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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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Préface

Vololona RabeharisoaProfesseure à l’École des mines de Paris





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...
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