUE

Le recours a 'une ou 'autre, voire plusieurs des stratégies d’écri-
ture va dépendre a chaque fois de I'objectif et de la diffusion du
propos. Un des objectifs de mon travail est de rendre compte des
pratiques cliniques observées lors des consultations spécialisées
médico-infirmiéres. Afin d’illustrer ma démarche, je vais mobiliser
Iexemple d’une récente rencontre de restitution aux profession-
nelles de l'unité, suivie d’une synthese écrite. Celle-ci portait sur la
maniere dont les enfants sont mis (2) nu lors du moment spéci-
tique de la pesée. Mon propos donnait a voir de quelle maniere les
professionnelles demandent aux enfants de se déshabiller et la ma-
niere dont les enfants et leurs proches y répondent. Considérant
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la visée d’analyse des pratiques, qui se sont révélées étre souvent
récurrentes, la mise en texte des données ne nécessitait pas de con-
textualiser les situations cliniques et sociales des enfants pour ré-
pondre a la problématisation. Suivant les propositions d’élusion et
de décontextualisation, chaque caractéristique mentionnée devait
faire sens au regard du propos, y apporter une plus-value analy-
tique et ne pas se contenter de lui donner une contenance, « une
fonction illustrative ou d*“effet du réel » (Béliard & Eideliman,
2008, p. 132). Ainsi, les extraits d’observations de consultations
concernant des enfants suivis longitudinalement en tant que cas se
sont mélés sans distinction au corpus plus général des enfants vus
ponctuellement en consultation. Afin de choisir une stratégie
d’anonymisation et de mise en confidentialité, j’ai pris en compte
deux autres aspects s’ajoutant a la décontextualisation et ’élusion
des données. Tout d’abord, le nombre d’enfants possiblement
concernés étant quantitativement important (plus d’une centaine),
jal considéré le risque d’identification par les professionnelles
comme faible. Aussi, lorsque jai jugé les pratiques profession-
nelles peu valorisantes, afin d’éviter toute indentification par les
pairs, j’ai pris soin de décrire les situations au lieu de donner a voir
des dialogues. Enfin, j’ai estimé que cette analyse ne faisait pas
circuler d’information senszble au sein de la triade. En regard de
cela, j°ai choisi de recourir a une stratégie de similarités sociales en
désignant chaque enfant par un prénom socialement proche du
sien. En somme, cet exemple met en lumiere que toutes ces con-
sidérations ne sont pas d’emblée prévisibles ni détaillables. C’est
une réflexion tenant compte du corpus des données concernées et
de la problématisation qui permet de tendre a une mise en écriture
efficace du point de vue de 'anonymat et de la confidentialité.

Des opinions divergentes, des informations ou des hypothéeses
de travail dont les autres acteurs de la triade n’ont pas connais-
sance sont amenées a circuler par le fait de la triangulation des
données propre a I'analyse anthropologique et aux études de cas.
Lorsqu’elles relevent directement des évenements étudiés, éluder
ces données reviendrait a perdre tout ou partie de leur substance
et, par-la, de leur compréhension. Le cas échéant, je mobilise ces
informations mais détachées de leur identité de cas. Par exemple,



lorsque j’évoque une information sensible de la dimension sociale
de son asthme, par exemple les activités entre pairs ou le tabagisme
est peut-étre présent, Lisa devient Emma, puis Clara. Par contre,
lorsque je mobilise dans le cadre d’une restitution orale aux pro-
fessionnelles de 'unité les hypothéses émises en analyse de pra-
tique systémique, Enzo demeure Enzo, alors qu’il devient tour a
tour Matteo puis Romeo dans un article ou un chapitre de thése
destiné a sortir du cadre clinique. Le lecteur ne possédant pas la
clé des anonymisations, il s’interrogera peut-étre : Matteo est-il
Enzo ou cet autre cas présentant des similarités ? Un corpus élargi
en cas aux caractéristiques proches participe a « brouiller les
pistes » (Weber, 2008, p. 142). Considérant cela, les différents for-
mats d’écriture (manuscrit, article, chapitre d’ouvrage) de mes ana-
lyses doivent s’articuler autour non pas des cas mais du cours de
la maladie chronique et de son accompagnement institutionnel.
Les cas interviennent pour éclairer chaque moment de la maladie,
chaque prise en charge, et tant que le contenu des données le per-
met, de maniere longitudinale afin d’en comprendre I’évolution.

En outre, a plusieurs reprises, des professionnelles ont fait part
de divergences d’opinion a propos de I'organisation institution-
nelle ou des conceptions différentes de la pratique clinique. Ces
paroles ont été dites en entretien organisés comme tel ou lors de
conversations en apparence plus informelles, par exemple dans un
couloir ou lors d’une pause. Dans ce second cas, mon statut d’en-
quétrice qui récolte présentement des informations n’est certaine-
ment pas évident pour tous les enquétés. C’est pourquoi je prends
le parti de rediscuter avec les enquétés, mais formellement en en-
tretien cette fois-ci, sur ces questions sexsibles afin de ne pas trahir
leur confiance. Par ailleurs, et dans la méme visée que la relecture
pour autorisation par les enquétés, les questionner sur ce qui est
partageable ou non de leur point de vue peut lever certains veto
issus de ma projection d’éventuelles conséquences 2 la circulation
de ces informations. Que certaines de leurs opinions soient expo-
sées ne posent pas de facto probleme aux enquétés, bien au con-
traire. Ainsi pensée, la définition du senszble ne releve pas que de
moli, chercheuse ; 'enquété qui se trouve au fondement de l'infor-
mation participe lui-aussi a ce processus. Autrement dit, tant que
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son analyse est préservée, le chercheur peut donner a ses stratégies
d’anonymisation et de mise en confidentialité une dimension
émique en pensant le point de vue des premiers concernés : les
enquétées. Malgré tout, des lors que la question de taire ou trans-
former une information pour ne pas nuire aux enquétés se pose,
le chercheur se doit d’effectuer un travail de compromis entre pré-
server 'anonymat et/ou I'intégrité des données (Saunders, Kitzin-
ger, & Kitzinger, 2015), soupeser les bénéfices scientifiques et le
respect des demandes voire des censures des enquétés ou des ins-
titutions (Weber, 2008).

CONCLUSION

Dans ce chapitre, j’ai proposé de réfléchir au défi d’anonymat et
de confidentialité qui se pose dans un contexte, toujours singulier,
de recherche ethnographique par études de cas interrogeant les
dispositifs hospitaliers d’accompagnement des enfants asthma-
tiques. Ce défi est non seulement une injonction du cadre 1égal
mais reléve aussi d’une posture de 'ethnographe et de la discipline
dans laquelle il s’inscrit et enfin des attentes des enquétés qui s’ins-
crivent dans des relations qu’ils entretiennent avec autrui, que cet
autrui soit un membre de la triade enfant-proches-profession-
nelles ou non, enquété ou non. En regard de ces relations interin-
dividuelles, la qualité possiblement sexsible de 'information qui cit-
cule est subjective. L’ethnographe, par les différents écrits qu’il
restitue, la partage non seulement au sein de la triade mais aussi
plus largement. S’il peut inclure les enquétés dans Iappréciation
du sensible, cest finalement de sa propre décision — une décision
qui articule P'intérét scientifique et la protection de I'image des en-
quétés — que dépend ce qui circule ou non. Mais, dans un contexte
ou le chercheur opere des choix et des sélections, la « hiérarchisa-
tion des priorités » (Genard & Roca i Escoda, 2014, p. 9) doit étre
pensée afin d’assurer 'autonomie de la recherche. Si elle doit pré-
server ses enquétés, analyse ne doit pas non plus répondre a un
objectif de valorisation inconditionnelle des pratiques profession-
nelles, enfantines ou parentales.
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Toute information qui circule n’est pas sensible mais requiert a
priori d’étre anonymisée et la confidentialité préservée en regard
des prescriptions cadrant la protection des données (LPD) et la
recherche sur I’étre humain (LRH). Si plusieurs pistes d’écritures
sont présentes dans la littérature, aucune de ces pistes ne satisfait
individuellement au défi d’anonymat et de confidentialité contex-
tuel a cette recherche. Selon I'objectif et le contenu du propos
scientifique et la réception des informations véhiculées, le recours
aux stratégies d’élusion/décontextualisation ou de substitution pat
la similarité sociale fait sens. Mais, lorsquun éclairage sur la di-
mension chronique est visé, un faible nombre de cas longitudinaux
représente un obstacle a 'usage de ces mémes stratégies.

Afin d’y remédier, plus quune réponse a une question d’écri-
ture, cette réflexion a surtout mis a jour la maniére dont j’avais
soumis mon ethnographie a un cadre rigide, influencé par les pro-
cessus de formalisation intervenus en amont de la recherche. Dés
lots, je dois reconsidérer mon corpus de données, qui présentait
initialement un nombre restreint de cas longitudinaux, en Penri-
chissant de cas additionnels. Dans ce corpus de données enrichi,
des contextes et des situations cliniques proches ou similaires se
cotoient, d’abord, et s’entremélent, ensuite, dans le texte scienti-
fique. Les limites des stratégies d’anonymisation et de mise en con-
fidentialité sont repoussées tout en garantissant la compréhension
de la dimension chronique de la maladie asthmatique.

Toutes ces considérations ne sont d’emblée ni prévisibles ni
formalisables, « ’éthique se jou[ant] et se rejoufant] dans I'interac-
tion, elle est affaire d’ethos, d’appréciation et d’évaluation 7 situ.
Lactivité juridique et judiciaire ne peut en aucun cas se substituer
alexercice de la raison pratique » (Cefai, 2009, p.16-17). C’est non
seulement la pratique du terrain, la compréhension de ses enjeux
institutionnels, triadiques ou interindividuels, la prise en compte
de la dimension émigue propre aux enquétés mais aussi la problé-
matisation et ’analyse des données qui me guident dans cette dé-
marche. Plus qu’un mode d’emploi ou une posture, il s’agit d'un
processus réflexif dynamique.
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Les questions d’éthique de la recherche sont incontournables dans toute
pratique d’'enquéte en sciences sociales. Nous constatons cependant que
ce qui était jusqu’ici régulé de maniere interne et volontaire I'est de plus
en plus de maniere externe et contraignante. Que ce soit pour accéder
a un terrain, publier dans une revue scientifique, voire méme démarrer
une enquéte, les chercheur-es sont de plus en plus enjoint-es a soumettre
leurs projets pour évaluation éthique auprés de commissions ad hoc. En
contraste avec cette formalisation croissante, ce volume invite a dévelop-
per une réflexivité éthique interne a I'enquéte et a travers ses diverses
contributions propose différentes démarches et stratégies a mettre en
ceuvre pour adapter les systemes d’éthique formalisée aux besoins des
chercheur-es en sciences sociales.
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