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En médecine, le terme « démence » recouvre un ensemble de symptémes et
de maladies — dont la maladie d’Alzheimer est la forme la plus connue — qui affectent
les facultés cognitives de la personne, compromettent sa capacité a réaliser les taches
guotidiennes, et provoquent souvent des changements d’humeur et de comportement.
La démence est concue comme une condition neuro-psychiatrique résultant en une
désintégration de la personne, pour laquelle un ensemble de traitements, de soins et
de services sont mis sur pied. L’anthropologie permet cependant de prendre un certain
recul par rapport a cette vision biomédicale centrée sur le cerveau, en montrant la
diversité des modeles d’explication et la transformation des modes d’intervention, leur
ancrage dans des contextes culturels, sociaux et économiques, et la maniére dont ils
modifient chez I'individu le rapport a soi, aux autres, au monde.

Les premiéres études anthropologiques sur la démence ont analysé divers
modeéles culturels d’explication des symptdmes associés a la démence. Gaines
(1989), par exemple, a étudié une communauté afro-américaine du sud des Etats-Unis
dans laquelle les aspects émotionnels et relationnels étaient au premier plan (plutét
gue les troubles de la mémoire), dans la réaction a la démence ou dans la
reconnaissance de celle-ci, ce qui menait & une détection plus tardive de la maladie
(voir aussi, sur la Chine, lkels 1998). L'analyse complexe du « corps sénile » (senile
body) en Inde, par Cohen (1995, 1998), montre que ce sont principalement aux voix
colériques (angry voices) des femmes agées que I'on associe des symptémes ailleurs
attribués a la maladie d’Alzheimer. Les voix colériques sont interprétées dans ce
contexte culturel comme une accusation portée contre la famille moderne qui ne prend
pas bien soin de ses personnes agées. Traphagan (2000), de son c6té, montre qu’au
Japon le boke est une désignation traditionnelle de I'oubli ; il est considéré comme un
comportement fondamentalement antisocial puisqu’il occasionne une rupture avec les
modéles de comportement et de réciprocité. Le contexte urbain au Brésil fournit un
autre exemple : Leibing (2002) montre que les manifestations de certains symptémes
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chez les personnes agées (d’abord associés souvent a la folie) sont expliquées par la
vie difficile et la personnalité (par exemple, trop rigide) d’un individu qui n’est pas
capable de gérer le stress et les tensions au quotidien. Ce modéle explicatif ne se
limite d’ailleurs pas au Brésil ; il se retrouve dans les savoirs locaux d’autres groupes
latino-américains (voir Hinton et Levkoff 1999), et trouve sa source dans des théories
psychiatriques du milieu du XX€ siecle.

Bien que l'on ait écrit auparavant sur ce syndrome, I'histoire médicale des
démences débute officiellement avec la publication par Alois Alzheimer en 1907 d’un
article portant sur la forme précoce de la maladie observée chez une patiente. Mais
c’est dans les années 1980 que la démence connait un grand intérét scientifique et
public (voir Ballenger 2006), en raison notamment d’une augmentation de la
prévalence des symptdmes, tout particulierement dans les sociétés vieillissantes. Cet
intérét va conduire a la formulation de revendications et d’approches nouvelles, et a la
mise sur pied de nouveaux services. La diffusion et la popularisation de la catégorie
diagnostique « Alzheimer » dans les années 1980 et 1990 est telle, qu’Adelman (1995)
parle d’'une « alzheimérisation du vieillissement ». Gubrium (1986) et Fox (1989)
décrivent en détail comment, aux Etats-Unis, la démence fait I'objet d’'un activisme
grandissant, porté par les organisations de base qui demandent des soins et la
reconnaissance des gens longtemps traités dans des hépitaux psychiatriques. Dés les
débuts, on a cherché a changer I'image des personnes malades, qui étaient alors
percues comme des « morts vivants » (living dead) ou des individus ayant perdu leur
identité ou leur soi (self). Cet activisme humanitaire traverse la production
anthropologique (et gérontologique) qui accompagne et alimente ce mouvement, et
qui va conduire dans de nombreux pays a ce que Leibing (2006) a appelé le
personhood movement, un ensemble de recherches, de discours, de pratiques
soignantes visant a redonner aux personnes malades dignité et humanité.

Dans le sillage de ce mouvement, le regard anthropologique s’est tourné vers
les soins donnés aux personnes vivant avec une démence, surtout celles vivant dans
les centres d’hébergement appelés nursing homes aux Etats-Unis, ou « maisons de
retraite médicalisées » dans plusieurs pays européens. Ces établissements ont fait
I'objet de nombreuses critiques portant sur le manque de services et de personnel
mais également sur leur caractére impersonnel et déshumanisant, la maltraitance dont
les personnes peuvent étre I'objet, la perte d’intimité et de dignité de celles-ci et la
réduction des personnes a un ensemble de besoins a satisfaire (voir Loffeier 2015 ;
Gagnon 2021). A travers ces soins, c’est aussi la maniére dont les collectivités, les
Etats ou les experts congoivent ce qu’est une « personne » et ce qui fait son
« humanité » qui est souvent interrogé. En effet, depuis la fin des années 1990 se sont
imposés dans de nombreux pays les soins centrés sur la personne (person-centred
care), par lesquels on s’efforce d’'améliorer les milieux de vie et de préserver chez la
personne avec une démence ce qui fait d’elle une personne, le maintien de soi
(selfhood ou personhood), ses godts, préférences, habitudes, souvenirs,
accomplissements. Ces travaux reposent sur une critigue des sciences biomédicales
et des organisations de soins souvent décrites comme néo-libérales ou
bureaucratiques. Avec ce regard humaniste, et souvent avec une approche
phénoménologique, les auteurs vont étudier le maintien de soi et de la personne, en
montrant que la mémoire est surtout incorporée et pas purement mentale (voir Kontos
et Martin 2013), ou que méme avec une démence avancée, les gens peuvent faire
preuve de créativité, d’humour et d’interactions significatives (voir Basting 2009 ; Grgn

ISSN : 2561-5807, Anthropen, Université Laval, 2021. Ceci est un texte en libre acces diffusé sous la licence CC-
BY-NC-ND, https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Citer cette entrée : Leibing, Annette et Eric Gagnon, 2025, « Démence », Anthropen.
https://doi.org/10.47854/gf20s750



https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
https://doi.org/10.47854/gfz0s750

2022). Une quantité impressionnante d’études au cours des vingt derniéres années
sont centrées sur le maintien de la continuité biographique et d’'une certaine autonomie
chez les personnes atteintes de démence. Ces études ont permis de montrer comment
la vie continue malgré la maladie ; par contre, elles reposent souvent sur une vision
trés pointue et individualisante de la « personne », et font abstraction des facteurs
structurels, sociopolitiques, culturels, historiques et épistémologiques qui jouent sur la
maniére dont la personne demeure présente dans le monde (Leibing et Katz 2023).
Quelques ethnographies dans les pays du Sud global montrent comment les soins
sont moins percus comme un fardeau (une notion souvent utilisé dans les pays du
Nord global pour décrire I'expérience écrasante des aidants familiaux), et intégrés
dans une pratigue du care moins individualisée, quoique conditionnée par le manque
de ressources (sur I'lnde, voir Brijnath 2014 ; sur le Brésil, voir Engel 2023).

Plus récemment, quelques auteurs — souvent des anthropologues liés aux STS
(science and technology studies) et aux disability studies — ont élargi le regard
anthropologique, en intégrant notamment le non-humain, par exemple, les animaux
domestiques (Jenkins 2023), le queer (King 2023) et les relations raciales et coloniales
(Fletcher 2024) dans leurs analyses des situations et des troubles. Les auteurs se
demandent toujours comment les différences sont prises en compte — entre et dans
les sociétés — dans la compréhension de la cognition et de la démence (McKearney
et Zoanni 2018 : 1), mais dans une perspective épistémologique plus large, qui inclut
autant la formation de la catégorie « démence » (voir Leibing 2021 sur la
vascularisation et la prévention des démences ; et Lock 2013 sur la médecine comme
culture et ses pratiques de classification) que les multiples pratiques qui en découlent,
particulierement celles qui ne sont jamais remises en question ou qui sont considérées
comme allant de soi (Moser 2011).

Les symptdmes associés a la démence ont produit une multitude de discours,
de catégories nosologiques, de modéles explicatifs, mais aussi de pratiques, de soins
et d’organisations qui, a leur tour, font I'objet de critiques et de remises en question,
et auxguelles on a opposé des pratiques alternatives. Le regard anthropologique aide
a comprendre ces différents modeles explicatifs et ces différentes pratiques
enracinées dans les sociétés et les politiques du vivant (voir Moreira 2009), ciblées
par la recherche, et souvent fortement influencées par I'industrie pharmaceutique.
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