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    Présentation

    Les tests pour des maladies ou des traits génétiques connaissent un développement rapide. Les dépistages à la naissance, notamment, représentent ceux qui sont globalement les plus utilisés. Dans ce contexte, cet ouvrage analyse les enjeux sociaux d’une politique de dépistage pour une maladie génétique (la mucoviscidose), dans leur triple dimension scientifique, politique et morale. Sont explorés les conditions d’émergence de sa mise en œuvre, les logiques politiques qui la sous-tendent et les effets qu’elle produit en termes de normes et de valeurs.

Fruit d’une enquête menée pendant cinq ans, l’étude montre les liens entre des savoirs biomédicaux et des techniques politiques, les types de sujets produits, la manière dont s’étend l’idée d’anormalité biomédicale, et l’articulation entre pratiques de soins et logiques de sélection des fœtus. Mais il est aussi possible de la considérer comme une contribution à des questions anthropologiques telles que le vrai, le choix, la norme et la vie de qualité. Elle tente ainsi de rendre compte des pratiques ordinaires liées à la génétique médicale actuelle – même si les questions qu’elles posent le sont beaucoup moins – et, au-delà, de ce que ce dépistage nous dit des transformations de la médecine et de nos sociétés.
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Voici un livre qui apporte un éclairage original sur les rapports entre génétique et société, question dont se sont emparées les sciences sociales depuis une vingtaine d’années. Original d’abord par son objet : le dépistage d’une maladie génétique. Jusqu’à présent, la majorité des travaux en sciences sociales sur le développement de la biomédecine, et tout particulièrement sur l’irruption de la génétique, de ses techniques et de ses paradigmes, ont centré leur attention sur des objets, des acteurs ou encore des pratiques qu’on pourrait qualifier de spectaculaires : des associations de malades proactives dans la recherche génétique, des pratiques de conseil génétique, des outils diagnostiques innovants et controversés. Peu de travaux se sont intéressés à un objet relativement ordinaire comme le dépistage néonatal de la mucoviscidose, c’est-à-dire un dispositif classique de santé publique appliqué à une maladie génétique. Original ensuite par sa démarche : saisir les intrications subtiles entre des considérations scientifiques, des formes d’organisation du travail médical, des interrogations éthiques, ainsi que leurs transformations tout au long de la genèse et du déploiement du dépistage néonatal de la mucoviscidose. L’effet est radical : en suivant inlassablement le dépistage dans les multiples arènes où il se projette ou se trouve projeté, le livre met au jour les surgissements massifs ou ténus, pérennes ou temporaires, mais toujours situés, de questions souvent posées in abstracto, comme celle de la « généticisation » de la médecine et de la société ou encore l’émergence de nouvelles formes de « biosocialité ». Original enfin par ce qu’il dit sur la « politique de la génétique », expression intéressante du fait même de son ambiguïté. On pourrait comprendre qu’il s’agit de l’ensemble des dispositifs inventés et mis en œuvre pour circonscrire et réguler les actions publiques, privées et collectives dans lesquelles la génétique est impliquée. Mais on pourrait également entendre par politique de la génétique les effets propres de cette discipline biomédicale sur les pratiques professionnelles et sociales, la distribution des compétences et des prérogatives entre l’État, la société civile et le marché, et jusqu’à l’existence des personnes.

L’auteure est foucaldienne dans l’âme, mais son livre offre bien plus qu’un simple hommage au génie du philosophe. Par petites touches, il invite le lecteur à se poser une question essentielle : sous quelles formes et de quelles manières la génétique peut-elle devenir un objet politique ou l’objet d’une politique, et, pourrait-on ajouter, un objet raisonnable ? Au fil du texte se trouve esquissée une réponse qui renvoie dos-à-dos ceux, prompts à s’alarmer de la brutalité de la génétique, et ceux, pressés de voir se réaliser ses promesses thérapeutiques. Car le livre montre les agencements complexes, parfois fragiles, qui dotent la génétique d’un projet médical, social et politique en permanence discuté. On s’aperçoit que le monde du dépistage néonatal de la mucoviscidose est peuplé de multiples « bio-objets » qu’il faut aligner ou désaligner entre eux, dans des temps et des espaces locaux : des gènes au pluriel, des « mutations légères » et des « formes frontières » de la maladie, des entités biologiques et cliniques nombreuses et variées comme certaines bactéries, bêtes noires des malades, des familles et des médecins, des techniques comme le dosage de la trypsine ou le test de la sueur. Il faut aussi mettre au point et à l’épreuve des schémas d’organisation du dépistage, des formulaires de consentement éclairé, des guides de bonne pratique. Il faut encore se soucier du souhait des uns et de la crainte des autres face à l’extension possible du dépistage néonatal au dépistage prénatal et au dépistage des hétérozygotes. Il faut enfin se demander si le dépistage permet d’améliorer le suivi des malades et de leur offrir une « vie de qualité », pour reprendre l’expression de l’auteure. Autrement dit, si politique de la génétique il y a, cette génétique est prise dans les rets des pratiques professionnelles, institutionnelles, sociales qu’elle contribue à façonner et à transformer, au point qu’à certains endroits et à certains moments, elle semble disparaître, ou plutôt elle n’existe qu’alourdie par les nombreux objets et encastrée dans les multiples dispositifs avec lesquels elle se déploie. Pour le dire encore autrement, le livre examine sérieusement les conditions sous lesquelles une politique de dépistage d’une maladie génétique est ou non une politique de la génétique. Ce faisant, il rend encore plus sensible la question de ce que fait, fait faire, est fait avec la génétique. Telle est, me semble-t-il, sa principale vertu.

Il y a un autre sujet que le livre aborde : celui de la critique. Comment ne pas céder aux sirènes de la « biosocialité » ni sombrer dans le pessimisme des Cassandre qui annoncent la « généticisation » de la médecine et de la société, tout en gardant une capacité critique ? Faut-il, en somme, revenir à une sociologie critique, et si oui, comment l’envisager ? On a envie de ne pas trancher trop vite cette question car le livre suggère, entre les lignes, une piste qui permet de la décaler. Le dépistage néonatal de la mucoviscidose est non seulement traversée par de nombreuses incertitudes, mais surtout produit, dans le cours même de sa mise en œuvre, des incertitudes aussi bien scientifiques, sociales que morales. Le livre montre de façon extrêmement convaincante à quel point cette situation laisse souvent les acteurs perplexes et les conduit à déployer des trésors de réflexivité et de moralité. Les sociologues sont pris, eux aussi, dans ce maelstrom, car, nous dit l’auteure, nul ne peut échapper aux incertitudes consubstantielles aux connaissances et aux techniques issues de la génétique. Plutôt que s’en déprendre, il faut sans doute que les sociologues acceptent d’être pris, avec les acteurs, dans ce vigilant travail collectif sur, et avec les incertitudes de la génétique. C’est un des chemins que le livre trace en filigrane et qu’on aimerait bien explorer.





Introduction





Nous sommes dans une maternité moderne, le personnel vêtu de blouses s’affaire. On entend une voix disant : « Dès ma naissance, la date et la cause de ma mort étaient connues. » On recueille une goutte de sang d’un nouveau-né. Une infirmière en blouse verte lit des imprimés qui sortent d’un ordinateur : « Troubles neurologiques, 60% ; psychose maniaco-dépressive, 42% ; troubles de l’attention, 89% ; maladie du cœur… [elle jette un œil sur le père]… 99 %. Fin prématurée. Espérance de vie, 30,2 ans »… Le père murmure : « 30 ans… ». //

Un petit garçon court dans un jardin. Sa mère l’appelle, il tombe. On entend : « Très tôt, je me vis comme les autres me voyaient : un malade chronique. À la moindre griffure, on me croyait déjà mort ». //

Les parents et le petit garçon se trouvent dans un hôpital extrêmement moderne, très propre. Derrière un bureau, un homme, de dos, explique : « Vos ovules, Marie, ont été fertilisés par les spermatozoïdes d’Antonio. Après sélection, il reste deux beaux solides garçons et deux filles solides. Pas de prédispositions aux maladies héréditaires graves. Reste à choisir le plus compatible des quatre. Autant décider d’abord du sexe. » L’homme se lève : « Avez-vous réfléchi ? » Il s’assoit face aux parents. La mère : « Nous aimerions que Vincent ait un frère pour jouer. » L’homme sourit au petit garçon assis par terre, qui joue avec des maquettes de molécules. L’homme : « Vous avez précisé : yeux noisettes, cheveux bruns, peau claire. Je me suis permis d’éradiquer toute tare : calvitie précoce, myopie, alcoolisme, toxicomanie… » Le père a un mouvement de tête, la mère le regarde. L’homme poursuit : « …Violence, obésité ». La femme intervient : « On ne voulait pas… Les maladies d’accord, mais… » Le père : « On se demandait si on pouvait aussi laisser faire le hasard. » L’homme : « Vous voulez mettre tous les atouts dans le jeu de votre enfant. On est bien assez imparfait comme ça. N’accablez pas votre enfant inutilement. »

Ainsi imaginait-on, à la fin des années 1990, dans un film nord-américain qui connut un certain succès en salles (intitulé Bienvenue à Gattaca), le futur du dépistage génétique. Ce futur proche se déclinait en plusieurs notions : dépistage d’une série de traits à la naissance, espérance de vie estimée et individualisée, choix de l’embryon, et sélection prénatale des traits génétiques. Issue de l’industrie du spectacle, cette vision peu nuancée cherchait à pointer les dangers d’un totalitarisme scientiste et peignait une évocation fantasmée de l’avenir. Voyons comment l’histoire et les développements récents de la génétique médicale donnaient prise à ces projections.

Au cours de la seconde moitié du XXe siècle, le génome, autrement dit l’ensemble du matériel génétique d’un individu, fut considéré par les biologistes comme un programme contrôlant les événements cellulaires et les caractéristiques du vivant. Bien plus, il fut considéré comme un support moléculaire de l’identité, un signe annonciateur de la maladie et, pour les adeptes de la génétique comportementale, la source des comportements. Si certains généticiens exprimaient une relative prudence, la génétique était censée influencer notre façon de penser tout à la fois les capacités, les handicaps, les problèmes sociaux, les relations familiales et la qualité de vie (Conrad & Gabe, 1999). Lorsque la séquence du génome humain fut établie au tournant du millénaire, des généticiens, nord-américains notamment, employèrent une rhétorique empreinte de sacré. Ils évoquèrent à ce propos le « Saint-Graal » ou « La Bible », ce qui conduit des chercheurs en sciences sociales à parler d’une « mystique de l’ADN » (Nelkin & Lindee, 1998). Pourtant, c’est précisément ce séquençage qui fit vaciller les certitudes, car il ne livra pas les clés naïvement espérées sur les secrets de la vie. Le concept même de gène se fragmenta (Fox Keller, 2003). Il fallut faire émerger des modèles plus complexes reposant sur des notions d’effets réciproques entre facteurs génétiques et non génétiques. Toutefois, tout en intégrant des degrés supérieurs de complexité, la molécularisation du vivant se poursuivit et l’attention portée aux gènes resta prégnante. Aujourd’hui, de vastes projets de recherche sur les interactions entre gènes et environnement pour comprendre l’étiologie de maladies complexes comme le diabète ou les maladies cardiovasculaires sont mis sur pied.

Globalement, si ce développement de la génétique moléculaire eut et a encore beaucoup d’impact en termes de représentation du vivant et de nous-mêmes, et s’il connaît des applications utiles du point de vue de l’aide au diagnostic, il montre pour le moment peu d’effets du côté des nouvelles thérapeutiques. Le gène-médicament, dont le but est de transférer un gène normal dans des cellules pour corriger un défaut génétique, ou la pharmaco-génomique, dont l’objectif est d’adapter les médicaments aux gènes de chacun, sont le plus souvent davantage annoncés, sauf exceptions et succès notables, qu’ancrés dans le réel. Il n’en reste pas moins que la tendance de la génétique à faire passer au second plan les autres facteurs contributifs aux maladies persiste. C’est dire qu’il y a lieu de distinguer les ambitions affichées de la part des acteurs, les phénomènes que l’on peut réellement observer et « l’idée » que l’on s’en fait, pour paraphraser le philosophe Ian Hacking (2005), au sein d’une société donnée. Car le savoir constitué par la génétique se diffuse – seulement en partie bien sûr – dans les sociétés. Même si on laisse de côté toutes les nouvelles pratiques en matière de tests de paternité, de choix du sexe de l’embryon par Internet, d’identification policière ou d’informations génétiques sur les origines qui n’entrent pas dans le cadre de cet ouvrage, cette diffusion se manifeste de plusieurs manières.

Les associations de malades et les médias participent à leur façon à la propagation des connaissances et des espoirs liés à la génétique. En France, l’Association française contre les myopathies (AFM) notamment, contribue activement au « souci du gène » dans la population (Rabeharisoa & Callon, 1999), grâce au fameux Téléthon, ce dispositif télévisuel de solidarité et de compassion vis-à-vis des patients atteints de maladies génétiques rares. À propos de cette association de malades, l’anthropologue Paul Rabinow (2000, p. 69) décrit même la période pendant laquelle, pour son responsable, « le gène devint le symbole clé, l’incarnation du destin, le lieu du mal, d’où s’élevaient la mort et la ruine de la vie innocente, et, en même temps, le site de l’espoir ». Bien sûr, cette diffusion d’une culture génétique au sein des sociétés touche également les décideurs et les responsables politiques. À ce titre, il n’est pas anodin de rappeler la polémique suscitée aussi bien chez les biologistes que parmi les sociologues par les propos du candidat Nicolas Sarkozy lors de la campagne pour les élections présidentielles en 2007 en France [1] . Ces propos, qui s’inscrivent dans un courant de pensée d’ailleurs généralement plus représenté aux États-Unis qu’en France, soutiennent l’idée d’une prédisposition génétique à la pédophilie et au suicide. En somme, on naîtrait pédophile ou suicidaire, ce qui revient à désocialiser ces comportements ou ces actes. De leur côté, les firmes privées ne sont pas en reste. Dans un contexte de circulation internationale des idées, des connaissances, des méthodes et des matériaux biologiques, les investissements des entreprises de biotechnologie connaissent une augmentation quantitative importante, aussi bien dans les pays riches que dans les pays dits émergents (Rose, 2008). Pour 400 dollars, l’entreprise californienne 23andMe notamment analyse le génome de ses clients. Elle les renseigne – ou plutôt prétend les renseigner – sur leurs prédispositions à développer une trentaine de maladies ou de traits (cancer du sein, infarctus, hyperactivité, obésité, tendances maniaco-dépressives, risque de dépendance à l’alcool, prédisposition au QI supérieur à la moyenne, etc.). Des témoignages de clients rassurés sur certains plans (« mon risque de cancer n’est pas plus élevé que la moyenne ») et inquiétés sur d’autres (« je risque de développer une maladie dégénérative de l’œil ») sont repris par la presse [2] . Ces tests suscitent des oppositions de la part de généticiens qui contestent leur validité scientifique et s’inquiètent de certains de leurs effets psychologiques et sociaux. En 2007, le Conseil de l’Europe, le ministère de la Santé et l’Agence de la biomédecine, qui s’en alarment également, organisèrent un colloque pour tenter d’analyser les implications des tests génétiques dits de prédisposition en vente libre sur Internet et les réponses à y apporter. Bien sûr, le fait que ceux-ci soient disponibles aujourd’hui ne présume pas de leur avenir. Personne ne peut savoir ce qu’il adviendra lorsque leurs limites en matière de prédiction et leurs inconvénients en termes d’effets sur les personnes seront mieux connus ou, à l’inverse, lorsque la publicité autour d’eux sera plus grande et leur coût abaissé (dans le cas de cette entreprise, ce coût est d’ailleurs passé très rapidement de 1 000 à 400 dollars). Toujours est-il que cet exemple parmi d’autres des développements de la génétique illustre des dynamiques sociales fortes. En résumé, les biologistes, leurs financeurs, les associations de malades, l’économie des firmes de biotechnologies, les médias, les responsables politiques et bien d’autres acteurs sont partie prenante d’un mode de pensée enclin à trouver des causes explicatives aux maladies et à des questions sociales orientées vers la génétique, mais la situation apparaît relativement complexe, entre les peurs de manipulation scientiste et les espoirs de guérison (Vailly, 2010). Cette dualité est à rapprocher du fait que ces nouvelles pratiques se trouvent au croisement des sciences, de la santé et de la vie.

Précisément parce que ces développements donnent lieu à des fantasmes, il est utile d’analyser non pas seulement ce que la science et la médecine pourraient faire, mais ce qu’elles font aujourd’hui. Dans cette optique, parce qu’il mobilisera les approches anthropologique et sociologique, le travail présenté ici sera ancré dans les pratiques. Il s’agira, pour reprendre l’idée défendue par Michel Foucault, d’approcher le présent sans tomber dans « des déclarations théâtrales selon lesquelles le moment que nous vivons est une période de perdition totale, un abysse de noirceur, ou un avenir triomphant », mais de l’aborder en disant que « c’est un temps comme un autre, ou plutôt un temps qui n’est jamais tout à fait comme un autre » (Dean, 1999, p. 43) [3] . La génétique montre de ce point de vue une certaine propension à susciter des travaux soit très alarmistes sur ses usages actuels ou envisagés, soit manifestant un enthousiasme excessif à son égard, soit encore se rapportant à des questions faisant l’objet de nombreux débats publics. L’enquête sur laquelle s’appuie cet ouvrage se distingue à la fois par son approche et par son type d’objet. Elle a trait à un type de pratique qui progresse très rapidement et s’applique à des populations entières, les dépistages à la naissance (dits néonatals), sachant que, par définition, le dépistage consiste à identifier les personnes, au sein d’une population, qui risquent d’être affectées par une maladie (auquel cas le dépistage est suivi d’un test diagnostic de confirmation) ou en sont déjà affectées sans le savoir. Ces dépistages néonatals ne font guère de bruit en dehors des milieux professionnels, alors qu’ils représentent les tests de repérage des maladies génétiques globalement les plus utilisés. Plus précisément, l’enquête a trait au dépistage néonatal de la mucoviscidose, dont on verra plus loin pourquoi il constitue un exemple emblématique de l’évolution des normes et des techniques dans ce domaine. Autrement dit, en cherchant à se démarquer des fausses évidences, cet ouvrage tente de rendre compte des pratiques et des discours ordinaires de la génétique médicale du début du XXIe siècle – même si les questions qu’ils posent le sont beaucoup moins – et, au-delà, de ce que ce dépistage nous dit des transformations de la médecine et de nos sociétés. Mais avant d’entrer dans le vif du sujet, je commencerai par livrer des outils d’analyse permettant de mieux cerner les enjeux.




Centralité et transformations des questions sanitaires

Les questions liées au corps, à la santé et au bien-être occupent une place centrale parmi les préoccupations au sein des sociétés contemporaines occidentales : la peur des épidémies – dont la grippe A livre une démonstration récente évidente –, l’augmentation du nombre de dépistages et la multiplication des centres de soins et de bien-être en constituent des illustrations. Cette tendance générale est reliée à un processus plus général de médicalisation, qui conduit toute sorte de questions, y compris celles qui auparavant étaient hors de son domaine d’intervention, à être intégrées dans la juridiction médicale (Foucault, 2001b). Comme l’explique l’anthropologue Didier Fassin (1996), ce processus de médicalisation se manifeste par une expansion du domaine de la santé dans trois directions. Une première direction est celle de la cible, autrement dit de l’objectif et des personnes visées par l’action sanitaire. De plus en plus, la médecine clinique de la plainte et de la relation directe au médecin se transforme en une médecine préventive orientée vers le dépistage et le risque sur des populations entières. Plus précisément, les pratiques de dépistage, d’anticipation et de prévention de la maladie s’adressent aux populations et à chacun simultanément. Chacun à l’intérieur d’une population donnée est conduit à se faire dépister quand cela est possible et à adopter un comportement qui préserve des risques de maladie. L’incitation à se préserver et à faire preuve d’autovigilance amène d’ailleurs parfois à des transferts de responsabilité non dénués d’effets : problématiser la question des cancers du poumon en privilégiant une approche par les prédispositions génétiques, la responsabilité du fumeur ou l’exposition professionnelle aux cancérogènes, n’engage pas les mêmes personnes (la famille, la personne ou l’employeur) et ne suppose pas les mêmes campagnes de recherche et de santé publique (recherche des gènes, interdiction du tabac ou mesures de sécurité au travail). Au total, une première remarque sur le dépistage néonatal consiste donc à souligner qu’il s’inscrit dans ce souci de santé et dans ce développement des dépistages. Une deuxième direction du processus de médicalisation se rapporte aux intervenants concernés, qui se diversifient et dont les rapports se complexifient. Les associations de malades, qui interviennent de plus en plus souvent dans l’espace public afin de sensibiliser la population et les décideurs à leurs problèmes, en constituent un exemple. Dans l’histoire du mouvement associatif sanitaire en France, le domaine du sida, tout particulièrement, fit émerger un modèle de remise en cause de la délégation et de ce qui était considéré comme le « paternalisme » médical (Pinell, 2004b). C’est d’ailleurs dans ce contexte qu’il faut placer la demande croissante d’information en matière de santé de la part des usagers. De surcroît, les malades sont de plus en plus souvent en mesure d’en obtenir par eux-mêmes, par l’intermédiaire des médias et d’Internet notamment. Enfin, une troisième direction, qui concerne moins directement l’étude ici présentée, se rapporte à la diversification des domaines d’application de la santé. On en voudra pour preuve les « troubles de conduite » des enfants, considérés aujourd’hui comme un problème médical après avoir été conçus comme une simple agitation. Pour ce qui concerne plus directement cette étude, formulons une autre remarque : étant donné d’une part que la santé est un bien si précieux, étant donné d’autre part que chacun est en tenu de plus en plus pour responsable, il devient moralement répréhensible de ne pas en prendre soin et de ne prévenir la souffrance de ses proches. Dans le même ordre d’idée, pour l’anthropologue Margaret Lock (2000), le bien-être et l’évitement de la maladie sont devenus une sorte de vertu. Surtout, ajoute-t-elle, pour les classes moyennes. Car il ne faut pas s’y tromper, la prise en charge de sa santé requiert des compétences et des ressources non partagées par tous, et la technicisation de la médecine dans les pays riches n’obère évidemment pas la stratification liée aux inégalités socioéconomiques. Le fait d’observer une sensibilité collective aux questions liées à la santé et à la vie ne signifie d’ailleurs pas qu’il faille prendre pour acquis les priorités sanitaires en toutes circonstances. Que penser en effet de telle population carcérale exposée à des problèmes sanitaires graves non pris en charge, de tels salariés restés pendant des décennies exposés à l’amiante alors que le danger est avéré, de tels groupes roms/tziganes vivant dans des conditions insalubres, etc. ?

Le propos de cet ouvrage viendra en partie en miroir de cette dernière constatation, puisqu’il y sera question d’une politique de santé touchant peu de malades avec une prise en charge particulièrement serrée et active, dont les conditions de possibilité restent à être étudiées. Autre contradiction apparente, le fait que le corps exposé aux souffrances suscite la compassion ne signifie pas que les personnes porteuses de handicaps trouvent toute leur place au sein des sociétés. Souci général de santé mais prise en compte différenciée des problèmes d’un côté, compassion vis-à-vis des corps souffrants mais ouverture incomplète à l’égard de l’altérité physique de l’autre : c’est dire que se jouent des éléments divers et parfois en opposition qu’il conviendra d’analyser. En liant savoirs, politique, normes et morale, on verra que le cadre d’analyse de Michel Foucault permet d’aller plus avant dans ce sens, non sans avoir précisé auparavant certaines transformations du champ sanitaire.

La médicalisation des existences s’accompagne et se prolonge aujourd’hui d’un mouvement qui concerne au premier chef les pays occidentaux mais ne s’y restreint pas et que les sociologues appellent la « biomédicalisation ». Ce terme désigne le processus d’hybridation des approches technoscientifiques liées aux sciences de la vie d’une part et des pratiques cliniques d’autre part, qui connut une grande accélération à partir des années 1980 (Clarke, Mamo, Fisman et al., 2003). Il n’implique évidemment pas la disparition de toutes les approches plus anciennes de la médecine, mais plutôt une série d’ajouts de nouvelles pratiques, de transformations et de remplacements. L’une des caractéristiques de la biomédicalisation est donc liée à l’émergence de nouveaux savoirs, avec un effacement de la frontière entre sciences, techniques et médecine. Parce qu’elle se veut à la fois scientifique et médicale, la biomédecine soulève des questions liées au statut et à la production de la science, qui intéressent autant les anthropologues de la biomédecine que les sociologues des sciences et les épistémologues. La question de la place à accorder aux processus sociaux par rapport aux caractéristiques intrinsèques de la nature y est amplement débattue. Plutôt que de décortiquer les produits finis de la science, beaucoup de chercheurs en sciences sociales s’accordent aujourd’hui à étudier la science en actes à travers son ethnographie et sa forme matérielle (Cambrosio, Young & Lock, 2000). L’intérêt est d’étudier la dynamique de la science, les conditions sociales de son élaboration, ainsi que la façon dont elle légitime les acteurs et dont, en retour, elle est légitimée par leur position sociale. Mais, du fait précisément que la biomédecine est au croisement avec la clinique et qu’elle met en jeu la vie des personnes en tant qu’êtres vivants, elle véhicule des enjeux et des valeurs qui, comparativement aux sciences proprement dites, lui sont distinctes. Autrement dit, s’appliquant à la fois à des personnes, des organes et des molécules, la biomédecine met en jeu à la fois « les vivants » et « le vivant ».




Un cadre d’analyse

Parce qu’elles pointent l’entrée de la vie et de la santé dans les stratégies politiques, les théories proposées par Michel Foucault livrent des clés d’analyse propices à l’étude des questions sanitaires et des enjeux qu’elles soulèvent. D’abord, la notion de biopouvoir renvoie à l’émergence au XVIIe siècle d’un « pouvoir sur la vie », qui se déploya au plan individuel et, un peu plus tard, collectif (Foucault, 2000). Individuel, parce que ce pouvoir était centré sur le corps, pour le dresser et majorer ses forces, en le débarrassant d’habitudes corporelles, sexuelles, sociales, qui auraient pu porter préjudice à la santé ; collectif, parce qu’il s’attachait à contrôler l’espèce, qui entra comme enjeu dans les stratégies politiques pour assurer prolifération et longévité, en s’appuyant sur la démographie et l’épidémiologie. Ces deux volets, appelés « anatomo-politique du corps humain » et « bio-politique de la population » constituaient deux pôles, qui pouvaient d’ailleurs se croiser. À partir de la deuxième moitié du XXe siècle plus particulièrement, le désir de santé ne consista plus seulement à éviter des maladies ou la mort prématurée, mais à poursuivre une optimisation du corps pour atteindre une sorte de bien-être général. L’OMS alla d’ailleurs encore plus loin puisqu’elle définit la santé comme « un état de complet bien-être physique, psychologique et social, et pas seulement comme l’absence de maladie » [4] .

Ceci permet d’ores et déjà de mieux saisir le processus de biomédicalisation des existences dont il a été question. Toutefois, si l’on s’en tenait là, ce mouvement historique brièvement retracé semblerait un peu linéaire. En premier lieu, il semble faire fi des disparités dans l’objectif de bonne santé et les moyens mobilisables et mobilisés pour y parvenir dans les sociétés. Au sein des pays occidentaux, cette présentation demande en effet à être affinée par l’étude de différents mondes sociaux. Ou, plus précisément, par l’étude de mondes marqués par les inégalités sociales et les conditions de vie défavorables, où le fait de se nourrir et de disposer d’un toit est plus urgent que de prendre soin de sa santé. En outre, établi à partir de différents pays européens, ce processus paraît passer sous silence tous ceux où la santé entre difficilement dans les stratégies politiques. Des études anthropologiques, notamment en Afrique du Sud (Fassin, 2006) ou au Brésil (Biehl, 2005) contrecarrent aujourd’hui ce silence. En montrant l’inscription du politique dans les corps, la force du cadre d’analyse foucaldien est justement de permettre l’intégration de logiques (inégalités sociales, intérêts divergents, etc.) qui peuvent pondérer ce mouvement général bien réel de médicalisation. En second lieu, cette présentation doit prendre en compte dans sa problématique les périodes historiques au cours desquelles la promotion de la santé et de la vie biologique est prise à contre-pied par d’autres stratégies, comme les stratégies guerrières. Si cette question nous entraînerait trop loin, relevons que cette intégration est d’ailleurs suggérée par le philosophe lui-même (Foucault, 1997 ; 2001b). Il convient également de noter que certains auteurs considèrent que l’entrée de la vie dans les stratégies politiques est bien plus ancienne que le XVIIe siècle (Agamben, 1997), ou dépend de mécanismes généraux que l’on retrouve à d’autres périodes de l’histoire et en d’autres lieux, comme dans la Rome antique (Fassin, 1996). Enfin, soulignons qu’entrer dans le cadre d’analyse de Michel Foucault implique de suivre les modulations d’une pensée dynamique.

Le philosophe introduit plus tard la notion de « gouvernement », qui décentre et transforme les théories du pouvoir, notamment en réponse à des critiques qui lui reprochent de ne pas laisser la place aux résistances vis-à-vis d’un pouvoir considéré comme trop omnipotent. À travers les notions de contrôle, de surveillance, de fabrication d’un corps docile et soumis, sa théorie du biopouvoir, dans sa première version, prête en effet le flanc à cette critique. Ce que Michel Foucault ajoute plus clairement par la suite, c’est une dimension de liberté. Ce terme appelle immédiatement deux remarques. D’abord, de façon cruciale, la liberté dont il est question est interne au pouvoir, car non seulement celui-ci l’inclut dans ses propres techniques, mais ne peut perdurer qu’en y prenant appui. Ce qui conforte sa stabilité, c’est que ce pouvoir ne réprime ni n’interdit – d’où la métaphore du bourdon qui règne sans se servir de son aiguillon –, mais il incite et produit. Ensuite, plus que d’un ou des pouvoirs, le philosophe analyse des relations de pouvoir, qui s’exercent sur un autre reconnu et maintenu comme un sujet d’action. Michel Foucault (2001b) définit donc le gouvernement comme l’ensemble des modes d’actions plus ou moins réfléchis et calculés destinés à agir sur les possibilités d’action d’autres individus. En ce sens, le gouvernement ne se réfère pas seulement à des structures politiques et à la gestion des États, mais à une manière de structurer le champ d’action éventuel des autres, de « conduire les conduites ». Comme cette conception du pouvoir ne le situe plus seulement « en haut », ce cadre d’analyse inclut une « microphysique » du pouvoir, constitué de tous ces processus de pouvoir apparemment mineurs qui se diffusent à l’intérieur de la société. Il importe donc à l’analyste non seulement de saisir les stratégies et les instruments du gouvernement, au sens précédemment défini, mais aussi le pouvoir dans ses extrémités, là où il devient capillaire. La question de la propagation du savoir génétique dans la société est donc à rapprocher de la conception foucaldienne d’un pouvoir qui se diffuse.

Enfin, dernier concept qui permet de refonder l’ensemble, vers la fin de sa vie, Michel Foucault se retourne vers son travail passé et se donne comme objet théorique « le champ d’expérience ». Tout en l’ayant moins développé que la théorie du gouvernement, il écrit à ce propos : « Dans ces trois domaines – celui de la folie, celui de la délinquance, celui de la sexualité –, j’ai chaque fois privilégié un aspect particulier : celui de la constitution d’une objectivité, celui de la formation d’une politique et d’un gouvernement de soi, celui de l’élaboration d’une éthique et d’une pratique de soi-même. Mais j’ai chaque fois aussi essayé de montrer la place qu’y occupent les deux autres composantes qui sont nécessaires pour la constitution d’un champ d’expérience » (Foucault, 2001b, p. 1415). Autrement dit, ce champ d’expérience est pensé comme un pli entre une question de vérité lié au savoir, une question de pouvoir et une question de rapport à soi. Soulignons que, précisément parce que celui-ci est conçu comme une « expérience », il est ancré dans les pratiques et les discours, et pas du tout métaphysique.

En bref, du biopouvoir et des biopolitiques, on passe au gouvernement, au sujet et à l’éthique, en remodelant les concepts. L’idée défendue ici est que ceux-ci offrent un support particulièrement adéquat à l’étude du dépistage néonatal et de la biomédecine, ce qui pourrait d’ailleurs être rapproché du fait que Michel Foucault fut élève de Georges Canguilhem, philosophe et historien de la biologie et de la médecine. En effet, ces outils permettent de concilier et d’articuler plusieurs notions, sur lesquelles j’aurai bien sûr l’occasion de revenir : la question des « formes de savoir » scientifiques sera abordée à travers la place de la génétique et des statistiques dans l’histoire et les pratiques du DNM ; le rôle du corps et de la santé dans des politiques telles que celle du dépistage sera replacé dans le cadre des « biopolitiques » ; quant à la « subjectivation », autrement dit la constitution de sujets opérant des choix et leur rapport dialectique avec les « objets » passifs, elle pourra être analysée notamment à travers la notion de « consentement éclairé », de plus en plus présente comme on le verra dans le droit médical. Forte de ce cadre d’analyse, j’entre maintenant dans le vif du sujet du dépistage néonatal.




Dépister les nouveau-nés

Les dépistages néonatals, qui concernent surtout des maladies génétiques, s’inscrivent dans la lignée des transformations décrites plus haut, aussi bien du point de vue des politiques de la vie et du vivant, de la médicalisation et de la prévention des maladies que du développement de la biomédecine et de l’approche génétique. Ils intègrent en outre la question de la place particulière des jeunes enfants dans les politiques sanitaires. Au cours du XXe siècle, en effet, l’enfant fut la cible par excellence de la médecine de dépistage, à travers l’étude de son développement physique et mental, la vaccination et l’éducation sanitaire. Le suivi des nouveau-nés reflète un souci de santé périnatale et des premières années de la vie même plus ancien. Même si cela n’explique évidemment pas tout, ce souci est à rapprocher du développement quantitatif substantiel des dépistages néonatals dans les pays riches. Dès 2001, un article de la prestigieuse revue biomédicale Science titrait sur « l’explosion » des dépistages néonatals et sur l’impréparation des systèmes de santé face à cette évolution. Aux États-Unis, plus de 4 millions de nouveau-nés sont dépistés chaque année. Le nombre de maladies dépistées selon les États y est passé de 8 en moyenne en 2004 à non moins de 33 en 2006, dans le cadre de maladies rares, puisqu’elles touchent pour la plupart entre 1 enfant sur plusieurs milliers, et 1 enfant sur plusieurs centaines de milliers. En Europe, à l’heure où sont écrites ces lignes, l’Allemagne dépiste à la naissance 15 maladies, les Pays-Bas en dépistent 17 et la Grande-Bretagne et la France en dépistent 5 [5] . Deux éléments participent de cette extension. D’une part, la standardisation et la routinisation de nouvelles techniques, en relation avec la biomédicalisation précédemment décrite, permettent de les utiliser dorénavant sur de larges populations et de diversifier les maladies susceptibles d’être analysées. La spectrométrie, la chromatographie ou l’étude directe de certaines portions d’ADN conduisent ainsi à l’analyse d’un grand nombre de protéines ou d’altérations génétiques à partir de quelques gouttes de sang du bébé prélevées à la naissance. D’autre part, ces nouveaux dépistages renouvellent certains des critères de légitimité des dépistages néonatals qui prévalaient usuellement. En effet, ceux-ci répondaient jusqu’à il y a une dizaine d’années à un ensemble de critères, dits de Wilson-Jungner, établis par l’OMS en 1968 et réaffirmés par une conférence de consensus nord-américaine en 1988 [6] . Ces critères avaient trait notamment aux caractéristiques de la maladie (la maladie devait être connue, grave, etc.), aux modes de repérage des malades potentiels (les marqueurs utilisés devaient être fiables, etc.), à des exigences de santé publique (le coût du dépistage devait être modéré et ne pas excéder celui de la prise en charge du malade, etc.) et à l’information donnée aux populations (le test devait être acceptable par la population qui devait bénéficier d’une information claire, etc.). Parmi les critères relatifs aux caractéristiques de la maladie, l’existence d’un traitement curatif était considérée comme un prérequis. Or, peu à peu s’institua l’idée non plus de la nécessité de l’existence d’un traitement, mais du bénéfice d’une prise en charge précoce du malade, même lorsqu’il n’y avait pas, en l’état des connaissances, de possibilité de retour à une santé normale. Tout dépendait bien sûr de ce que l’on entendait par « bénéfices » et par « prise en charge ». En outre, l’intérêt des membres de la famille pour l’information d’une maladie sur le nouveau-né commença à entrer en ligne de compte, indépendamment du bénéfice que l’enfant pouvait en tirer lui-même. Malgré ces transformations, globalement, ces dépistages néonatals ont été jusqu’à récemment beaucoup moins étudiés par les sciences sociales que les diagnostics génétiques sur des foetus et les pratiques dites de « conseil génétique », ces consultations qui visent à informer sur l’origine d’une maladie, le risque de transmission et les possibilités de diagnostic prénatal afin de détecter une éventuelle affection génétique chez le foetus.

La recherche ici présentée concerne donc le dépistage néonatal de la mucoviscidose (DNM). Cette maladie génétique, de sévérité très variable, se caractérise principalement par des troubles respiratoires généralement graves dus à l’accumulation d’un mucus visqueux s’accompagnant d’infections, ainsi que par des troubles digestifs. L’un de ses aspects saillants a trait au fait contradictoire qu’elle est à la fois une maladie rare et la plus fréquente des maladies dites monogéniques – ce qui signifie qu’un gène principal est impliqué dans la maladie, même si d’autres facteurs, génétiques, sociaux et environnementaux, influent sur sa gravité – dans les populations d’origine européenne. Son incidence, autrement dit la proportion de malades à la naissance, est de 1/4 400, et on estime le nombre de malades en France à 6 000 environ. Certains de ces éléments (gravité, relative fréquence) sont des facteurs potentiels de mobilisation des acteurs sociaux autour de la maladie. Surtout, la mucoviscidose participe de tendances de fond qui mirent au premier plan les préoccupations autour des maladies chroniques dans les pays occidentaux, surtout touchés jusque dans les années 1930 par les maladies aiguës. Aux niveaux international et national, les biologistes et les généticiens consacrèrent et consacrent encore de nombreuses recherches à la mucoviscidose, qui focalisa beaucoup d’espoirs, aussi bien du côté des chercheurs que des malades et de leurs familles, en termes de thérapie génique, c’est-à-dire de correction du gène défectueux chez le malade. C’est donc dans ce contexte que la France lança le DNM généralisé en 2002. Deux points sont à noter à ce propos. D’une part, la France occupe une place particulière, dans la mesure où elle fut le premier pays à l’avoir adopté, avec une grande partie de l’Australie et de la Nouvelle-Zélande. D’autre part, le DNM est emblématique des dépistages néonatals et de leurs évolutions, en premier lieu du fait qu’il n’existe pas à ce jour de traitement curatif de la mucoviscidose. En effet, bien que l’espérance de vie des malades ait progressé de quinze ans environ depuis une quinzaine d’années, celle-ci se limite à environ 40 ans en Europe. Cette absence de traitement curatif a alimenté – et alimente en partie encore – un vif débat dans l’arène biomédicale et dans celle des administrations de santé sur l’opportunité du DNM et sur ses justifications, dans la mesure où les bénéfices pour les enfants dépistés n’étaient pas clairement établis [7] . Une enquête exploratoire de la littérature biomédicale révèle que ce débat s’exprime dans un registre médical (le DNM apporte-t-il des bénéfices suffisants aux malades par rapport aux inconvénients ?) et/ou scientifique (les preuves scientifiques de ces bénéfices sont-elles établies ?) et/ou moral (est-il éthique de prendre en compte les bénéfices éventuels apportés aux parents ?). J’aurai bien sûr l’occasion d’y revenir. Aujourd’hui, le curseur se déplace en faveur du DNM, et de nouveaux pays l’adoptent, comme la quasi-totalité des États-Unis et la Grande-Bretagne. L’autre raison qui montre que le DNM se situe à la charnière des nouveaux dépistages néonatals se situe dans un registre technoscientifique. Si les aspects techniques seront précisés ultérieurement, il faut savoir que le DNM mobilise en effet, pour la première fois à cette échelle en France, l’étude directe de l’ADN en cas de premier test positif. Dans une première approche, comparativement à d’autres approches biomédicales, cette étude de l’ADN induit potentiellement des effets diversifiés : elle peut véhiculer des représentations particulières liées à l’image de l’ADN, elle peut focaliser les liens familiaux sur le biologique davantage que sur les relations affectives et elle s’accompagne, notamment en France, de dispositions juridiques plus strictes que les tests biologiques plus classiques, puisqu’elle requiert, comme on le verra, le consentement écrit des personnes, ou dans le cas des nouveau-nés, des parents.

À l’heure où la génétique connaît les développements importants qui ont été mentionnés, il paraît utile d’en analyser les enjeux sociaux à travers une politique et des pratiques concrètes. Plus généralement, l’intérêt est d’étudier ce que celles-ci nous disent de l’entrée de la question du vivant et de la vie dans les stratégies politiques, et, au-delà, des transformations des sociétés. Qu’est-ce qu’une politique du vivant et des vivants qui mobilise cette forme de savoir qu’est la génétique ? Quelles en sont les conditions de possibilité scientifiques et sociales ? Que nous dit-elle du politique et du gouvernement des personnes en tant qu’êtres vivants ? Comment participe-t-elle de la production de normes et de valeurs ?

Dans le cadre de cet ouvrage, il s’agira d’analyser une politique issue de la génétique médicale en tant que champ d’expérience, au sens précédemment défini, dans sa triple dimension scientifique (ici biomédicale), politique et morale. Moins que d’en jauger les bienfaits ou d’en pointer les limites, l’objectif est donc de tenter d’analyser les conditions de possibilité qui président à sa mise en œuvre, les logiques politiques qui la sous-tendent et les effets qu’elle produit en termes de normes et de valeurs. Cette étude mobilisera un ensemble apparemment hétérogène de discours et de pratiques, de décisions, de lois, de mesures administratives, d’énoncés scientifiques et de propositions morales, qui s’ordonnent ainsi autour d’un champ d’expérience dont les trois dimensions – biomédicale, politique et morale – peuvent être reliées entre elles. En effet, une hypothèse que l’on peut formuler est que chacune de ces dimensions joue un rôle dans la constitution des deux autres (la connaissance a des effets sur les pratiques politiques et morales, etc.). Ce faisant, cette recherche conduira à étudier des questions qui, sans chercher du tout à être des universaux, peuvent déborder le cadre de la biomédecine, et que l’on peut qualifier de noeuds sociologiques ou anthropologiques. Empruntant ce terme à la psychiatrie, Ian Hacking (2005) appelle en effet des « noeuds » des questions résultant de tendances contradictoires. Il s’agira ici en l’occurrence de questions telles que le vrai (versus l’apparence), le choix (versus l’imposition), la norme (versus la déviance) et la vie de qualité (versus de mauvaise qualité). Autrement dit, il s’agira également d’étudier une politique du vivant et des vivants dans le cadre d’une dynamique sociale historiquement située, en tentant de cerner ce qu’elle nous dit d’enjeux plus généraux, à la fois parce qu’elle les reflète et parce qu’elle y contribue.




Présentation de l’étude

Pour répondre aux questions posées ci-dessus, une enquête qualitative a été menée schématiquement en deux périodes. La première période (2002-2004) correspond à l’analyse de l’histoire et des enjeux du processus de décision qui conduisit à la mise en place du DNM en France. En premier lieu, a été retracée l’histoire du DNM dans l’une des deux régions fers de lance du dépistage, la Bretagne, qui le mit en place dès la fin des années 1980 [8] . Cette première étude en Bretagne a été menée par entretiens auprès des principaux acteurs impliqués (responsables biomédicaux du programme régional, responsables d’associations de malades, journaliste, élu, etc.) et complétés par l’analyse d’articles scientifiques et de documents. Toujours pendant cette première période, je me suis ensuite attachée au volet national de l’histoire du DNM. Au plan de l’organisation, il faut savoir que les dépistages néonatals en France sont proposés et effectués sous la responsabilité d’une association professionnelle rassemblant des pédiatres et, dans une moindre mesure, des généticiens, appelée Association française pour le dépistage et la prévention des handicaps de l’enfant (AFDPHE). Cette association exerce sous la tutelle de la Caisse nationale d’assurancemaladie des travailleurs salariés (Cnamts), l’organisme financeur des dépistages néonatals et de la Direction Générale de la Santé (DGS). Des entretiens auprès de responsables de l’AFDPHE, de la Cnamts, de la DGS et de l’association de malades « Vaincre la mucoviscidose » ont donc été effectués. Par ailleurs, l’enquête a inclus l’analyse d’articles biomédicaux et de la littérature grise, notamment au local national de l’AFDPHE, ce qui a permis de mieux comprendre l’organisation du dépistage néonatal et les relations entre les différentes organisations concernées.

Au cours de la deuxième période (2003-2005), l’enquête a été poursuivie par l’étude des pratiques instaurées suite à la mise en place du DNM, grâce à des observations et à des entretiens. Au plan de la problématique, au cours de l’étude précédente, les questions d’une part des formes dites frontières (très légères) de maladie, d’autre part, de façon plus détournée, de l’articulation entre une politique débattue sur son bien-fondé, mais a priori plutôt consensuelle au plan moral, car prenant en charge l’enfant souffrant (le dépistage néonatal), et une politique plus sujette à controverse, axée sur la sélection des foetus (le diagnostic prénatal) sont apparues à plusieurs reprises. Faisant l’hypothèse que la naissance est un moment privilégié de l’étude de cette articulation, j’ai choisi de m’y intéresser dans le cadre d’une enquête de terrain. La méthode de recherche a donc été choisie en fonction de ces deux questions (formes frontières, articulation), en laissant de côté d’autres aspects. Cette étude de terrain comprend deux volets. D’une part, elle inclut l’observation de réunions sur le DNM (journées de travail, réunions scientifiques, etc.), recouvrant la totalité des réunions nationales majeures à ce sujet. D’autre part, une enquête qualitative d’une durée de sept mois dans un grand hôpital parisien, choisi parce qu’il constitue l’une des références médicales et scientifiques en matière de pédiatrie et de génétique en France, a été poursuivie. Plus précisément, l’enquête a été conduite dans un service de pédiatrie ayant développé une spécialité reconnue nationalement autour la mucoviscidose, qui suit une grosse cohorte de malades atteints de cette maladie. Elle a été menée en parallèle dans le service de génétique associé dans le cadre du DNM, non spécialisé quant à lui sur la mucoviscidose (cette maladie représente environ 5% de son activité) et bénéficiant d’une forte notoriété. Ces deux services de pédiatrie et de génétique sont en lien avec un centre responsable de l’organisation des dépistages néonatals pour l’Île-de-France, qui reçoit les prélèvements sanguins des nouveau-nés, les envoie aux laboratoires de biologie et adresse tous les courriers aux parents, aux laboratoires et aux cliniciens. Il s’agit donc d’un gros centre de dépistage qui gère presque le quart des naissances au niveau national. L’originalité de la méthode réside dans l’observation de consultations de pédiatrie et de génétique, susceptibles d’apporter des réponses aux questions posées. Cette partie de l’enquête repose également sur des entretiens avec les professionnels concernés (pédiatres et généticiens essentiellement) et les parents (souvent les mères) des enfants dépistés malades ou non malades, complétés par des lectures à partir de revues biomédicales et de la littérature grise. Enfin, des observations et des entretiens sur le consentement au DNM de la part des mères dans deux maternités de la région parisienne ont été menés. Au total, l’enquête a donc été conduite sur trois scènes : régionale (la Bretagne), nationale (la France) et locale (un hôpital de la région parisienne, plus deux maternités). Hormis l’étude de documents (articles biomédicaux et littérature grise), ce sont près de 80 entretiens (qui s’ajoutent à une quarantaine d’entretiens courts en maternité) et plus de 160 observations (qui s’ajoutent à une trentaine d’observations courtes en maternité) qui ont été effectués.

Comme on a déjà pu le constater, des lectures relevant aussi bien de l’anthropologie que de la sociologie et, ponctuellement, de la philosophie (lorsqu’elle est historicisée et contextualisée) ont été mobilisées. D’un point de vue pratique, l’idée est de faire feu de tout bois en se reposant sur tout ce qui peut aider à comprendre et analyser. D’un point de vue plus théorique, il s’agit de s’inscrire dans un courant de pensée qui cherche, pour le résumer d’une formule, à « faire de la science sociale », autrement dit à ramasser les sciences sociales dans une approche synthétique. Celle-ci peut reposer notamment sur une anthropologie non déconnectée des rapports de pouvoirs et des rapports sociaux, classiquement davantage mis en exergue par la sociologie. Cette approche interdisciplinaire essaye donc de combiner des explications par les contextes politiques et sociaux, les dynamiques sociales et les processus historiquement situés, l’attention aux observations et un univers de questionnements plus généraux. Elle repose ainsi sur le pari que non seulement elle reste cohérente malgré les différences d’approches disciplinaires, mais elle peut apporter sa pertinence analytique et méthodologique. Par ailleurs, l’approche mobilisée cherche à dépasser l’antagonisme actions individuelles/structures, ni l’approche « individualiste », ni cette forme d’approche « holiste » (globalisante) ne semblant pouvoir rendre compte à elle seule de ce qui s’est joué dans le cas du DNM. Il s’agit donc de joindre le niveau des micro-processus sociaux et des jeux d’acteurs en mesure d’influer sur leur environnement à celui des contraintes structurelles qui, à l’inverse, influent sur eux, au sein d’une « société d’individus » (Elias, 1997).

Dans le cadre de cette présentation de l’étude, il convient enfin de revenir sur deux points, le premier lié aux questions éthiques et le deuxième à ma position d’enquêtrice. Certains chercheurs mentionnent l’importance parfois paralysante prise par la bureaucratie éthique dans le cadre des recherches de sciences sociales, sur lesquelles est parfois plaqué le modèle inadapté de la bioéthique. Ceci n’empêche pas ces chercheurs de pointer les réelles questions éthiques que peuvent soulever les enquêtes de terrain. Le fait de s’entretenir avec des personnes en les enregistrant ou d’observer des situations pose en effet, en plus des aspects méthodologiques, des questions éthiques, en particulier lorsqu’il s’agit d’aborder des problèmes liés à l’existence même. Un certain nombre de précautions ont été prises à cet égard, qui n’épuisent assurément pas le sujet mais permettent d’avancer. Celles-ci concernent d’abord la conduite de l’enquête, ensuite le traitement des informations. Pour la conduite de l’enquête, certains moments particulièrement chargés d’émotions (notamment à l’hôpital) ont été abordés avec le souci d’être « avec ». Sans chercher à essentialiser le pouvoir médical, j’ai essayé de me souvenir que le chercheur en bonne santé à son bureau, ou même en observation sur son terrain, oublie parfois que la position de malade ou de parent de malade peut, suivant les circonstances, exposer à la vulnérabilité. Par ailleurs, tous les enregistrements d’entretien et toutes les observations ont été effectués avec l’accord explicite des intéressés : cliniciens, organisateurs des réunions, parents et enfants (sauf en bas âge). En ce qui concerne le traitement des données, tous les noms ont bien sûr été rendus anonymes ou ont été modifiés (c’est pourquoi parfois ils n’apparaissent pas du tout). Certaines informations sensibles sur les dossiers médicaux des malades et certaines positions de professionnels ou de parents qui pourraient apparaître comme polémiques ont été détachées des informations biographiques.

Le second point, qui sera un peu plus développé, concerne ma position d’enquêtrice. Comme le souligne Daniel Bizeul (2007), « c’est avec ce qu’il est, ses lacunes, ses travers, sa nature physique, son histoire sociale, que le chercheur étudie le monde des autres […]. Ne pas en parler et ne pas envisager les effets sur les résultats d’une enquête, c’est mettre le lecteur dans l’embarras, car c’est l’obliger à se faire un jugement à l’aveugle ». Le parti pris ici adopté est qu’il est plus juste méthodologiquement parlant d’expliciter les enjeux de la position sociale de l’enquêteur/enquêtrice que de s’en tenir à une neutralité auto-déclarative souvent illusoire. Explicitons, donc.

Ma formation initiale en biologie m’a conduite à soutenir une thèse de doctorat en sciences de la vie, à intégrer l’Inserm en tant que biologiste et à y exercer une activité de recherche en biologie moléculaire et génétique pendant une dizaine d’années. Un certain nombre d’interrogations critiques sur lesquelles je reviendrai et une perte d’enthousiasme pour la discipline, combinés à une attirance à l’époque un peu floue pour les sciences sociales, m’ont conduite à opérer une reconversion disciplinaire. Ce parcours confère assurément des atouts pour une recherche de sciences sociales sur les enjeux d’un dépistage pour une maladie génétique, mais n’est pas sans poser des questions car il a des conséquences sur la recherche. D’un côté, les connaissances accumulées en biologie ont facilité l’abord des aspects techniques et la lecture des textes biomédicaux. Au-delà de la simple lecture, il faut mentionner quelques habitudes d’analyse critique des articles scientifiques, car, comme le dit Dominique Vinck (1995), le scientifique apprend à être sceptique, incroyant, à se méfier de ce que ses collègues racontent et à discuter les données de ses pairs. D’un autre côté, outre bien sûr l’opération de reconversion vers les sciences sociales que ce parcours implique, il a fallu effectuer un travail de réflexivité particulier, donc de retour sur ses propres résultats. Norbert Elias (1996a) met l’accent sur la nécessité d’affranchissement des chercheurs en sciences sociales vis-à-vis des « implications émotives », autrement dit de « l’engagement », qu’ils sont toujours susceptibles de connaître à l’égard de leur objet d’étude. Selon lui, engagement et distanciation en effet ne forment pas deux pôles distincts, mais constituent les deux extrémités d’un continuum sur lequel les chercheurs se placent. Comment trouver un équilibre entre l’engagement (celui qui a alimenté les critiques envers la biologie) et la distanciation (celle qui est nécessaire pour mener l’enquête et analyser les résultats) ?

Ceci implique d’abord de travailler sur l’engagement, qui sera abordé ici de deux manières : l’explicitation des enjeux et la critique. Il s’agit en premier lieu d’expliciter les restrictions vis-à-vis d’une discipline scientifique qui peuvent avoir des conséquences pour l’étude (seules celles-là seront ici mentionnées). Les interrogations que j’ai eues lors de mes recherches en biologie et qui sont liées à la recherche ici présentée concernent l’a priori d’action (l’idée selon laquelle ce qui est faisable est nécessaire), la preuve scientifique (comment des chercheurs établissent des « faits » scientifiques sans les vérifier) et une faible réflexivité des chercheurs (peu d’interrogations sur les effets sociaux de leurs pratiques et la fiction d’une science neutre). Sur ces trois questions, il m’incombe de faire preuve de prudence pour ne pas plaquer sur la recherche actuelle des questions passées qui n’émanent pas des terrains d’enquête. En même temps, des expériences antérieures peuvent être utilisées pour poser des questions de recherche : pour paraphraser Max Weber, ce qui définit l’engagement du chercheur est en partie la construction de son objet. Il s’agit également de préciser la nature des enjeux afin de proportionner la critique, si critique il y a. En l’occurrence, les questions soulevées, qui apparaîtront plus clairement au fil de l’enquête, ont à voir avec l’usage des savoirs, la compétition entre des problèmes publics, les modes de gouvernementalité et la relation à la maladie ou à l’anormalité. En second lieu, il convient d’aller plus avant sur la notion de critique, en distinguant « l’anthropologie critique » de « la critique » inspirée par Michel Foucault. L’anthropologie médicale critique cherche à détacher l’anthropologie médicale des relations de face-à-face entre le consultant et le médecin en montrant la place des niveaux macrosociaux, des structures de classes et du politique dans les questions de santé (Singer, 1995). Elle présente l’intérêt majeur – qu’il faut souligner – d’introduire la question des rapports de classe, de genre et d’origine dans les tensions qui peuvent exister en clinique, et de ne pas se focaliser sur les incompréhensions culturelles ou cognitives entre soignants et soignés. Elle a toutefois parfois tendance, selon moi, à durcir les oppositions entre ceux-ci, notamment lorsqu’elle considère que « les relations dans le champ de la santé sont des points de rencontre inévitablement conflictuels entre des parties avec des intérêts sociopolitiques et politico-économiques fondamentalement différents » (Singer, 1995) [9] . Si l’hôpital, par exemple, montre des intérêts divergents entre des personnes, il n’est pas qu’un champ de bataille, il est aussi un espace de négociations et de valeurs – dont certaines peuvent être partagées par les soignants et les soignés, comme la sensibilité à la souffrance des enfants – au sein d’un contexte sociopolitique plus large. Dans une perspective différente, Michel Foucault (2001b, p. 999) explique : « Une critique […] consiste à voir sur quels types d’évidences, de familiarités, de modes de pensée acquis et non réfléchis reposent les pratiques que l’on accepte. La critique consiste à débusquer cette pensée et à essayer de la changer : montrer que les choses ne sont pas aussi évidentes qu’on croit. » Autrement dit, faire ressortir les conditions de possibilité et d’acceptabilité d’une politique permet d’adopter une « attitude critique », en considérant que ces conditions ne vont pas de soi. C’est cette attitude que j’essaierai de privilégier.

Deuxième volet donc, la distanciation. La distanciation à opérer vis-à-vis d’un milieu connu recouvre un aspect technique (rester en mesure de s’étonner de pratiques familières) et un aspect plus profond lié au fond interprétatif (se dégager de ses présupposés). Pour ce qui concerne le premier aspect, un déplacement a été opéré, en choisissant un terrain d’enquête décalé par rapport aux pratiques qui m’étaient plus familières. Il ne s’est pas agi pendant l’enquête de laboratoires de biologie mais d’hôpitaux, de recherches scientifiques mais de politiques biomédicales, de biologistes mais de pédiatres et de généticiens. Ce déplacement permet de retrouver les ressorts de l’étonnement et de sortir des familiarités, d’ailleurs de plus en plus estompées au fil des années. Pour ce qui concerne le deuxième aspect, l’enquête a paru opportunément sécréter elle-même sa propre distanciation, pour des raisons qu’il s’agit de tenter de comprendre.

Pour avoir côtoyé ou suivi pendant plusieurs années un certain nombre d’acteurs (pédiatres, généticiens, etc.), j’ai pu constater que ces personnes étaient dépourvues de cynisme. Elles déployaient le plus souvent beaucoup d’efforts dans leur activité, faisaient au mieux avec des décisions que parfois elles n’avaient pas prises, et montraient souvent un certain degré d’engagement et de conviction qui pouvait aller de pair avec des intérêts professionnels, mais vraisemblablement ni plus ni moins que dans le cas d’une autre catégorie professionnelle. Cela illustre combien « [l’anthropologue] endosse des aspects embarrassants de l’existence [de ceux qu’il étudie et combien] il témoigne en retour de leur humanité ordinaire » (Bizeul, 2007). C’est dire que la position qui consiste à se débarrasser des fausses évidences ne conduit pas à attribuer aux différents acteurs concernés – dont certains pourraient être qualifiés, pour le dire rapidement, de « dominants sympathiques » – une volonté de manipulation. L’effet de distanciation sécrété par l’enquête est à rapprocher également de ce niveau de savoir et de conceptualisation qui influe sur la manière de ressentir tout ce qui affecte les sens, et la signification donnée aux perceptions que suggère Norbert Elias (1996a) : une relation circulaire s’établirait entre la compréhension des événements et le « contrôle de soi ». Au total, le chercheur finit par tenter de montrer les usages et les pratiques, de remettre en question (au sens de s’interroger) plus que de « critiquer » (au sens courant).

*

Ces précisions faites, venons en maintenant au plan de l’ouvrage, qui est organisé en six chapitres. Il débute au chapitre I par une présentation générale de l’histoire de la mise en place du dépistage néonatal de la mucoviscidose en France, mettant en exergue et ordonnant un ensemble d’acteurs, de décisions, de rapports de pouvoir, de lois et d’interrogations morales. Sont dégagées les conditions d’émergence qui ont permis à cette politique controversée dans les milieux biomédicaux d’être lancée et de se stabiliser pendant une décennie en Bretagne, puis en France, en mettant en évidence ses grandes étapes, ses principaux acteurs et les questions qu’elle soulève.

L’enquête se poursuit plus précisément au chapitre II par le versant scientifique de cette politique, à travers la question de la preuve des bénéfices qu’elle apporte et la façon dont se constitue ce qui est considéré comme vrai en biomédecine aujourd’hui. Ce sont non seulement les cadres épistémiques des acteurs d’une action publique, mais aussi la façon dont ces cadres se font et se défont, la dynamique des preuves en somme, qui sont en question. Ceci permet d’analyser la production et la diffusion de la preuve, et de saisir la place relative de la « médecine des preuves » dans le processus, où savoir, rumeur et émotions jouèrent de concert.

Le versant politique du dépistage et ce que signifie la gouvernementalité pour une maladie génétique constituent la trame du chapitre III. Sont examinés la façon dont différents acteurs sont constitués ou non en tant que sujets en mesure d’opérer des choix, dont cette politique est conçue du point de vue des individus et/ou des populations, et par quels moyens et outils elle s’exerce. Sont montrées les relations de pouvoir subtiles entre professionnels et membres d’association de malades, et la manière dont ce dépistage a été en partie conçu comme une technique politique d’orientation des malades dans le temps et dans l’espace. Enfin, cette politique est analysée dans ses derniers linéaments, à savoir du côté des mères dans les maternités.

À travers l’exemple de cette politique, je tente au chapitre IV de mettre en évidence la façon dont la biomédecine évolue dans son rapport à l’anormalité et à la norme. Sont montrées les limites techniques du dépistage, qui construisent une extension de l’anormalité biologique, puis les logiques professionnelles et les pratiques associées en matière de suivi pédiatrique, à l’origine de l’extension d’une anormalité clinique. Enfin, sont analysées, à travers une enquête de terrain à l’hôpital, les conséquences de ces pratiques à l’interface entre dépistage néonatal et diagnostic prénatal, montrant la façon dont la norme sur les enfants à naître, cette fois, peut être modifiée.

À ce stade, on aura vu au fil du texte que ce qui est en jeu à travers les pratiques de dépistage inclut le vivant, l’existence et finalement la vie elle-même. C’est pourquoi je propose de renverser un concept largement mobilisé par les professionnels, celui de la qualité de vie, pour le remplacer par celui de « vie de qualité ».

Le chapitre V, quant à lui, s’appuie sur l’enquête de terrain en explorant les efforts de soins à l’égard des enfants malades pour une meilleure vie possible, et ce que recouvre cet objectif. Sont étudiés en particulier les réseaux sémantiques de la maladie, la façon dont les perspectives de vie sont considérées et la manière dont vies sociales (sortir, aller à l’école, s’amuser, etc.) et vies biologiques (se soigner, se préserver des infections, etc.) sont liées ou coproduites. Loin d’un essentialisme génétique, je montre les processus de stigmatisation entre malades dans l’espace de l’hôpital et le noyau dur des inégalités sociales de santé, celui qui a trait aux conditions de vie.

Il s’agit au chapitre VI d’explorer la façon dont est poursuivi l’objectif de garder une vie de qualité en analysant la façon dont le dépistage sur les nouveau-nés et sur les foetus interfère. Au-delà des différentes pratiques professionnelles, l’étude montre en quoi les deux approches, après et avant la naissance, sont liées ou en tension et comment l’idée de précocité, et plus largement la question des temporalités, agissent comme un opérateur de ce lien. Si les garde-fous moraux sont actifs, les logiques de recherche de la bonne santé (soigner) et d’élimination de la mauvaise santé (tester les foetus) peuvent converger.

La conclusion dessine certaines lisières des processus de biomédicalisation et l’espace politique et moral ouvert par ce dépistage, qu’il convient de considérer dans les nouvelles politiques du vivant. Elle tente de montrer en quoi cette politique de santé nous informe sur des processus sociaux qui vont au-delà du dépistage néonatal et de la génétique, et même parfois qui leur semble les plus éloignés : confrontation entre des approches médicales, régimes de preuves, techniques de gouvernementalité, tensions entre des valeurs morales, valeur de la vie vécue ou à venir. Autant de questions qui restent bien sûr ouvertes, mais que l’ouvrage peut contribuer à éclairer.








Notes du chapitre

[1] ↑ Ces propos sont les suivants : « J’inclinerais, pour ma part, à penser qu’on naît pédophile, et c’est d’ailleurs un problème que nous ne sachions soigner cette pathologie. Il y a 1 200 ou 1 300 jeunes qui se suicident en France chaque année, ce n’est pas parce que leurs parents s’en sont mal occupés ! Mais parce que, génétiquement, ils avaient une fragilité, une douleur préalable » (cf. « Dialogue entre Nicolas Sarkozy et Michel Onfray », Philosophie Magazine, mars 2007).

[2] ↑ Cf. le dossier du Monde intitulé « Ton génome pour 1 000 dollars » (du 7.6.08) et l’article du New-York Times intitulé « Hints of future health from a drop of saliva » (du 8.12.07).

[3] ↑ C’est moi qui traduis.

[4] ↑ Cf. le site Internet de l’OMS : http://www.who.int/en/

[5] ↑ Les maladies faisant l’objet d’un dépistage néonatal en France sont la phénylcétonurie, l’hypothyroïdie, l’hyperplasie des surrénales et la mucoviscidose. Le dépistage de la drépanocytose est généralisé dans les DOMTOM et restreint aux populations d’origine africaine ou issues du bassin méditerranéen en métropole.

[6] ↑ Cf. J. Wilson, G. Jungner, « Principles and practice of screening for disease », Public Health Papers World Health Organization, 1968.

[7] ↑ Cf. MMWR Recommendations and Reports, « Newborn screening for cystic fibrosis : a paradigm for public health genetics policy development. Proceedings of a 1997 workshop », 1997, 46, RR-16, p. 1-24 ; et MMWR Recommendations and Reports, « Newborn screening for cystic fibrosis : evaluation of benefits and risks and recommendations for state newborn screening programs », 2004, 53, RR-13, p. 1-37.

[8] ↑ L’autre région était la Normandie. La Bretagne a été préférée à la région normande d’une part en raison de l’importance du programme breton au plan scientifique, dont témoignaient les publications biomédicales sur la mucoviscidose, d’autre part en raison de l’implication de médecins bretons dans l’association de malades et d’une hypothèse initiale sur le rôle de cette association dans la décision de DNM.

[9] ↑ C’est moi qui traduis.




Chapitre I. Comment naît une politique de dépistage (Bretagne-France)





À l’heure où la génétique imprègne les discours et les pratiques sous de multiples formes, où de nouvelles politiques de dépistages à la naissance pour des maladies génétiques sont annoncées ou redoutées [1] , où, on l’a vu en introduction, la question de la prétendue origine génétique de la pédophilie ou des suicides fait l’objet de controverses dans une campagne électorale pour des élections présidentielles en France, où des tests d’identification sont en développement dans les approches policières, et où des tests ADN des personnes immigrées en demande de regroupement familial ont fait l’objet d’un vif débat en France, comprendre comment naît une politique assise sur les données récentes de la biomédecine et de la génétique semble opportun. Bien sûr, il ne s’agit pas de placer toutes ces dispositions sur le même plan, car leurs objectifs sont très divers et, assurément, certaines sont consensuelles, d’autres polémiques. Néanmoins, dans tous les cas, c’est bien l’entrée d’une discipline scientifique débattue dans le domaine des politiques et de l’action publique qui est en jeu. Le dépistage néonatal de la mucoviscidose offre un support pour aborder cette question.

Mais d’abord, qu’est-ce qu’une politique publique ? Pour Yves Mény et Jean-Claude Thoenig (1989), une politique publique est un programme d’action gouvernementale dans un secteur de la société ou dans un espace géographique. Ce terme recouvre donc une vision tournée vers les institutions gouvernementales et l’État, à la différence de « l’action publique ». Par action publique, on entend en effet tout autant les actions des institutions publiques que celles d’une pluralité d’acteurs publics et privés, agissant conjointement et tissant des interdépendances multiples, au niveau non seulement national, mais aussi local et parfois supranational (Commaille, 2006). En raison de l’implication de divers acteurs sociaux dans la mise sur pied du DNM, le terme d’action publique sera ici le plus souvent préféré.

Lorsqu’il fut décidé en France au début des années 2000, ce dépistage était vivement débattu dans les milieux médicaux au plan international. Dès lors, la France offre un terrain privilégié d’enquête pour étudier les conditions qui permirent à cette politique de santé de se constituer. L’enjeu de ce chapitre est de tenter de comprendre les conditions de possibilité d’une action publique pour une maladie génétique, en situation d’incertitude sur son intérêt [2] . Comment s’élabore une politique de santé assise sur les données récentes de la génétique à un niveau régional et national, et quelles sont les limites éventuelles de cette production ? Comment, dans ce cas précis, articuler le rôle des acteurs locaux à une dimension structurelle et globale qui les dépasse ? Comparativement à d’autres politiques de soins ou de dépistage, quelles sont les particularités des politiques mobilisant la génétique ? Afin de répondre à ces questions, l’histoire de la mise en place du DNM en région Bretagne et en France, de sa naissance à sa généralisation, a été établie. Le fait d’analyser à la fois des politiques régionale et nationale présente l’avantage d’apporter des éléments de comparaison des deux niveaux, ce qui met en relief les particularités et les enjeux de chacune, et permet une étude des articulations entre les échelons décisionnels.

Dans ce premier chapitre, sera retracée et analysée l’histoire de cette politique de dépistage d’abord au plan régional, en dégageant les conditions qui lui permirent d’être lancée et de se stabiliser pendant une décennie en Bretagne. Celles-ci sont au nombre de quatre : une forme de savoir axée sur la génétique, une configuration régionale d’acteurs, des coalitions aux logiques différentes mais convergentes, et des valeurs morales acceptables au niveau national. Je montrerai d’abord comment la dimension scientifique d’une politique est l’un des moyens de la prise en compte du global dans l’action publique. Ensuite, on verra que la production de cette politique régionale de santé dépendit de ressources matérielles et humaines permises par des coalitions d’acteurs. L’étude de l’articulation entre local, régional et national montrera une action publique multi-niveaux, en raison de l’impulsion d’acteurs locaux trouvant un écho et des régulations négociées au niveau national. Puis je m’intéresserai au niveau national, en montrant comment les pratiques du dépistage purent être généralisées, à partir d’une association professionnelle légitime auprès des institutions, de conditions techniques et de l’entrée dans une autre rationalité scientifique articulée à des enjeux organisationnels. On verra comment les structures hospitalières et les gros centres de soins sortiront renforcés de cette période. En conclusion, les spécificités d’une action publique mobilisant la génétique seront dégagées. Dans ce chapitre, la question de la naissance d’une politique, donc le niveau régional, sera surtout développée, alors que, dans le chapitre suivant, les enjeux nationaux le seront davantage.

Au plan théorique, l’étude du niveau régional mobilisera notamment la sociologie constructiviste, à propos de laquelle il convient de préciser quelques points. Les sociologues constructivistes s’attachent au processus structurant une attention collective dans une arène publique. Ils analysent et illustrent, dans des domaines on ne peut plus divers, les processus qui font passer une situation donnée à l’état de « problème », sous l’action des acteurs sociaux (Becker, 1966 ; Berger & Luckmann, 2006 ; Hilgartner & Bosk, 1988 ; Kunitz, 1974 ; Spector & Kitsuse, 1977). L’inflation d’études sur la construction sociale conduit d’ailleurs Ian Hacking (2001) à mettre en évidence les facilités d’une utilisation parfois galvaudée de la formule de « construction sociale ». Au regard de ces différents travaux, deux soucis doivent animer plus particulièrement l’étude ici présentée. Le premier tient au fait que celle-ci touche un domaine, la santé, où réalité de la souffrance dans les corps et construction des problèmes sociaux s’entrechoquent. Qualifiant la santé publique de « réalité construite », Didier Fassin (1998, p. 15) explique : « Nul ne songe évidemment à nier que la santé publique ait une base épidémiologique bien réelle, avec ses pathologies et ses instruments pour en apprécier la fréquence ou la gravité. Pour autant, toute l’histoire de la santé publique montre que l’on ne saurait s’en tenir à une vision substantialiste – selon laquelle les problèmes sanitaires existent indépendamment de l’intervention sociale par laquelle ils sont définis comme tels – ou positiviste – selon laquelle le savoir scientifique apporte des critères objectifs et anhistoriques permettant de les identifier. » Plus que l’approche strictement constructiviste (les acteurs sociaux construisent un problème), je reprendrai donc à mon compte cette perspective à la fois réaliste et constructiviste (une réalité clinique devient sociale par l’intermédiaire d’un travail de construction de la part d’acteurs individuels et collectifs). Ce travail des acteurs apparaît d’ailleurs clairement, même s’il n’est pas analysé ainsi dans le texte, dans l’étude des sociologues Vololona Rabeharisoa et Michel Callon (1999) concernant le rôle de l’association de malades AFM. Le responsable de cette association y décrit même en termes stratégiques la nature de cette activité de reconnaissance : « Il faut créer un courant favorable à la génétique pour que l’ensemble du système médical se mobilise sous la pression de l’opinion publique, que la médecine […] s’engage résolument dans le combat contre toutes les maladies génétiques, ce dont l’AFM sera inexorablement bénéficiaire », disait-il (Rabeharisoa & Callon, 1999, p. 37). Il semble donc y avoir une mise en avant volontariste des maladies génétiques à travers la mobilisation des acteurs. Précisément, le second souci qui doit nous animer tient au fait qu’il ne s’agit pas seulement, dans le cas qui nous intéresse, de santé, mais de maladies génétiques. La construction de l’idée que l’on se faisait d’une maladie génétique telle que la mucoviscidose prend un relief particulier à une période (années 1980-1990) où la génétique semblait de plus en plus vouloir dévoiler l’essence de la personne. Autant qu’à une vision substantialiste de la santé, c’était à une vision essentialiste de la personne que l’on tendait, notamment à travers la génétique du comportement (l’approche de la génétique qui prétend expliquer les comportements humains, comme la violence ou l’alcoolisme, par les gènes). À titre d’exemple, c’était à cette époque que le prétendu gène de l’homosexualité était décrit. C’est dire si la génétique était conçue comme à l’opposé de toute construction sociale : elle était une réalité, voire la réalité de l’individu. Bien sûr, cette conception était surtout défendue par des généticiens – pas tous –, mais elle était largement reprise par le sens commun. C’est dans cette perspective qu’il faut replacer l’approche que l’on pourrait qualifier de « réalo-constructiviste », qui peut prendre alors un sens encore plus fort que dans le cas d’autres questions. Ces précisions étant faites, entrons dans le vif du sujet, l’histoire du programme de dépistage breton.




Une histoire bretonne

Le programme de DNM connut un développement rapide dans les années 1990 en Bretagne [3] . Or, quelques années auparavant, non seulement il n’était pas question de dépistage, mais la maladie était très mal connue dans la région. Cette partie du travail montrera comment se constitua cette politique de dépistage et quels en étaient les enjeux. D’abord, reportons-nous quelques décennies en arrière.

Jusqu’au milieu des années 1980, la mucoviscidose faisait très peu parler d’elle en Bretagne. Du côté des cliniciens, régnait un sentiment d’impuissance, et lorsque les pédiatres l’évoquaient, c’était dans des termes sombres et résignés. La découverte de la maladie représentait une véritable catastrophe car elle signait, le plus souvent, l’arrêt de mort des enfants atteints : nombreux étaient ceux qui mouraient d’insuffisance respiratoire dès le plus jeune âge. En outre, la maladie constituait un objet d’étude biomédicale peu prisé et peu porteur, car « elle ne permettait pas de publier », comme l’analyse l’un des pédiatres rencontrés. Qu’il faille analyser la désaffection vis-à-vis de la maladie uniquement en termes de plan de carrière ou coupler les stratégies professionnelles évidemment bien réelles à un contexte plus général, analysé plus loin, le nombre de publications concernant la mucoviscidose en Bretagne atteste sa faible attractivité à l’époque : presque aucune publication antérieure à 1990 n’est mentionnée dans la principale banque de données biomédicale (PubMed). Du côté de la population, la visibilité de la mucoviscidose n’était guère plus assurée. Généralement, son nom n’évoquait rien et parfois elle était confondue avec d’autres maladies, y compris animales. Quant aux familles confrontées à la maladie, elles se refermaient sur elles-mêmes, étaient parfois peu enclines à en parler autour d’elles, voire même en leur sein, car flottait la représentation d’une « tare » héréditaire. Ceci ne doit pas étonner outre mesure, si l’on sait que ce terme, d’ailleurs employé de façon relativement banale par les médecins au moins jusque dans les années 1950-1960, était véhiculé par certains cliniciens. Un responsable d’une association de malades, choqué à la fois par les mots employés et par la manière expéditive dont la maladie lui fut annoncée, raconte que la maladie de son fils lui fut ainsi apprise dans un couloir : « Votre fils a une tare, et la maladie, c’est la fibrose kystique du pancréas [ancien nom de la mucoviscidose]. » En bref, tous ces témoignages convergent pour illustrer le fait que la mucoviscidose n’était pas entrée dans l’espace public.

Moins d’une décennie plus tard, le paysage était tout différent et le contraste, même, saisissant. Si l’on reprend les différents points, d’abord, la résignation avait fait place au combat : l’état d’esprit des médecins et des parents était qu’il fallait se battre pour ces enfants qui se porteraient mieux avec les traitements. Ensuite, la maladie faisait l’objet de plusieurs programmes de recherche biomédicaux dans la région, illustrés notamment par les publications. Contrastant avec le vide dont il a été question plus haut, une même recherche bibliographique fait apparaître 7 articles pour la période 1990-1999 et 16 articles pour la période 2000-2009, dans des revues pour la plupart internationales et reconnues. Par ailleurs, un réseau de soins spécifique à la mucoviscidose était consolidé, permettant aux pédiatres impliqués dans son suivi de tenir des réunions régionales semestrielles. Celles-ci réunissaient une trentaine de professionnels, surtout des pédiatres et quelques biologistes, et elles témoignaient d’une réelle activité. Au plan institutionnel, même si l’on verra que ce n’est pas de ce côté que les initiatives et les principaux supports se situaient, à partir de 1996, plusieurs Conférences régionales de santé, sous l’égide du ministère de l’Emploi et de la solidarité, de la DRASS et de la Préfecture de Bretagne, l’inscrivirent au rang de leurs priorités. Enfin, elle était devenue largement mieux connue de la population, et ce d’autant plus que l’on se rapprochait de la pointe de la Bretagne. Cette entrée en force n’était pas le fait, bien évidemment, d’une augmentation du nombre de cas, mais on pouvait faire l’hypothèse qu’elle était le produit d’un processus de définition collective d’un nouveau problème social. Autrement dit, que la mucoviscidose était passée du statut de « condition » à celui de « problème » : au lieu d’un état physique sur lequel peu de prise était possible, elle était devenue un problème sur lequel il convenait de se pencher. Si le succès d’un problème se mesure à la quantité d’attention qui lui est portée, il semblait bien que celui-ci avait rencontré un certain succès, particulièrement dans l’ouest de la région. L’hypothèse alliant réalisme et constructivisme permet de penser la manière dont un « problème » (la mucoviscidose) et les réponses que les acteurs lui ont apportées (le dépistage néonatal) purent trouver leur place dans l’espace public breton. La réalité de la maladie serait devenue sociale par l’intermédiaire d’un travail de construction des acteurs. Cette approche peut éclairer également la façon dont cette question fut sélectionnée parmi d’autres possibles et dont elle se stabilisa pendant plus de dix ans jusqu’à la généralisation du dépistage en France, dans une situation où les choses étaient loin d’aller de soi : bien des situations dommageables ou dramatiques, on le sait, ne s’inscrivent pas automatiquement de façon visible dans l’espace public, et l’attention du public est une ressource rare, qui procède d’un système de compétition dans les arènes publiques (Hilgartner & Bosk, 1988). Mais, pour procéder à un programme régional, il fallut ajouter à cette problématisation une forme de mise sur agenda, non pas institutionnelle et au sens d’une politique généralisée en France, mais régionale et en marge des institutions. Voyons maintenant quel fut le rôle des acteurs régionaux en tant qu’entrepreneurs politiques et quelle fut la première condition au dépistage.


Les professionnels comme entrepreneurs politiques

Entre les années d’invisibilité de la mucoviscidose dans cette région et sa mise en bonne place des préoccupations sanitaires, notamment dans le Finistère, un nouvel élément intervint dans le monde social de la génétique, du type de ceux qui peuvent contribuer à forger un problème social. D’abord, il faut savoir que la maladie avait éveillé peu à peu un véritable « engouement » chez les biologistes de différents pays, la rendant emblématique parmi les maladies génétiques. Les chercheurs, dans une moindre mesure les soignants et certaines familles de malades, suivaient ce qui était devenu une véritable traque du gène impliqué dans l’étiologie de la mucoviscidose. Or, les recherches internationales sur ses bases moléculaires aboutirent, en 1985, à sa localisation et, mieux, en 1989, à son isolement. Ceci était important pour les biologistes et avait des conséquences qui dépassaient largement le monde social de la mucoviscidose. En effet, il s’agissait de l’un des premiers gènes isolés pour une maladie génétique, et pas n’importe laquelle, pour les raisons expliquées en introduction. Cela devait donc en théorie conforter la voie vers d’autres approches génétiques, dans un contexte d’apogée de la discipline. Surtout, ces découvertes suscitèrent une vague d’espoir chez les malades et leurs familles, qui pensèrent, encouragés en cela par les chercheurs, qu’à l’horizon de l’an 2000 un traitement serait disponible. Si cette espérance fut déçue, les recherches eurent néanmoins des effets pratiques, et ce n’est pas un hasard si, comme on le verra, l’idée de lancer le DNM dans le Finistère germa dans l’esprit d’un biologiste en 1985, année de la localisation du gène.

Un autre élément scientifique décisif, qui baignait également dans cet environnement cognitif en focalisant l’attention sur les maladies génétiques, mais qui était celui-là plus local que global, avait pesé. Il faut savoir que des études épidémiologiques avaient retenu l’attention des milieux biomédicaux de la région. Dès les années 1970, des analyses avaient attesté la présence de foyers de mucoviscidose dans certains cantons finistériens. Dans le même registre, des comparaisons internationales, affinées au cours du temps, suggéraient que la Bretagne appartenait, aux côtés d’autres régions du monde ou d’autres populations, à un groupe où l’incidence était la plus forte. À la fin des années 1980, l’incidence en Bretagne était estimée à 1/1 800, alors que par comparaison, en France, l’incidence variait selon les estimations entre 1/2 500 et 1/4 900, soit environ deux fois moins qu’en Bretagne. Il faut préciser qu’en valeur absolue les chiffres restaient modestes, puisque ceci se traduisait par l’apparition de 10 à 15 nouveaux cas par an en Bretagne. Ces données conjoncturelles constituèrent ce que les politistes appellent un puissant « indicateur » (Kingdon, 1984) susceptible d’alimenter une action publique, c’est-à-dire qu’elles faisaient partie de ces éléments déclencheurs dans l’émergence du problème social de la mucoviscidose, contribuant à la sortir du confinement. La question de la fréquence était d’ailleurs reprise dans une plaquette de présentation de la maladie qui servait à faire le lien entre les instigateurs du programme de DNM dans le Finistère et les partenaires potentiels, notamment les médias. Elle mettait l’accent sur le fait que la mucoviscidose « sévit plus particulièrement en Bretagne ». Dès lors, il est facile de comprendre la façon dont l’idée selon laquelle la région était « très frappée » par la maladie pouvait se diffuser.

Ces divers éléments structurels et/ou conjoncturels nous rappellent que le DNM n’aurait pas été possible sans l’existence d’un cadre de référence lié au savoir, qui était ce que Ian Hacking (2001), dans la lignée de Michel Foucault, appelle une « forme de savoir ». Selon cette théorie, la forme que prend le savoir induit, à un moment donné, l’émergence d’une classe de questions et de propositions considérées comme pensables ou possibles. Des questions scientifiques dépourvues de sens pendant une période historique, car tout simplement impensables, prennent sens à un moment donné. En outre, ce savoir n’était pas confiné aux cercles savants, il se diffusait dans la société et devenait en ce sens une forme de connaissance – seulement en partie bien sûr – partagée. Celle-ci imprégnait les discours de sens commun (« c’est dans mes gènes », entend-on souvent), mais aussi des médias, et elle trouvait un puissant appui avec le rendez-vous annuel du Téléthon. Le DNM dépendait donc d’une forme de savoir, qui comporte, de façon générale, au moins deux caractéristiques (Hacking, 2001). D’une part, la dimension temporelle revêt une grande importance dans cette notion, car elle permet de saisir l’évolution des idées et les ruptures épistémologiques au cours de l’histoire. D’autre part, cette notion admet que le savoir n’est pas autonome, mais contraint par des éléments extrascientifiques de nature sociale. Il n’est donc pas le simple produit du dévoilement de la nature, qui s’offrirait grâce aux recherches des savants. Si l’on veut pousser d’un cran encore le niveau de la théorie et de l’histoire des idées, il est à noter que cette idée de contrainte fait le lien avec la notion foucaldienne plus vaste d’épistémè, selon laquelle les savoirs obéissent à des règles de construction (Gros, 1996). La pensée serait asservie, en somme, à des systèmes arbitraires de règles, qui peuvent apparaître dans des domaines très divers, posant toute la question des modes scientifiques et des simultanéités épistémologiques. En guise d’illustration, Michel Foucault (2001a) relève une proximité entre deux théories a priori très éloignées, l’une biologique, celle de Darwin, l’autre physique, celle de Boltzmann : Darwin était le premier à traiter des êtres vivants au niveau de la population, et non plus au niveau des individus, et Boltzmann a commencé à traiter les particules physiques non plus comme des individualités mais au niveau de populations, c’est-à-dire d’éventualités statistiquement mesurables. Il faut dire qu’à partir du XVIIIe siècle, l’approche statistique connut un véritable essor et imprégna des domaines très divers, dont l’épidémiologie (Hacking, 2006). C’est dans le prolongement de cette épistémè qu’il faut replacer les études statistiques sur l’incidence de la mucoviscidose en Bretagne, dont elles étaient une illustration récente.

Ce détour permet de saisir une première condition à cette politique de dépistage, intellectuelle, qui fut celle de son cadre de référence. Pour être menée, cette politique s’appuya d’abord sur « le monde de l’esprit et de la technique dans le cadre duquel elle [était] conçue » (Hacking, 2001, p. 249), qui permit à des questions d’être posées : « combien y a-t-il de malades ? », mais aussi « quel est le gène impliqué dans la mucoviscidose ? », « comment améliorer l’état des malades ? », « comment les dépister à la naissance ? », etc. Cette première condition, liée à un univers cognitif et technique général (génétique, statistique), fut ponctuée de moments forts (isolement du gène) et d’apparition d’indicateurs (incidence). D’un autre côté, il va de soi que les acteurs ne sont pas que des personnes douées de raison qui jaugent chaque décision en fonction d’arguments purement scientifiques, également pris qu’ils sont dans des interactions entre des institutions ou des groupes. Dans cet esprit, la seconde condition fut celle d’une « configuration » d’acteurs, au sens des relations dynamiques entre les membres d’un groupe constituant aussi bien des alliances que des conflits (Elias, 1981).

En raison de ces nouvelles données scientifiques et en s’appuyant sur des arguments biomédicaux liés à l’incidence de la maladie, au diagnostic prénatal associé et surtout aux soins aux malades, sur lesquels je reviendrai longuement au chapitre suivant, deux biologistes brestois, en 1985, impulsèrent l’idée d’un dépistage néonatal de la mucoviscidose dans le Finistère. Le premier, Michel Cladic, à l’époque jeune pharmacien, enchaînera un peu plus tard un cursus médical et une thèse de sciences, la biologie prenant rapidement le dessus sur la médecine dans ses activités. Comme nombre des biologistes et médecins rencontrés au cours de l’enquête, Michel Cladic s’impliqua dans une association de malades, puisqu’il fut plus tard membre du Conseil scientifique de l’Association française de lutte contre la mucoviscidose (AFLM), devenue ensuite Vaincre la mucoviscidose (VLM). Michel Cladic était encore jeune et relativement novice au milieu des années 1980, lorsqu’il lança le dépistage néonatal. À cette époque, il venait de constituer une petite équipe de recherche hébergée par un Centre de transfusion sanguine, dont il deviendra plus tard le responsable. Alors qu’elle bénéficia par la suite d’une reconnaissance scientifique substantielle par les pairs, la jeune équipe n’avait à l’époque aucune attache ni reconnaissance institutionnelle. De ce fait, Michel Cladic qualifie sa situation, à cette période, comme étant celle d’un « franc-tireur ». Il faut comprendre par là qu’il bénéficiait de marges de liberté professionnelles. Selon lui, celles-ci lui ouvrirent des possibilités nouvelles lui permettant d’aller de l’avant, même si cette indépendance avait pour contrepartie la nécessité de trouver des financements, une question sur laquelle on reviendra. Le second biologiste, biophysicien et pharmacien, était responsable d’un laboratoire de médecine nucléaire au sein d’un grand centre hospitalier. Il avait rencontré, lors d’un congrès, le principal promoteur du DNM en Normandie, biochimiste, et avait conduit quelques essais de dépistage dans le nord du Finistère. Défendant la place, perçue par lui comme périphérique, du laboratoire de médecine nucléaire au milieu des autres laboratoires hospitaliers, il avait notamment le souci de développer son laboratoire, « de lui donner une certaine carrure », comme il l’explique en entretien. Alliant leur légitimité scientifique à une légitimité médicale, les deux biologistes brestois reçurent également le soutien particulièrement actif de François Coat, pédiatre au sein d’un centre de soins de Roscoff, également membre actif du Conseil d’administration de l’association de malades VLM. Peu après son arrivée en 1986, il devient médecin-chef au sein du centre de soins, un établissement privé à but non lucratif qui avait acquis une solide notoriété nationale. Fondé dans les années 1900 pour suivre de jeunes tuberculeux, cet établissement avait connu un tournant lorsque l’utilisation massive d’antibiotiques l’avait peu à peu vidé de ses occupants. En ce sens, il était sous l’influence des évolutions sanitaires induites par la baisse des maladies infectieuses dans les pays riches et la montée en puissance des maladies chroniques. En lien avec de grands pédiatres parisiens, il avait alors été reconverti en établissement que l’on appellerait aujourd’hui de soins de suite et de réadaptation pour les maladies chroniques, et s’était ouvert plus tard aux adultes. L’attention attirée par le nombre un peu plus élevé qu’ailleurs d’enfants atteints de mucoviscidose dans leur région, ses responsables avaient créé dès les années 1960 une unité de soins spécialisée dans le suivi de la mucoviscidose. Cette unité devint peu à peu un centre de référence en la matière, tout en restant périphérique du point de vue institutionnel, puisque en dehors du système hospitalier. Cet élément est à rapprocher de la façon dont François Coat se décrit lui-même. Peu soucieux d’une carrière universitaire, il met l’accent, à l’instar du biologiste moléculaire de Brest, sur ses marges de liberté professionnelle. Effectivement, lorsque l’on rejoint le centre dont il a la responsabilité, entre rochers et varech, une impression de « bout du monde » se dégage presque. Mais cet isolement géographique est trompeur, puisque ce pédiatre s’intéressa peu à peu aux questions d’organisations des soins, qui, on le verra, étaient intimement liées au DNM et le conduisirent à être le principal animateur d’un réseau des pédiatres bretons spécialisés dans la mucoviscidose. Avec quelques autres médecins et biologistes de Brest et, on le verra, l’appui énergique du responsable d’une association de malades, les finistériens organisèrent, pendant trois ans, des réunions d’information sur le dépistage, auprès de nombreux pédiatres et responsables de maternités notamment. Leur effort de publicisation commença à faire sortir du confinement l’idée du DNM. Forts de cette campagne d’information et des soutiens financiers apportés par divers partenaires publics (hôpital, etc.) ou privés (banques, etc.), le dépistage fut lancé, dans l’enthousiasme de ses instigateurs, en 1988 dans le Finistère.

Pour comprendre sociologiquement cette initiative, il faut souligner qu’un trait saillant de la position sociale des trois principaux professionnels à l’origine de ce dépistage était de partager, pour différentes raisons, une position périphérique du point de vue institutionnel. L’un se trouvait dans une jeune équipe de biologie moléculaire sans attaches, l’autre dans un laboratoire de médecine nucléaire qui voulait défendre sa place, et le troisième dans un centre de soins hors du système hospitalier. Ceci influa sur le mode de lancement du DNM, autonome par rapport au centre officiel rennais en charge des autres dépistages néonatals. L’un de ces acteurs ajoute en effet en entretien : « X [il cite un médecin réputé, associé au centre de dépistage de Rennes] m’avait dit que c’était pas bien de faire ça [lancer le DNM], mais j’étais libre. » Cette position leur conférait certains degrés de liberté tout en les incitant à développer résolument leur activité et à faire valoir leurs compétences. En ce sens, à la fois ils étaient en capacité d’anticiper et de décider en tant qu’acteurs, à la fois ils se trouvaient sous la double influence de leur position sociale et d’éléments plus généraux, comme l’univers cognitif dont il a précédemment été question. Leur marginalité relative les plaçait vis-à-vis du DNM dans une situation comparable à celle de jeunes chercheurs qui, d’une manière générale, peuvent se permettre de plaider pour une nouvelle théorie scientifique, d’une part parce que pour eux les « coûts de sortie » d’une théorie reconnue et « les coûts d’entrée » dans une théorie nouvelle sont minimes, d’autre part parce que celle-ci constitue une opportunité pour creuser sa place au plan professionnel (Feuer, 1978). Il n’en reste pas moins que les enjeux n’étaient pas seulement liés à la recherche, loin s’en faut, ils étaient aussi biomédicaux. Les logiques d’action des professionnels étaient ainsi marquées tout autant par leurs arguments scientifiques et médicaux que par leur position sociale.

Toutefois, cela n’aurait pas suffi à développer le dépistage au niveau régional. Si l’impulsion au DNM fut donnée par ceux qui se nommaient eux-mêmes parfois des francs-tireurs, son extension à toute la région bretonne fut rendue possible par l’intervention d’un autre type d’entrepreneurs politiques professionnels. En effet, aiguillonnés par l’initiative des Finistériens, les responsables du centre régional de dépistage néonatal de Rennes, dépendant de l’association nationale en charge des dépistages néonatals (AFDPHE), suivirent leur trace huit mois plus tard, entraînant les acteurs médicaux des trois autres départements bretons (Ille-et-Vilaine, Morbihan, Côtes d’Armor). Le pôle rennais avait deux caractéristiques. D’abord, en tant que correspondant régional de l’AFDPHE, il organisait depuis de nombreuses années les dépistages néonatals des différentes maladies pour toute la Bretagne. À ce titre, il occupait une position intermédiaire, à l’interface entre les initiatives finistériennes et les points de vue de l’AFDPHE, et représentait le courant le plus institutionnel des entrepreneurs politiques bretons. Ensuite, il était marqué dans son histoire par le développement disciplinaire de la santé publique, dont la création de l’École nationale de santé publique (ENSP) à Rennes en 1960-1962 était le signe. Le créateur de l’ENSP était lui-même pédiatre, impliqué dans les premiers dépistages néonatals en Bretagne, et avait contribué à la formation de nombreux jeunes pédiatres de la région. Des responsables actuels ou passés des dépistages néonatals non seulement d’Ille-et-Vilaine, mais également du Morbihan et des Côtes d’Armor, revendiquaient clairement l’héritage de cette formation, ce qui permettait de saisir les liens professionnels et humains entre les trois départements. Par ailleurs, la dynamique des préoccupations de santé publique impulsée à Rennes était à l’origine de réunions régionales de pédiatrie, où tout type d’approches préventives et de dépistages étaient naturellement débattues. Si ces réunions étaient différentes et bien antérieures à celles organisées plus spécifiquement sur la mucoviscidose sous la responsabilité du centre de Roscoff, on comprendra que la tradition d’échanges dans le domaine de la pédiatrie dans la région était ancienne.

Dans la période de lancement du DNM en Bretagne, Christian Perret, pédiatre, représentait ce pôle rennais du dépistage néonatal, puisqu’il fut nommé responsable du centre régional de dépistage néonatal en 1990. Il était particulièrement intéressé par les aspects sociaux et préventifs de la pédiatrie, ainsi que par la dimension globale de la prise en charge d’enfants atteints de mucoviscidose, qui touchait aussi bien la nutrition, la pneumologie et la gastro-entérologie, que la prise en charge de la famille et la santé publique, à travers le dépistage. Il était impliqué lui aussi dans l’association de malades VLM et devint plus tard vice-président de son Conseil médical. Il entra par ailleurs en 2002 au bureau national de l’AFDPHE, ce qui signifie qu’il se situait à l’interface entre échelon régional et national. Selon lui, les responsabilités anciennes de Rennes dans le dépistage néonatal conféraient des prérogatives à ce centre pour organiser la première étape de dosage du DNM (appelé test « trypsine »). De fait, dès l’origine et de façon persistante, les positions sociales et institutionnelles des animateurs des pôles brestois et rennais entraînèrent un conflit de légitimité pour la mise en œuvre des tests de dépistage de la mucoviscidose. En bref, il n’était pas question de laisser le test à l’autre laboratoire. Les Brestois avaient pour eux trois atouts : l’antériorité du DNM, puisqu’ils avaient été les premiers à le lancer dans la région ; le dynamisme, puisque comme on le verra plus loin, ils organisèrent de vastes mobilisations publiques ; la légitimité scientifique du laboratoire de biologie moléculaire, qui s’accrut progressivement. Les Rennais bénéficiaient de leur côté d’un triple avantage : la légitimité du centre officiel de l’AFDPHE ; l’expérience de l’organisation du dépistage néonatal ; l’avantage pratique et financier de recevoir les échantillons sanguins, puisqu’ils étaient responsables des autres dépistages néonatals. Comme pour les laboratoires de biologie, la question des centres vers lesquels orienter les malades après le dépistage suscita des tensions entre les divers pôles de soins, de taille plus ou moins importante. En dehors de ces logiques de concurrence, le dépistage donna naissance à une structure de coordination régionale, grâce à la création d’un réseau de pédiatres spécialisés dans le domaine de la mucoviscidose, réunis deux fois par an dans le but de faire le point sur le dépistage et ses résultats, ainsi que de s’accorder sur le protocole de soins. Les logiques d’action étaient ainsi marquées par une tension entre d’un côté une concurrence entre les deux grands pôles régionaux, de l’autre une coopération en matière de protocoles de soins, car la concurrence n’empêchait pas l’homogénéisation des pratiques et les bilans réguliers, qui donnaient plus de valeur scientifique et médicale à la démarche.

Cette partie du texte a mis en évidence une deuxième condition à l’émergence et au développement de cette politique régionale de santé, celle d’une configuration d’acteurs professionnels ayant leur propre légitimité, domaines de compétence et logiques d’action. La troisième condition n’eut pas un rôle moteur comme les précédentes, mais son absence l’aurait empêchée tout net.

Cette troisième condition était morale, où l’on entend par morale un ensemble de valeurs permettant d’évaluer les actions autour des notions de bien et de mal. Plus précisément, cet ensemble recouvre à la fois des prescriptions formulées par des valeurs, des règles et des codes, les comportements adoptés par les individus en fonction de ceux-ci, et la manière dont ils conduisent eux-mêmes leur propre conduite (Foucault, 2001b). Ouvrons ici une parenthèse. Je pourrais aussi bien dire que cette condition était d’ordre éthique, tant est ambiguë la distinction entre morale et éthique. Comme l’explique le sociologue Patrick Pharo (2004), il est courant de donner à la racine grecque (éthique) un sens moins prescriptif qu’à la racine latine (morale). Toutefois, ajoute-t-il, il existe également un usage déontologique de l’éthique qui, au contraire, semble référer davantage à des règles strictes et prescriptives qu’aux orientations de sujets conçus comme libres de leurs actions. Le sociologue conclut qu’il convient à la fois de ne pas durcir les oppositions sémantiques entre ces termes proches et de tenir compte des usages des mots employés (on parlera de comités d’éthique et non de comités de morale). Au reste, s’il est au moins aussi ancien que la philosophie d’Aristote, le terme d’éthique est souvent associé aujourd’hui à des pratiques professionnelles, d’abord en médecine avec la bioéthique, mais aussi au-delà (l’éthique ou plutôt le manque d’éthique du trader, etc.). Les deux termes seront donc indistinctement mobilisés ici, sachant que le terme d’éthique est celui qui est utilisé par les acteurs biomédicaux. Il s’agit en somme dans cette partie de l’étude d’une anthropologie et d’une sociologie de la morale qui prend l’éthique médicale comme objet. Il est établi que la place croissante occupée par la bioéthique, donc, dans les préoccupations biomédicales, trouve sa source, en partie au moins, dans le procès de Nuremberg conduit contre les médecins nazis au sortir de la Deuxième Guerre mondiale. Le Code de Nuremberg, édicté en 1947, et la Déclaration d’Helsinki, adoptée en 1964 et périodiquement remise à jour, sont les deux textes principaux régissant ces principes bioéthiques. S’ils ont une valeur se voulant universelle, leurs prolongements en termes moraux et les conceptions que ceux-ci recouvrent ressortissent de multiples facettes. Un épisode datant du début des années 1990 permet de prendre la mesure de ces différences.











OEBPS/IMAGES/cnl.png
Avec le soutien du

Centre national

www.centrenationaldulivre.fr








OEBPS/IMAGES/cover.jpg
Naissance
d'une politique
de la génétique

Dépistage, biomédecine,
€njeux sociaux

Joélle Vailly

fe Vionde
l Pa\rtage du savoir pr







OEBPS/IMAGES/logo_editeur.png
puf





