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Ethique et santé publique.
Enjeux, valeurs et normativité

Quatrieme de couverture

R 2 la table d .

L'ampleur des moyens utilisés par les
institutions mandatées pour la prévention
de la maladie et la promotion de la santé
n'est pas sans soulever de multiples
enjeux éthiques. Les valeurs favorisant le
bien-étre et le bien commun, la
bienfaisance ou ['utilité, au nom
desquelles sont mises en ceuvre des
interventions pour encourager de saines
habitudes de vie, sont susceptibles
d'entrer en conflit avec celles associées au respect de I'autonomie du
citoyen, a la liberté de choix ou a la non-malfaisance.

Ethique et santé publique présente aux scientifiques sociaux, aux
éthiciens, mais surtout aux professionnels de la santé publique, un
portrait d'ensemble des principaux enjeux éthiques qui découlent des
potentielles dérives paternalistes, du mirage des certitudes
épidémiologiques et de la raison instrumentale. Les valeurs en jeu a
travers la communication du risque, la répartition du fardeau des
interventions et de la recherche, I'étiquetage social des populations
ciblées ou la moralisation des comportements a risque sont ici au ceeur
du sujet. Cet ouvrage propose un modele d'analyse de ces enjeux fondé
sur l'arbitrage d'une liste de valeurs phares présentées comme autant de
balises définissant les justifications et les limites des interventions. Ce
travail d’arbitrage devrait donc s’inscrire dans une éthique de la
discussion ouverte a I'ensemble des acteurs sociaux concernés.
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[ii]

COLLECTION
Sociétés, cultures et santé
Collection dirigée par Francine Saillant

Cette collection propose des ouvrages portant sur divers themes
associés au large domaine de la santé, en mettant en valeur les apports
des sciences sociales, en particulier de I’anthropologie, de la sociologie,
de I’histoire et des sciences politiques. L’histoire et la transformation
des systéemes de santé au Québec et en Occident et leurs enjeux, les
systemes de meédecine traditionnelle, les mouvements sociaux et des
droits des usagers, les professionnels, les questions éthiques et
politiques, les problemes particuliers des pays du Tiers-Monde sont
autant de questions sur lesquelles cette collection s’ouvrira. Notre
souhait est de permettre la compréhension des expériences
individuelles et collectives liees a la santé et a la maladie, les cadres de
gestion offerts aux populations aussi bien que les modeles de soins et
d’accompagnement qui rejoignent les individus, tout cela dans leurs
particularités et leur diversite.
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[xiii]
Ethique et santé publique.
Enjeux, valeurs et normativite
PREFACE
Retour 4 la table .

La parution en langue frangaise d’un ouvrage sur 1’éthique de la
santé publigue est extrémement bienvenue. Elle comble une lacune. En
effet, s’il existe en francais quelques travaux sur [’histoire du
mouvement hygiéniste 1, la réflexion sur les enjeux éthiques des
programmes de santé publique a été jusqu’ici largement anglophone.
On est reconnaissant a Raymond Massé et a Jocelyne Saint-Arnaud
d’avoir, a travers une enquéte de terrain menée au Québec, fait émerger
les questions ethiques qui se posent aux professionnels de la sante
publique ; et de nous donner ici a la fois une vue d’ensemble
systématique de ces questions, et une méthodologie permettant de les
analyser.

«Un verre ca va, trois verres... bonjour les dégats. » Ce slogan,
martelé par la télévision francaise il y a quelques années, devint
rapidement populaire. Il était principalement destiné a la prévention des
accidents de la route. En luttant contre I’alcoolisme, en imposant aux
automobilistes le port de la ceinture de sécurité et aux fumeurs
I’abstention dans les lieux publics, en organisant le dépistage
systématique des cancers du sein, en facilitant 1’acces des toxicomanes
a des seringues propres, et I’acces des femmes enceintes au diagnostic
prénatal de la trisomie 21, en suggérant aux consommateurs de changer
leurs habitudes alimentaires (cuisiner a I’huile plutét qu’au beurre), les
responsables de nos institutions sanitaires diffusent un message qui,

1 Jacques Lambert, Le chirurgien de papier. Etudes d histoire et de philosophie
de I’hygiene, these pour le Doctorat és lettres, Université de Paris-I, 1991.
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méme appuyé sur quelques évidences scientifiques, est un message
normatif, dont les présupposés rarement explicités sont tenus pour
consensuels : il s’agit de «faire le bien» de la population. Cette
normativité est parfois mal supportée : ainsi, 1’obligation vaccinale fut,
et est encore, contestée au nom des libertés individuelles. Mais cette
normativité est aussi la source d’un conformisme social et d’une
« moralisation » des individus, qui mérite d’autant plus d’étre réfléchie
et critiquée que les évidences scientifigues sont incertaines et la notion
du bien relative a toutes sortes de particularismes.

[xiv]

Est-il 1égitime de tenir des registres de cancers, au risque de trahir
la confidentialité des diagnostics ? Faut-il étre coercitif en imposant le
port du casque aux cyclistes, ou respecter leur liberté en diffusant une
information sur les avantages du port du casque ? Une intervention
sanitaire ciblée sur un groupe vulnérable est-elle moralement
inadmissible si elle entraine pour ce groupe un danger de stigmatisation
sociale ? L’auteur ne cherche pas a « déconstruire » par une critique
radicale les normes intrinseques aux actions de santé publique. Il ne
prétend pas non plus apporter aux décideurs de la santé des solutions
toutes faites aux dilemmes qu’ils rencontrent. Il vise a « outiller » les
professionnels qui ont a résoudre ces dilemmes. La premiére partie de
I’ouvrage ¢€labore les instruments. La seconde partie les applique a
I’analyse d’enjeux éthiques qui ont été jugés préoccupants par les
professionnels québécois.

Les outils conceptuels et méthodologiques proposés par Raymond
Massé sont un mixte d’éthique principielle (inspirée du « principisme
specifié » de Beauchamp et Childress), et d’éthique de la discussion
(inspirée d’Habermas). L’éthique est définie comme le lieu (I’espace)
d’une discussion critique, et d’un arbitrage entre des principes (ou
valeurs) pouvant étre invoques pour justifier telle ou telle intervention
de santé publique. De I’éthique principielle est issue une liste (non
hiérarchisée) de valeurs de référence: autonomie individuelle,
bienfaisance, justice, solidarité, responsabilité, précaution... De
1’éthique argumentative sont tirées les conditions auxquelles opére le
processus d’arbitrage. La fluidit¢ de 1’opération est assurée par « une
dose de pragmatisme », et une touche de « respect pour des rationalités
divergentes » - une « éthique ethno- sensible », ou 1’on reconnait que
I’auteur a une formation d’anthropologue. Une démonstration de la
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méthode est donnée a la fin du chapitre 5, a propos d’un probléme-
type : a quelles conditions les partenaires sexuels d’une personne
contaminée par le VIH ont-ils le droit de savoir que leur partenaire est
séropositif ?

Ce livre est un livre d’éthique appliquée, non pas d’éthique
théorique : le lecteur en est clairement averti. On ne doit donc pas y
chercher une discussion des enjeux éthiques internationaux, comme
celui de ’accés aux multithérapies des personnes contaminées par le
VIH dans les pays en développement. Le cadre posé par 1’auteur est
celui d’un pays développé, ayant un systéme de santé structuré, et d’un
Etat doté des moyens de définir et de faire appliquer une politique de
santé. A I’intérieur de ce cadre, I’ouvrage Ethique et santé publique est
un splendide instrument de travail et de réflexion pour tous les acteurs
du systeme, et [xv] pour I’ensemble des citoyens, qui sont partie
prenante dans le «contrat social implicite » qui sous-tend toute
institution d’un systéme de santé publique.

Anne Fagot-Largeault

Professeur

Chaire de philosophie des sciences biologiques et médicales
College de France, Paris

12 avril 2003

[xvi]
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[1]
Ethique et santé publique.
Enjeux, valeurs et normativite
INTRODUCTION
Retour 4 la table .

Les contributions de la santé publique a I’amélioration de la santé
des populations au cours du siécle passé constituent certainement 1’un
des faits majeurs des civilisations occidentales. Nul besoin ici de
revenir sur les impacts positifs des interventions de prévention et de
promotion de la santé sur I’espérance de vie en bonne santé des
citoyens. Toutefois, confrontée aux pressions de 1’Etat gestionnaire et
a D’insatiable appétit de bien-étre des citoyens modernes, la santé
publique misa, durant les derniéres décennies, sur deux stratégies
complémentaires : d’abord une réglementation plus poussée des lieux
d’expositions aux facteurs de risque, ensuite des interventions de
promotion de la santé qui feront des citoyens des acteurs engagés dans
la quéte de santé. C’est cet appel pressant a la solidarité et a la
responsabilité citoyenne qui générera des enjeux éthiques qui sont, par
nature, différents de ceux souleves par les interventions traditionnelles
de protection (ex. : vaccination obligatoire, quarantaine). Des lors, la
promotion de la santé implique la promotion d’une nouvelle
hiérarchisation des valeurs. L’hédonisme, I’autonomie, la liberté
individuelle ou le libre arbitre par exemple, tout en demeurant des
valeurs centrales, seront confrontés a des valeurs de souci du bien
commun et de solidarité du citoyen avec les réglementations acceptées
par la collectivité. La santé publique ne se présente plus sous la seule
forme d’une entreprise « scientifique » justifiée par des évidences
épidémiologiques ; elle émerge, pour certains, comme entreprise
d’acculturation dont le mandat est de promouvoir les valeurs véhiculées
par une « culture sanitaire ». Un nouveau lieu des enjeux éthiques est
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donc celui des conflits qui émergent entre la hiérarchie des valeurs
promues par certaines populations cibles et la hiérarchie des valeurs
implicites dans les interventions de santé publique.

Entreprise normative et d’acculturation, la santé publique est aussi
vue par plusieurs comme le site d’une nouvelle moralité séculiere
définissant les voies d’un salut sanitaire. Perdez du poids, arrétez de
fumer, évitez le cholestérol, faites de 1’exercice, portez votre casque a
vélo, pratiquez une sexualité sécuritaire peuvent apparaitre comme les
avatars des commandements de la morale religieuse traditionnelle. Plus
encore, au-dela du salut individuel, les citoyens sont invités a
s’impliquer dans la construction d’une société et d’un environnement
sain en [2] soutenant des politiques et des réglementations qui agiront,
en amont des habitudes de vie, sur les entreprises polluantes, les
fabricants de cigarettes ou d’automobiles qui exposent le citoyen a des
risques échappant a son contrdle. Pour remplir cette mission de salut
sanitaire individuel et collectif, les Etats modernes mandateront des
Institutions vouées a la protection et a la promotion de la « santé
publique », qui a leur tour s’entoureront d’experts (épidémiologues,
environnementalistes, spécialistes du « marketing social » ou de
I’advocacy). Elevés au rang de nouvelles vertus, la gestion individuelle
et collective des « facteurs de risque » et I’engagement collectif a
promouvoir les saines habitudes de vie, deviennent de nouveaux lieux
de définition de normes et de régles, bref d’une nouvelle moralité. Est
Immorale toute pratique qui ne respecte pas ces normes et entrave la
quéte du salut sanitaire. L’éthique, telle qu’elle sera abordée dans le
présent ouvrage, reférera a une reflexion critique sur les fondements et
les enjeux généres par cette nouvelle moralité séculiere.

Au cours des derniéres années, divers auteurs ont amorcé une
analyse critique des philosophies et des enjeux sociaux et politiques
qu’implique le développement de cette « nouvelle santé publique »
(Lupton, 1995 ; Petersen et Lupton, 1996 ; Lecorps et Paturet, 1999 ;
Dozon et Fassin, 2001). Dans le contexte de I’engouement récent pour
les questions d’éthique, 1’entreprise « moralisatrice » de la santé
publique est devenue 1’un des lieux importants de réflexion sur les
enjeux éthiques contemporains (Guttman, 2000 ; Beauchamp et
Steinbock, 1999 ; Coughlin et Beauchamp, 1996 ; Buchanan, 2000).
Dans le sillage de la bioéthique, I’éthique de la santé publique sort du
cénacle restreint des philosophes et théologiens pour devenir un point
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focal de débats de société et un champ de réflexion incontournable pour
les sciences sociales.

Les enjeux ethiques émergent a la frontiére, toujours a redéfinir,
entre informer et persuader, convaincre et contraindre. Quelles sont les
limites acceptables de 1’entreprise visant a convaincre le citoyen
d’adopter les comportements préventifs ? Dans quelles circonstances la
santé publique est-elle justifiée de contraindre les citoyens, les
industries ou les municipalités au respect de réglementations cherchant
a produire un environnement sain? Dans quelle mesure les
professionnels de la santé publique sont-ils tenus de respecter des
valeurs populaires qui sont percues comme des freins a la prévention ?
Bref, a partir de quels criteres peut-on affirmer qu’il est mal de vouloir
le bien? Le defi que souhaite relever le présent ouvrage sera de
proposer des outils conceptuels pour identifier, analyser et solutionner
les enjeux éthiques soulevés par cette [3] quéte de la santé. Evitant les
orniéres d’un manuel du « comment faire pour bien faire 2 », I’objectif
sera de proposer des outils de réflexion que devront s’approprier les
acteurs professionnels et communautaires concernes.

LA DEMANDE D’ETHIQUE

Cet ouvrage s’inscrit donc a la fois dans la mouvance de
I’¢élargissement des champs de 1’éthique appliquée et dans la demande
d’éthique qu’expriment les sociétés modernes. Les explications
avanceées pour comprendre ce « retour de 1’éthique » dans les discours
sont multiples. Soulignons qu’on a pu y voir, entre autres explications,
une réaction au vide éthique caractéristique des sociétés postmodernes
(Lipovetsky, 1993), un courant de responsabilisation d’un citoyen
souhaitant échapper a 1’emprise des appareils bureaucratiques et
technocratiques. Certains y voient la consolidation du contrdle social
par I’Etat et les groupes professionnels via la multiplication des codes
d’¢éthique (Giroux, 1997), la manifestation d’une crise des démocraties
representatives confrontées a un vide normatif et une logique de
I’incertitude (Ricceur, 1994) ou encore un déplacement du pouvoir
politique hors de I’Etat et un prétexte, pour ce dernier, pour justifier le

2 Pour reprendre 1’expression utilisée dans I’ouvrage d’Eric Fuchs (1995).
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délestage de ses responsabilités (Boisvert, 1997). D’autres y
percoivent, plus positivement, une nouvelle opportunité pour revitaliser
nos démocraties (Lipovetsky, 1992) ou, encore, une avenue pour rendre
plus visibles des questions sociales et politiques (Genard, 1997). Quelle
que soit la lecture retenue, 1’éthique semble bien s’étre imposée comme
un lieu de débats sur les valeurs fondamentales remises en question
dans le contexte de la modernité. Mais ce lieu n’est plus réservé a une
élite intellectuelle ; le débat est désormais ouvert au public et aux divers
groupes d’intéréts. Surtout, il s’inscrit dans le cadre de sociétés
pluralistes qui, loin de négliger les valeurs, voient plutdt les citoyens
exposés a une avalanche de messages normatifs qui, tous, prétendent
au respect et trouvent défenseurs. Le cadre de réflexion éthique proposé
ici ne pourra servir de prétexte a un transfert des responsabilités
décisionnelles de I’Etat vers des comités d’éthique en santé publique. 11
ne devra pas non plus €tre per¢u comme un outil de construction d’une
éthique normative qui pourrait étre utilisée [4] par 1’Etat ou par d’autres
acteurs sociaux (ex.: corporations professionnelles, groupes
communautaires), soit pour enfermer les intervenants dans un carcan
normatif démobilisant, soit, au contraire, pour offrir une « éthique
alibi » qui justifierait toute intervention qui respecterait les normes
édictées. L’¢éthique ne doit pas étre uniquement au service d’un
renforcement de la Iégitimité des interventions face aux populations
cibles. Encore moins 1’objectif de cet ouvrage sera-t-il le
développement de la moralité des professionnels et des décideurs de
santé publique. Le but ultime sera plut6t de leur fournir des outils
conceptuels (principes, valeurs) et un cadre méthodologique d’analyse
(modele centré sur les valeurs phares, les processus de discussion) pour
geérer adéquatement les enjeux éthiques qu’ils ont a arbitrer. L’éthique
de la santé publique sera abordée dans cet ouvrage comme un lieu
ouvert de debats entre des partenaires partageant a la fois un langage
commun et une lecture commune des principaux enjeux éthiques
souleves.
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LA SANTE PUBLIQUE

La santé publique ne s’entend pas ici simplement comme le secteur
des interventions préventives délaissé par le libre marché des soins. Elle
invoque lacommunauté elle-méme, le « public », qui est a la fois I’objet
de I’intervention mais aussi [’'un des acteurs conviés a participer. On
peut la définir comme la somme des efforts communautaires organises
pour la prévention de la maladie et la promotion de la santé (Frenk,
1993). 1l s’agit alors d’un champ en constante évolution congu a la fois
comme lieu et systeme de rapports politiques entre divers acteurs
Institutionnels et la population. Le champ « public » d’intervention
s’est vu conférer au moins cinq significations au cours de 1’histoire
selon Frenk (1993). Ces cing signifiés sont : a) un niveau spécifique
d’analyse des problémes de sant¢ (la population) ; b) un niveau d’action
gouvernemental en opposition aux interventions privées individuelles ;
c¢) la participation du public (de la communauté) ; d) des services
préventifs destinés a des groupes vulnérables qui sont mal outillés pour
gérer leurs rapports a la maladie et aux facteurs de risque ; e) des
problémes publics de santé, soit des maladies particulierement
prévalantes et dangereuses pour le reste de la population. Nous
entendrons par santé publique une entreprise publique de gestion de la
sante de la population.

[3]

Cette entreprise est publique, dans le contexte québécois auquel
nous nous référerons principalement, dans la mesure ou elle est repose
sur un « contrat social » par lequel la population investit implicitement
I’Etat d’une responsabilité de gestion de la prévention. Comme toute
entreprise, elle comporte a la fois un mandat, une organisation et des
ressources humaines, tous dédiés a la surveillance, la protection, la
prévention et la promotion de la santé. Cette notion de contrat social
implicite est fondamentale pour la construction d’un cadre d’analyse
des enjeux éthiques. En fait, elle rappelle que cette entreprise de gestion
de la santé n’est pas imposée unilatéralement a des citoyens passifs
exposés aux exces d’une bienfaisance paternaliste, mais qu’elle est a la
fois requise par une population qui ne tolérerait plus 1’inaction des
pouvoirs publics face a des menaces a la santé de la collectivité ou de
sous-groupes sociaux vulnerables. Les réactions de quasi-révolte de la
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population, alimentées par les médias de masse, face a 1’inaction des
autorités sanitaires dans des dossiers d’épidémies appréhendées (ex. :
méningite), de pollution de 1’eau potable, de conditions de travail a
risque dans les industries, de violence familiale ou de suicide chez les
jeunes, illustrent cet appel a I’intervention. Une telle requéte populaire
ne peut étre aucunement invoquée pour justifier, soit d’éventuels excés
de paternalisme sanitaire, soit les potentielles derives totalitaires que
craignent certains chantres d’une critique déconstructiviste
postmoderne. Elle rappelle toutefois que la réflexion éthique s’inscrit
dans une dialectique entre interventionnisme bienveillant et
responsabilisation citoyenne, entre paternalisme étatique protecteur et
solidarité citoyenne, entre devoir d’intervention et respect des attentes
de la population.

Les interventions mises en ceuvre pour remplir ce contrat social sont
de divers ordres. Apres avoir axe ses interventions sur I’individu,
reconnu I’agent causal principal de la maladie (agent causality), la santé
publique a pris, vers la fin du siecle dernier, un virage « promotion »
gui met tout autant en cause les facteurs hors du controle individuel. Le
modele de la causalité par exposition (exposure causality) compléte le
mandat d’éducation a la santé par un mandat d'advocacy et
d’intervention politique pour limiter [’exposition a la pollution
industrielle, a des véhicules moteurs non sécuritaires ou a la fumée
secondaire produite par les fumeurs dans les milieux de travail. Aux
fonctions traditionnelles de protection, de prévention et de surveillance
de I’¢état de santé de la population s’ajoute désormais une fonction de
promotion de la santé. En nous inspirant des définitions qui ont guidé
le processus d’élaboration [6] du programme national de santé publique
du Québec 3, nous définissons comme suit les quatre mandats de base
de I’entreprise de santé publique. La surveillance se décrit comme un
processus continu d’appréciation de 1’état de santé et de bien-Etre d’une
population et de ses déterminants. Elle rend compte des variations et
des tendances observées, détecte les problémes en émergence et élabore
des scénarios prospectifs de 1’état de santé et de bien-étre tenant compte
de I’évolution naturelle des problémes, des interventions mises en place
et de I’évolution des déterminants. Elle impligue la diffusion, aupreés de

3 « Document de consultation préliminaire en vue de 1’¢élaboration d’un projet
de loi sur la santé publique » (MSSS, 2000 : vi-vii).
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la population, de I’information relative a son état de santé et de bien-
étre. La protection fait référence a I’intervention des responsables de
santé publique auprés d’individus, de groupes, d’intervenants ou de
populations dans le cas d’une menace réelle ou appréhendée pour la
sant¢, en vue d’obtenir I’information jugée nécessaire et de prévenir ou
corriger une situation dangereuse. La prévention des maladies, des
problémes sociaux et des traumatismes est un ensemble d’activités qui
visent a réduire les facteurs de risque associés aux probléemes sociaux
et de sante et a déetecter les signes hétifs de problémes dans le but de les
contrer. Selon le cas, elle peut prendre la forme de stratégies qui
rejoignent les individus ou les groupes a risque par le renforcement des
competences personnelles, le développement et [’acquisition des
aptitudes individuelles, la pratique de soins préventifs incluant le
dépistage. Enfin, la promotion de la santé se rapporte a I’ensemble des
activités qui soutiennent 1’action des individus et des collectivités pour
exercer un meilleur controle sur les facteurs déterminants de la santé et
du bien-étre. Ces activités s’appuient sur des interventions qui, tout en
incluant le renforcement du potentiel des personnes, mettent 1’accent
sur les dimensions sociales et politiques : le renforcement de 1’action
communautaire, 1’¢laboration de politiques publiques et la création
d’un environnement (physique, culturel, social, économique et
politique) favorables a la santé.

Afin de définir encore plus explicitement ce que nous entendons par
santé publique, précisons que ces quatre « fonctions spécifiques » sont
couplées aux quatre autres « fonctions de soutien » 4 suivantes : a) le
travail de soutien & I’élaboration et a 1’application de lois et de
reglements [7] qui ont une incidence sur la sante et le bien-&tre des
citoyens; b) la recherche visant I’avancement des connaissances
nécessaires au maintien et au développement de 1’expertise pour
soutenir la réalisation, mais aussi 1’évaluation des programmes de santé
publique ; c) le développement et le maintien des ressources, de
I’expertise et des compétences professionnelles ; d) ’appréciation des
effets du systeme de soins, de services sociaux et de santé sur la sante

4 Cette classification s’inspire de celle proposée par la Pan American
Organization et la World Health Organization (juillet 2000). Essential Public
Health Functions, 42nd Directing Council, 52nd Session of the Regional
Comitee, Washington, D.C.
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et le bien-étre de la population et 1’évaluation des impacts des
transformations du systéeme de soins et de services préventifs.

Ces huit fonctions essentielles de la santé publique sont susceptibles
d’interpeller, de diverses fagons, les principes éthiques. Par la
constitution de fichiers de données administratives ou
épidémiologiques et la diffusion de ces données, la surveillance
interférera plus directement avec le principe d’autonomie et les régles
de confidentialité et de respect de la vie privée. De son c6té, la
protection, qui peut impliquer des interventions d’autorité, interpellera
plus souvent des principes, tels ceux de bienfaisance, de responsabilité
et de bien commun. La prévention, par les activités de dépistage et
I’accent placé sur les individus et les groupes a risque, est plus
susceptible de soulever des enjeux éthiques liés a la non-malfaisance
(étiquetage social, discrimination) et a la solidarité. Pour sa part, la
promotion de la santé, agissant sur les déterminants de la santé de
I’ensemble de la population, souléve des enjeux en termes
d’autodétermination (liberté de choisir son mode de vie et de sa propre
hiérarchie des valeurs) ou d’utilit¢ (en soulevant par exemple la
question de I’équilibre entre les bénéfices a retirer pour le plus grand
nombre et la minimisation des conségquences négatives sur le plus petit
nombre d’individus). Du fait que la prévention et la promotion visent
d’abord des populations saines et, donc, des problemes de santé
« anticipés » chez des populations qui n’ont pas demandé d’aide, toutes
deux laissent planer le spectre d’un paternalisme excessif. Bref, les
réflexions qui suivront sur les enjeux éthiques souleveés par la nouvelle
santé publique devront étre ancrées dans la réalité concrete de la
multiplicité des formes et niveaux d’intervention qui coloreront chacun
a leur facon les conflits de valeurs a arbitrer.

OBJECTIF GENERAL DE L’OUVRAGE

Le présent ouvrage ne sera ni un essai savant d’éthique appliquée ni
un rapport d’enquéte empirique visant & dresser un portrait de
I’ensemble [8] des enjeux éthiques soulevés. 11 s’agit encore moins d’un
guide offrant une réponse toute faite aux interrogations, par ailleurs
legitimes, de professionnels confrontés quotidiennement, sur le terrain,
a des prises de décisions a portée éthique. Mais, en construisant tout a
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la fois sur une enquéte empirique réalisée aupres d’un large échantillon
de professionnels de la santé publique au Québec et sur les modéles
d’analyse proposés par les éthiciens théoriciens, notre objectif sera
d’outiller les intervenants et les décideurs afin qu’ils puissent assumer
une responsabilité désormais incontournable : celle d’une justification
structurée des finalités et des moyens sous-jacents aux interventions de
santé publique.

La démarche proposée ici se découpe en deux temps. La premiere
partie de 1’ouvrage définira les outils conceptuels et méthodologiques
requis pour fonder une éthique appliquée a la santé publique. La
seconde partie identifiera et analysera une série d’enjeux éthiques qui
sont apparus comme particulierement préoccupants aux professionnels
de la santé publique du Québec dans le cadre de notre enquéte de
terrain. En préalable a 1’¢laboration d’un cadre éthique, nous ferons
d’abord le point au premier chapitre sur les critiques parfois acerbes
adressées par les sciences sociales a la « nouvelle santé publique ».
Cette derniere est vue, par certains, comme une nouvelle moralité
profane qui prend le relais de la religion et de la loi dans le monde
moderne. En tant qu’entreprise culturelle dédiée a la promotion de
valeurs, de rationalités et d’habitudes de vie souvent étrangeres a la
culture des populations ciblées, la nouvelle santé publique est investie
d’un mandat d’acculturation axé sur la promotion d’un nouveau style
de vie. L’enjeu ici est celui de la normativité implicite dans des
stratégies d’intervention dédiées a la définition des bonnes et mauvaises
habitudes de vie et a I’établissement d’une liste de prescriptions (quoti
faire, quels comportements adopter) et des proscriptions
(comportements a bannir et a éviter). Selon ce point de vue, la maladie
s’attaque autant au corps social qu’au corps individuel et « les individus
déviants doivent faire I’objet d’un contrdle pour le bien de la population
entiere » (Lupton, 1994 : 31). La nouvelle santé publique est ainsi vue
comme un nouveau répertoire de vérités. En tant que médecine
préventive, elle apparait comme un nouveau systeme de moralité dans
des sociétés occidentales toujours plus sécularisées, un moyen pour
établir un ensemble de principes moraux (Zola, 1981).

Une fois identifiés les divers lieux de construction de ces normes,
nous définirons les concepts de valeur, norme, conflit de valeurs, enjeu
[9] éthique et normativité. Le second chapitre abordera la sante
publique comme une entreprise normative, soit comme un lieu de
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définition des normes sanitaires. Nous soutiendrons que les
interventions de santé publique vehiculent implicitement, plus ou
moins consciemment, des valeurs et des normes qui sont encastrées
dans chacune des composantes et a chacune des étapes d’un programme
de prévention. La normativité est vue comme inhérente au travail de
prescription et de proscription de comportements et au travail de
réglementations des environnements de vie. Pour nous, le probleme
n’est pas tellement li¢é au fait que les interventions véhiculent des
valeurs et des normes. Le probléme est plutot la négation de ce fait a
partir d’un discours scientiste prétendant a I’objectivité. Partant de ce
constat, nous proposerons une grille de mise a jour des valeurs
présentes, et ce de 1’étape de la définition des problemes jusqu’a I’¢tape
de I’évaluation des interventions, en passant par la définition des
stratégies et du contenu des interventions. Enfin, nous resituerons cette
entreprise normative dans le contexte de sa cohabitation avec de
multiples  autres  normativités  (juridiques,  administratives,
professionnelles et technoscientifiques) en soulignant les difficultés
d’un départage de ce qui releve, désormais, d’une normativité éthique,
politique, administrative ou autres.

A une telle entreprise normative, doit-on opposer une éthique
normative ? Est-il défendable d’en appeler a certains principes
fondamentaux pour guider la santé publique dans son travail d’analyse
des enjeux éthiques liés a I’intervention ? C’est a la construction d’une
réponse positive mais prudente a cette question que sera consacré le
troisieme chapitre. Constatant que chacune des diverses théories
éthiques (déontologiques, de la vertu, utilitariste, etc.), tout en
contribuant a éclairer le débat, n’est pas en mesure, a elle seule, d’offrir
des réponses satisfaisantes a I’éventail d’enjeux éthiques soulevés, nous
proposons qu’un modele d’analyse basé¢ sur I’arbitrage d’une liste
ouverte de valeurs phares partagées par les divers acteurs sociaux d’une
société donnée constitue un cadre d’analyse constructif pour une
éthique appliquée a la santé publique. Ce modele reprend a son compte
deux composantes méthodologiques fondamentales de la version du
principisme specifié developpée par Beauchamp et Childress, en
particulier dans la cinquieme édition (2001) de leur Principles of
Biomédical Ethics. Cet élargissement du principisme s’exprime a deux
niveaux. D’abord, les principes sont ramenés ici au rang des valeurs
phares qu’ils sous-tendent (valeurs élevées au rang de principes par
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divers théoriciens de I’éthique). Le principe d’autonomie, [10] par
exemple, est moins abordé comme un guide normatif duquel peut
découler une série de régles et de normes que comme le véhicule d’une
valeur fondamentale largement partagée et respectée dans les sociétés
modernes. Nous proposerons de méme une série de dix valeurs phares
qui, croyons-nous, conferent a la fois une plus grande souplesse et une
plus grande spécificité au cadre d’analyse que les quatre principes
formels du principisme classique. Ensuite, les valeur phares ne pourront
servir de guides éthiques pour arbitrer les conflits de valeurs que si elles
sont utilisées avec une bonne dose de pragmatisme et de sensibilité aux
circonstances et aux contextes dans lesquels les interventions seront
mises en ceuvre. Bref, ce n’est pas le principisme lui-méme qui est
retenu, mais deux de ses composantes fondamentales soit: 1) la
considération des normes fondamentales (les principes, ici les valeurs
phares) comme des guides non absolus, prima facie, dont aucun n’a de
prétention a I’hégémonie ; 2) le souci d’une spécification de ces normes
pour les ajuster a la fois aux contextes dans lesquels émergent les
problemes éthiques et aux multiples interprétations dont ces valeurs
phares peuvent faire I’objet. Le cadre d’analyse proposé dans cet
ouvrage se veut donc un compromis entre le principisme dans la version
emblématique qu’en ont donné Beauchamp et Childress et un modéle
d’analyse exclusivement centré sur les valeurs, tel celui développé par
Guttman (2000) sur lequel nous reviendrons plus loin dans 1’ouvrage.
Un préalable a ’adoption d’une telle approche sera toutefois celui
d’une définition de D’éthique comme lieu d’arbitrage, ouvert et
constructif, entre des valeurs qui sont considérées comme des guides
pertinents, mais non absolus, pour ’analyse éthique.

La logique principiste postule que la pluralité de valeurs phares qui
peuvent légitimement étre invoquées pour justifier I’action se trouve
résumée dans un nombre restreint de principes. Si un tel exercice de
synthese théorique demeure pertinent pour la réflexion fondamentale,
une éthigue appliguée sera, croyons-nous, mieux servie par une
identification plus explicite des valeurs phares sous-jacentes. Au
quatrieme chapitre, considérant que la santé publique repose sur des
interventions essentiellement populationnelles et qu’elle gere des
risques appréhendés chez des individus sains plut6t que des problemes
de santé d’individus déja malades, nous proposerons, en lieu et place
des quatre principes classiques, une liste de dix valeurs phares
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considérées comme trouvant racine dans une moralit¢ commune
partagée par la population. Ces valeurs sont alors le respect de
I’autonomie-autodétermination, le respect [11] de la vie privee, la
promotion de la vie en santé, la défense du bien commun, la
bienfaisance, la non-malfaisance, la responsabilité, la solidarité, la
justice, 1’utilite. Une derniére valeur, la prudence, s’inscrit plutot dans
le principe « politique » de précaution. Enfin, nous ajoutons a ces
valeurs phares le principe « épistémologique » d’incertitude face aux
« évidences » épidémiologiques.

Le principisme offre donc aux professionnels et aux populations
ciblées par ’intervention un langage commun qui pourra étre utilisé
dans les délibérations éthiques. Il n’est toutefois aucunement explicite
guant aux conditions et aux mécanismes de ces délibérations. En
s’inspirant de 1’éthique de la discussion d’Habermas, le cinquiéme
chapitre alimentera donc la réflexion sur les mécanismes de résolution
de dilemmes éthiques et d’arbitrage entre des valeurs phares spécifiées.
Y seront de méme abordées les questions du statut a accorder a la
moralité populaire et a la consultation publigue que ne mangue pas de
soulever une éthique de la discussion qui ne se veut pas ouverte aux
seuls experts. Le chapitre sera complété par un sommaire du cadre
d’analyse éthique proposé dans cet ouvrage et par un exemple
d’application de ce cadre a la problématique de la transmission
d’information aux partenaires sexuels du statut de santé.

Cet ouvrage n’a aucune prétention théorique. La réflexion sur les
théories éthiques revient aux philosophes et aux scientifiques sociaux
compétents en la matieére. L’objectif ici est de proposer, dans une
perspective d’éthique appliquée, un cadre d’analyse des enjeux
¢thiques tels qu’ils se présentent dans la pratique quotidienne de la santé
publique. Quels sont, alors, les grands domaines dans lesquels émergent
les enjeux et les dilemmes éthiques auxquels sera confrontée une telle
éthique appliquée ? La seconde partie de I’ouvrage sera consacrée a
I’1dentification de ces enjeux et a la formulation des questions éthiques
qu’ils soulévent. Cet exercice repose sur deux sources de donnees.
D’abord, au cours des deux dernicres décennies, diverses analyses des
enjeux éthiques souleves par les interventions de prévention et de
promotion de la sante ont été publiées. Nous tenterons de leur rendre
justice. Ensuite, Jocelyne Saint-Arnaud, une collegue philosophe, et



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993) 35

moi-méme avons dirigé une enquéte de terrain 5> qui nous a conduits
entre 1998 et 2000 a [12] interroger prés de 200 professionnels
québécois de la santé publique sur leur perception des principaux
enjeux €éthiques qu’ils rencontraient dans le cadre de leur pratique. Ces
médecins, infirmieres, chercheurs et spécialistes de la promotion de la
santé travaillent dans les directions régionales de la santé publique du
Québec. A travers 24 entrevues de groupes et plus de 25 entrevues
individuelles, nous avons tenté d’identifier les enjeux qui émergent de
problématiques aussi diverses que la vaccination, la prévention du sida,
la violence, la toxicomanie, la prévention des traumatismes liés aux
véhicules moteurs ou la promotion d’une saine alimentation, bref
I’ensemble des champs d’activités de la santé publique moderne. Ces
enjeux et questions éthiques ont éte regroupés en neuf grands domaines.
Il s’agit des enjeux éthiques liés a la divulgation et a la circulation de
I’information en contexte de respect de 1’autonomie du citoyen
(chapitre 6), a la culpabilisation de la victime, a la persuasion et la
coercition qui accompagnent certaines interventions de promotion et de
protection de la santé (chapitre 7), aux conséquences négatives
imprévues en termes d’étiquetage, de discrimination et de
stigmatisation sociale qu’entraine parfois 1’approche par population
cible (chapitre 8), a DI’injustice dans la répartition des ressources
préventives ou dans 1’exposition aux facteurs et conditions de vie a
risque (chapitre 9), a [I’action en condition d’incertitude
épidémiologique (chapitre 10), a un utilitarisme mal compris et aux
méfaits de la rationalité instrumentale (chapitre 11), a la spécificité de
la recherche en santé publique (chapitre 12), a I’insensibilité des
programmes d’intervention a la réalit¢ multiculturelle et aux formes
divergentes de rationalité (chapitre 13), enfin, a la redéfinition de la
hiérarchie des valeurs et au processus de moralisation inhérent a
I’intervention normative (chapitre 14). Mentionnons que le chapitre 12
portant sur 1’éthique de la recherche est fondé sur ’analyse d’un corpus
de protocoles de recherches conduites récemment en santé publique au
Québec. Jocelyne Saint-Arnaud, collaboratrice a cet ouvrage, en a
assume seule la rédaction.

5 R. Massé, J. Saint-Arnaud, « Analyse des enjeux éthiques associés a la santé
publique a partir du discours des professionnels des directions de santé
publique du Québec ». Subvention CRSH. 1997-2000, #806-97-0022.



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993) 36

La collaboration de cette derniére déborde toutefois largement la
rédaction de ce chapitre. Co-chercheure dans le projet de recherche qui
fut le déclencheur de la rédaction du présent ouvrage, Jocelyne Saint-
Arnaud a participé activement a la réflexion conduisant a la
construction du cadre d’analyse présenté ici. En particulier, ses
réflexions sur les rapports entre I’éthique fondamentale et I’éthique
appliguée de méme que ses remarques constructives sur la rigueur avec
laquelle doivent étre traités certains concepts philosophiques marquent
I’ensemble de [13] I’ouvrage de son empreinte. Une véritable
complicité a, de méme, pu se développer au cours des dernieres années
a travers d’autres lieux de collaboration (participation a des réseaux de
chercheurs, organisation de colloques, etc.). Méme si je me dois
d’assumer ultimement la responsabilit¢ du contenu de I’ouvrage, les
nombreuses discussions que nous avons eues sur les propos tenus a
travers ’ensemble des chapitres ont permis d’enrichir de fagon
substantielle la réflexion et d’inscrire le travail dans un cadre
multidisciplinaire conjuguant anthropologie, philosophie et santé
publique.

Les multiples contacts que nous avons eu avec les professionnels de
la santé publique au Québec (mais aussi en France, en Suisse, en
Belgique) confirment I’ampleur des attentes des intervenants de terrain
face a I’identification des enjeux et dilemmes éthiques, mais aussi face
a la production d’un « catalogue » de solutions éthiques, voire d’un
petit guide permettant de trouver rapidement des réponses
« éthiquement correctes » aux questions qu’ils se posent. Le modéle
d’identification et d’analyse des enjeux éthiques que nous avons
proposé permet, croyons-nous, d’éviter les deux écueils que sont
I’empirisme (identification d’une liste finie d’enjeux) et le normatif
rigide (un code d’éthique fermé et une démarche essentiellement
procédurale d’arbitrage des dilemmes). Toutefois, la tentation demeure
grande de gérer les enjeux éthiques, non par une ré-appropriation des
délibérations par les professionnels et les divers acteurs sociaux
concernés, mais en ayant recours aux avis experts. Ainsi, en conclusion
de I’ouvrage, nous ferons la promotion d’une éthique de la discussion
qui laisse la parole a la population, aux professionnels de terrain tout
autant qu’aux experts, et ce, dans le cadre d’une éthique définie comme
approche multidisciplinaire. La lecture de cet ouvrage ne doit donc pas
conduire a une démobilisation justifiée par un souci éthique chez des
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intervenants et des décideurs fragilisés par la perspective d’accrocs aux
principes éthiques dans leur moindre geste. Une sensibilisation aux
enjeux éthiques ne doit aucunement devenir une justification a
I’inaction, pas plus que I’idéal de bienfaisance ne peut justifier
inconditionnellement 1’intervention. Au-dela d’une sensibilisation a la
présence d’enjeux rendus plus explicites, le but de cet ouvrage est
d’offrir aux professionnels les outils conceptuels pour faire I’analyse
des enjeux éthiques et pour opérer un arbitrage constructif des
dilemmes que ne manquent pas de soulever les interventions.

[14]
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[15]

Ethique et santé publique.
Enjeux, valeurs et normativité

Premiere partie

VERS UN MODELE D’ANALYSE
ET DE RESOLUTION
DES ENJEUX ETHIQUES FONDE
SUR LES VALEURS PHARES
ET LA DISCUSSION

[16]
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[17]

Ethique et santé publique.
Enjeux, valeurs et normativité

PREMIERE PARTIE

Chapitre 1

La santé publique
comme nouvelle moralité

R ) led .

La santé publique a toujours été concernée par la protection du
public contre les dangers plus ou moins immédiats représentés par les
épidémies, 1’insalubrité manifeste des milieux de vie ou les conditions
de travail malsaines. Dans la seconde moitié du XXe siecle, une
nouvelle santé publique élargira ce mandat initial pour devenir une
entreprise de prévention contre un éventail de « risques » potentiels et
la promotion de comportements ou de conditions environnementales
favorisant I’amélioration de I’état de santé. Or, certains voient dans
’appareillage professionnel, institutionnel et 1égal de la santé publique,
masquée derriére un discours a prétention scientifique, une entreprise
moralisatrice qui, aux c6tés de la religion et de la loi, définit le bien et
le mal, le souhaitable et I’inavouable, les voies du salut individuel et le
condamnable. Dans le cadre de 1’analyse des enjeux éthiques liés aux
pratiques de la santé publique que nous proposerons, nous croyons qu’il
faut, d’entrée de jeu, réfléchir sur le caractére normatif de cette
entreprise de protection et de promotion de la santé. Sans nier les
importantes contributions de la santé publique au bien-étre physique et
mental des populations, une analyse critique de cette vaste entreprise
sanitaire montre que ses succés reposent sur un ensemble de
proscriptions  (interdits divers parfois sanctionnés par des
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réglementations) et de prescriptions (comportements sains, habitudes
de vie, voire une philosophie [18] de vie saine) dont le succes repose
sur le développement d’une nouvelle « moralité séculiére ». Nous
suggerons dans ce premier chapitre que cette nouvelle moralité émerge
dans le contexte favorable du développement des Etats-providence, de
la montée d’une éthique du bien-étre individuel, de I’intériorisation des
normes comportementales et de la construction socioculturelle du
risque et du bladme adress¢ a ceux qui s’y exposent de fagon
irresponsable. Forte d’un mandat clair octroyé par les autorités
politigues et administratives, mais confrontée a un certain
plafonnement des retombées de ses mesures de promotion et de
prévention, la santé publiqgue peut étre tentée de pousser ses
interventions dans la vie privée des citoyens et dans les autres spheres
de la vie publique, au-dela d’un seuil jugé acceptable. En faisant la
promotion de cette culture hygiéniste, la santé publique devient alors
une entreprise d’acculturation des masses aux valeurs sanitaires. C’est,
a un premier niveau, dans cet écart a combler entre les conceptions
populaires de I’acceptable et les discours de la santé publique sur le
souhaitable qu’émergeront les conflits de valeurs et les enjeux éthiques
qu’ils alimentent.

1.1. LA SANTE PUBLIQUE COMME STRATEGIE
DE RECHANGE AU CONTROLE RELIGIEUX
DES DEVIATIONS A LA NORME ?

R )] led .

A la fin du XXe siécle, certains scientifiques sociaux tiendront un
discours critique severe sur la santé publique. Petersen et Lupton (1996)
voient la santé publiqgue comme une forme de « religion séculiere » ©
dans le cadre de laquelle de nouveaux prétres (les professionnels de la
santé publique) definissent les voies impénétrables (pour le citoyen non
initi¢ a 1’épidémiologie du risque) du salut sanitaire a travers

6 Les auteurs ne définissent pas explicitement ce qu’ils entendent par religion
séculiére. Entendons a tout le moins ici une religion profane qui ne reléve
d’aucune des religions et Eglises officielles. Il s’agit d’une métaphore qui
souligne la présence d’une finalité (le salut sanitaire) et d un corpus de devoirs
et de sanctions qui définissent les frontiéres d’une moralité séculiére.
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I’1dentification de péchés séculiers (exposition volontaire aux facteurs
de risque, refus de modifier des comportements a risque). Ces
professionnels seraient, plus ou moins consciemment, plus proches des
« missionnaires » prosélytes que des scientifiques neutres et
désintéressés qu’ils croient étre (Metcalfe, 1993 : 41). En elevant la
santé au rang d’une vertu connotant 1’honnéteté, la justice, 1’équité, ils
en font une « nouvelle forme de moralité » [19] en fonction de laquelle
seront jugés ceux qui ne font pas suffisamment d’exercice physique, ne
sont pas suffisamment minces ou tout simplement limitent leur
espérance de vie en bonne santé (Becker, 1993). Nouvelle moralité,
vraiment ? Petersen et Lupton sont affirmatifs dans la mesure ou la
santé publigue repose sur un ensemble de principes moraux en fonction
desquels seront élaborées des « prescriptions quant a la fagon dont nous
devons vivre notre vie individuellement et collectivement » (Petersen
et Lupton, 1996 : xii), soit un discours sur les « devoirs » envers sa
propre santé.

La santé tend a remplacer le salut comme manifestation de
I’existence vertueuse. Elle inscrit les comportements a risque dans
1’ordre de la rectitude morale (Foucault, 1988). Le corps en bonne santé
deviendra un marqueur du degré de moralité des citoyens (Crawford,
1994) et ces derniers en viendront a attribuer une connotation morale a
leur état de santé, a leur forme physique et a leur équilibre mental. La
bonne santé en serait venue a « symboliser un état séculier de grace »
(Leichter, 1997 : 359) au service duquel est mis a contribution un
« mouvement de rectitude des habitudes de vie » auquel travaillent des
« z€lotes du bien-étre » (ibid. : 360-361) pour le bien d’un « peuple élu
qui suit un mode de vie conforme » (ibid. : 372). Les pratiques causant
des dommages a I’environnement par la pollution (épandages intensif
de pesticides, d’herbicides ou de fumier de porc menagant les nappes
phréatiques, production industrielle de substances toxiques menacant la
couche d’ozone, etc.) affubleront les banlieusards, les industriels ou les
agriculteurs d’une image d’immoralité. Tout comme ce ne sont plus les
rapports sexuels (pré-maritaux ou extra-maritaux) qui deviennent
Immoraux, mais les rapports sexuels non protegés, ce ne sont plus les
profits générés par le capital qui le sont, mais les conséquences que la
production industrielle capitaliste aura sur la santé de la communauté.
Ainsi en va-t-il aussi des dommages a I’environnement social.
L’isolement social ou I’exclusion sociale de certains sous-groupes
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sociaux sont d’autant plus justifiés comme cibles d’intervention qu’ils
constituent plus des facteurs de risque associés a la toxicomanie et aux
désordres psychologiques que des marqueurs d’inégalités et
d’injustices. Bref, les menaces environnementales ou sociales a la santé
deviennent les nouveaux marqueurs de I’immoralité. La santé s’impose
comme le nouvel étalon de mesure de la moralité.

Zola soutenait deja en 1977 que « la médecine est en train de devenir
I’une des plus importantes institutions normatives, incorporant les
institutions plus traditionnelles de la religion et de la loi » (Zola, 1977 :
31). [20] Nouveau dépositaire du Vrai, la médecine poserait des
jugements qui ne font plus appel a la vertu ou a la légitimité, mais plut6t
a un nouvel idéal de la santé. Apres le clergé et les juristes, les
professionnels de la santé (publique) s’imposeraient comme les
nouveaux « codificateurs du bien et du mal », les nouveaux censeurs
d’un champ médical qui englobe des spheres sans cesse plus larges de
I’existence humaine. Dans cette perspective, suivant la méme logique
normative pratiquée par la religion et la justice, la médicalisation de la
prévention passe par I’intégration de comportements traditionnellement
lies a la sphére du privé (sexualité, alimentation, reproduction, loisirs
sportifs, etc.) au monde de la santé publique. Dés lors qu’un
comportement est jugé a risque, il devient partie de la vie publigue en
tant que menace a la stabilité sociale via ’impossibilit¢é du malade a
remplir ses roles sociaux (ex.: conjugaux, domestiques,
professionnels) et en tant que pression économique via les codts des
soins de santé requis pour le soigner. La santé publique transforme la
maladie en problemes économiques et politiques dont la résolution
passe par des mesures de contrdle et d’intervention collective. Au nom
d’une soi-disant « objectivité morale », la santé publique se sentirait
alors justifiée d’intervenir sur les problémes considérés comme relevant
du domaine privé. Toujours selon Zola, la médecine (préventive), se
constituant en nouveau dépositaire du Vrai, dispense a travers le
discours d’experts des jugements, parfois absolus, qui ne font plus
appel a la vertu ou a la Iégitimité, mais plutot au nouvel idéal de santé.
Bref, la santé publique se fait le relais de la religion et de la loi.

La nouvelle « moralité séculiére » qui sous-tend cette lecture
critique des comportements reliés a la santé et qui en investit tous les
champs serait, selon Katz, construite sur les mémes principes de péchg,
de punition et de rédemption que la morale judéo-chrétienne
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traditionnelle, et représenterait «un complexe syncrétisme de
croyances contemporaines et de vieux principes » (Katz, 1997 : 298).
Ainsi, « fumer une cigarette en prive est péché, mais le pécheur peut se
racheter en faisant du jogging chaque jour » (ibid. : 298). Cette moralité
séculiére qui sous-tend la santé publique, mais que cette derniere
alimente tout autant, joue un réle de liant social dans le contexte de
sociétés pluralistes et relativistes. Katz la définit comme « le plus petit
dénominateur commun moral auquel tout le monde se rallie » (Katz,
1997 . 299) dans un contexte postmoderne de relativisme et de
pluralisme culturel et religieux, caractérisé par des moralités a la piece
ou a geometrie variable (exemple des écarts importants entre les seuils
de tolérance au tabagisme ou aux relations sexuelles [21] non protégées
versus ceux appliqués a la conduite automobile dangereuse ou a la
consommation de fast foods).

En fait, I’association de comportements alimentaires, sexuels ou
physiques au péche serait aussi vieille que les civilisations humaines.
La sante publique en fait simplement une remise a jour moderne. Au-
dela du langage militaire de la santé publique (lutte, cibles, etc.), on
trouve donc un langage religieux. « Dans I’imaginaire collectif, en
effet, on ne devient pas malade par hasard. La maladie survient le plus
souvent comme sanction d’une faute qui exige réparation. [...] Chaque
humain se trouve ainsi sommeé de choisir entre la voie du pénitent, se
soumettant aux normes de la médecine pour atteindre une meilleure
qualité de vie, et celle du mécréant s’entétant a reproduire ces écarts de
conduite dont la maladie était déja la sanction » (Lecorps et Paturet,
1999 : 38). Si nous acceptons la définition que donne Rocher de la
normativité sociale comme « I’ensemble des normes, régles, principes,
valeurs qui servent de guides, de balises ou de contraintes aux membres
d’une société, dans leurs conduites personnelles et collectives » (Cité
dans Bourgeault, 1997 : 87), nous croyons que la santé publique
s’inscrit comme une entreprise normative, mais aussi moralisatrice,
reposant sur une éthique normative 7.

Dans le cadre de I’extension du « nouvel hygiénisme », les notions
de prévention et d’assurance s’imposent. La santé publique exprimerait,
selon Genard, Iinstitutionnalisation sociale d’«une lecture
anticipatrice de la responsabilité ». «Il s’agit ici non plus de

7 Cette notion d’éthique normative sera débattue au chapitre 2.
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sanctionner des fautes effectivement commises mais bien de prévenir
des risques de manquements » (Genard, 1997 : 99). Le discours de ces
nouveaux censeurs des manguements préventifs prendrait appui sur les
percées technologiques, cliniques et épidémiologiques, mais aussi sur
une nouvelle «insécurité » face a la maladie, source de mortalités
« prématurées » (Lupton, 1994). A I’ére des espérances de vie
prolongée, les nouvelles maladies de civilisation (ex. : cancer, troubles
cardiaques, sida) ne sont plus des phénomenes naturels inévitables ou
des punitions divines méritées. Elles sont plutdét des conséquences
insécurisantes, mais toutefois évitables, d’une vie impure. Bref, selon
Zola, «le recours constant a 1’idée de la maladie comme moyen
d’aborder les problemes sociaux ne représente en rien 1’abandon d’un
cadre moraliste au profit d’une vision objective, mais simplement une
stratégie de rechange » (Zola, 1977 : 48). Plusieurs des [22] enjeux
éthiques résultent du fait que la santé publigue impose, dans une
perspective paternaliste, des interventions préventives a une population
saine. Elle legitime ses actions par son anticipation de problemes de
santé pouvant menacer les citoyens sains qui sont abordés comme des
« malades potentiels », désignés sous le vocable de populations a
risque. La justification des interventions préventives est alors moins
évidente que dans le cas de soins curatifs visant des problémes de santé
concrets, diagnostiqués et pour lesquels les malades demandent
explicitement et expressément 1’aide des professionnels et du systéme
de santé. En intervenant sur des problemes « potentiels », elle cible des
groupes qui n’ont pas explicitement demandé€, ni autorisé, ces
interventions.

Limites et contributions de cette lecture critique

Les positions radicales, voire déconstructivistes, défendues par une
certaine sociologie critique postmoderne s’inscrivent dans le cadre,
pour certains, d’une guerre ouverte contre un empire biomédical et
technocratique envahissant, pour d’autres, d’une lutte contre toute
menace aux droits et libertés individuels. On peut leur reprocher de
critiquer la santé publique en bloc, comme institution sociale, plut6t que
de dénoncer certaines de ses interventions plus discutables aux vues des
enjeux €thiques qu’elles soulévent. De méme, on se doit de dénoncer
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les usages abusifs de métaphores comme celle de la nouvelle moralité.
Si le péché proscrit par la morale religieuse n’a souvent que peu
d’impacts tangibles sur I’individu, les comportements a risque peuvent
se traduire par la maladie ou la mort. Au-dela de ses incidences morales,
la santé publique renvoie a des interventions préventives concretes
(éducation a la santé, vaccinations, etc.). De telles analogies ont une
utilité plus didactique qu’explicative. Toutefois, en dépit des raccourcis
analytiques et des abus analogiques, ces positions critiques ont le mérite
de recentrer la réflexion sur ce qui nous apparait étre le noyau dur des
enjeux éthiques, soit la promotion, via des moyens coercitifs ou des
pressions a caractere proprement moral, d’une conformité a des
maniéres de vivre promues au rang de conditions obligées du salut
sanitaire. Elles confirment la santé publique comme [’une des
entreprises normatives les plus actives dans la production de normes et
de régles au sein des sociétés modernes. L’impératif de « bienfaisance »
(on agit toujours pour le bien d’autrui) [23] expose, en fait, la santé
publique a des derapages paternalistes caractérisés par I’interférence
entre des pratiques préventives promues au nom de 1’intérét supérieur
de la santé et le droit de decider de ce qui est pertinent pour soi
(Svensson et Sandlund, 1990: 275). L’un des enjeux ¢éthiques
fondamentaux devient alors celui de la détermination du seuil
acceptable d’empictement sur le droit a I’autodétermination du citoyen
soumis aux pressions de cette moralité séculiére.

En dépit des relents de rectitude politique qu’elle véhicule, nous
devons reconnaitre que cette nouvelle moralité séculiére représente 1’un
des principaux facteurs motivant les modifications de comportement
dans le monde contemporain, et s’impose alors comme un champ de
réflexion incontournable pour les sciences sociales. A la lumiére des
écrits qui traitent des fonctions de contréle social et culturel de la santé
publique, nous verrons, dans les pages qui suivent, que cette entreprise
normative s’inscrit dans un contexte sociopolitique favorable, marqué
par I’individualisme et une rationalité néo-libérale, qu’elle repose sur
une redéfinition normative de la notion de risque et qu’elle n’appelle
rien de moins qu’une acculturation du citoyen a une nouvelle culture
sanitaire fondée sur le primat de la valeur santé et d’une rationalité
utilitariste.
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1.2. SANTE PUBLIQUE NORMATIVE, NEO-LIBERALISME
ET INDIVIDUALISME POSTMODERNE

R | led .

Cette nouvelle sant¢ publique n’aurait probablement pas pu
connaitre 1’essor que 1’on constate si elle n’avait trouvé dans les
sociétés modernes un terrain particulierement fertile. Nous porterons,
ici, notre attention sur trois facteurs « prédisposants » qui ont favorisé
son développement mais, surtout, qui servent de cadres sociopolitiques
aux discours de justification et de légitimation de ses interventions.

1.2.1. L’implication sociale des Etats-providence

Un premier terrain fertile est représente par le développement des
Etats-providence qui se donnent comme mandat de protéger le citoyen
[24] contre différents risques sociaux et sanitaires (maladie, vieillesse,
chémage). Des les XVlle et XVIlle siecles, en Angleterre et en France,
on fait le constat d’une origine sociale de la maladie, d’une étiologie
qui déborde largement le pouvoir de la médecine. L’ obligation est alors
dévolue a I’Etat de « corriger les conditions insalubres qui menacent la
santé autant des riches que des pauvres » (Coughlin et Beauchamp,
1996 : 6). En 1748, Montesquieu écrivait dans I'Esprit des lois que :
« L’Etat doit a tous les citoyens une subsistance assuree, la nourriture,
un vétement convenable et un genre de vie qui ne soit point contraire a
la santé ». Tout bonnement s’impose donc la notion de « risque social »
qui prendra la reléve de la notion de « faute » promue par les Eglises.
Un nouveau discours admettra qu’il existe des risques inhérents a la vie
sociale et que I’individu ne peut étre tenu seul responsable des risques
auxquels il est exposé. Le citoyen a donc désormais un « droit a la
réparation » qui prendra la forme d’un accés plus ou moins universel a
des soins de santé. Ce droit a la prise en charge sociale des
conséquences économiques de la maladie découlant de cette
socialisation des risques s’accompagnera toutefois, pour 1’individu et
pour I’Etat, d’une contrepartic obligée qui est un « devoir de
protection » contre les facteurs pathogenes et un « devoir de gestion »
des comportements a risques (Ewald, 1980). L’¢thique de la
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responsabilité 8 qui Iégitime les interventions contemporaines de santé
publique y trouve ses racines historiques. On peut aussi voir la
prévention comme un modele contractuel, soit un modele qui
« fonctionne idéalement sur le mode d’une complémentarité nécessaire
entre le travail d’objectivation des risques sanitaires qu’accomplissent
avec plus ou moins de précision les sciences biomédicales,
particulierement 1’épidémiologie, et un mouvement de subjectivation
par lequel les individus doivent devenir des acteurs responsables de leur
santé » (Dozon, 2001 : 41). Complémentarité donc entre « un droit a la
santé dont seraient garants les pouvoirs publics et la recherche
scientifique [et] de 1’autre, un devoir de santé auquel seraient tenus
I’ensemble des citoyens et qui participerait ainsi d’une redéfinition du
lien démocratique » (Dozon, 2001 : 41).

En toile de fond, dans la mesure ou la société se responsabilise et se
mobilise pour maximiser 1’état de bien-étre sanitaire des citoyens, la
santé émerge comme un projet social, voire un projet politique. La santé
devient 1I’un des marqueurs du développement social et économique
[25] d’une société. Tout particulierement, elle s’impose comme 1’un
des lieux d’expression du progres général des nations (Frenk, 1993).
Dans le cadre des Etats-providence mandatés pour réduire les inégalités
sociales face a la maladie, la santé devient une aréne politique dans
laquelle seront déployés (et Iégitimés) les mécanismes de contrdle de
I’exposition aux facteurs de risque.

1.2.2. Des politiques de santé guidées
par la rationalité neo-libérale

Une telle implication de I’Etat-providence s’inscrit dans un souci de
« rationalité politique des societés néo-libérales » (Gordon, 1991).
Cette rationalité repose sur des principes tels que « I’individu est un
agent atomisé et rationnel dont I’existence et les intéréts sont antérieurs
a ceux de la société ; un scepticisme face aux capacités des autorités
politiques a gouverner convenablement ; la planification et la vigilance
comme régulateurs de 1’activité économique, etc. » (Petersen et Lupton,

8 Le concept d’éthique de la responsabilité fera 1’objet d’une analyse détaillée
au chapitre 4.
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1996 : 10). Ces sociétés modernes néo-libérales se caractérisent,
encore, par une suresponsabilisation de soi, alimentée par les médias de
masse qui jouent le role de « multinationales du sentiment » et de
« puissants instruments de mise en conformité » (Lecourt, 1996).
L’individu subirait alors une pression a la conformité qui résulte en une
« micro-éthique de la honte » qui deviendrait une variante intériorisee
d’une macro-éthique de la peur a laquelle recourent les dictatures. Dans
les sociétés libérales, le controle social passe donc, selon Lecourt, par
une honte intériorisée de ne pas étre sain, énergique et productif, mais
surtout une honte de ne pas avoir tout fait en son pouvoir pour maintenir
sa santé (Lecourt, 1996 : 115). Dans le contexte d’exacerbation des
valeurs d’autonomie et de libre arbitre, la santé devient une métaphore
du contréle de soi, de 1’autodiscipline et du pouvoir de la volonté
(Crawford, 1994). En fait, le droit a la santé, valeur fondamentale qui
guide la santé publique, est associé, par certains, a un devoir (individuel
et non collectif) de la maximiser (Last, 1992 : 1194).

Dans ce méme contexte, et parfaitement en harmonie avec le credo
néo-libéral des droits des minorités et de la lutte pour la justice sociale,
la santé publique n’hésitera pas a se battre pour une distribution
équitable des ressources, pour 1’accés universel aux services de
prévention et de promotion de la santé. Last affirme, en ce sens, que
«les travailleurs [26] de la santé publique, ainsi, deviennent
fréeqguemment les défenseurs d’un systéme de santé qui offre les services
requis, sans barrieres économiques ou autres [...]. C’est un impératif
¢thique pour [ces travailleurs] d’€tre aussi agressifs que le requierent
les circonstances pour permettre a la santé publique d’obtenir sa juste
part des ressources et offrir ses services » (Last, 1992 : 1153). La santé
publique n’hésitera pas, non plus, a s’associer avec certains
mouvements sociaux de gauche, tels les mouvements gais (dans la lutte
au sida), les groupes environnementalistes, les groupes de défense des
minorités, les groupes communautaires en milieux défavorisés, les
groupes de defense des droits des femmes. Elle utilisera alors ces
groupes tant comme alliés idéologiques que comme leviers
d’intervention dans la communauté, voire comme relais idéologiques
entre elle et la population. Ici encore, elle participe de I’idéologie néo-
libérale fondée sur une démocratie humaniste, se donnant ainsi des airs
de mouvement pour le changement, d’entreprise sinon révolutionnaire,
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du moins contestataire et progressiste. Cette position fut
particulierement manifeste au Quebec, a partir des années 1970.

Nous pouvons difficilement suivre Petersen et Lupton qui voient
dans ces nouveaux discours axés sur 1’équité, la participation
communautaire et I’entraide, mais empruntés aux mouvements sociaux
contestataires, une entreprise qui « masque les changeantes relations de
pouvoir » (Petersen et Lupton, 1996 : 11). Il est toutefois evident que
la nouvelle santé publique québécoise, loin d’étre neutre au plan des
valeurs sur lesquelles elle s’appuie, et tout en s’ inspirant des valeurs de
rationalité et d’efficience (Gordon, 1991), n’en est pas moins réceptive
aux discours des mouvements sociaux qui critiquent les inégalités
socioéconomiques, ethniques ou de genre. Nous reviendrons sur ce
point au chapitre 9.

1.2.3. Individualisme postmoderne et intériorisation
de l'impératif d’auto-controle

Enfin, croyons-nous, le terrain fut rendu doublement fertile par
I’individualisme postmoderne et son éthique du bien-étre personnel,
que Taylor (1998) relie a I’affirmation, au cours des derniers siecles, de
la primauté de la « vie ordinaire » (productive, dédiée a la quéte du
bien-étre personnel) aux dépens de la vie interprétée a travers la morale
et la religion.

[27]

L éthique du bien-étre

Le repli narcissique et la survalorisation de la santé qu’il a alimentée
ont fait des Occidentaux des étres réceptifs aux messages visant le salut
sanitaire (Lasch, 1979). La promotion de la santé «alimente une
philosophie de vie déshumanisante qui substitue des objectifs sanitaires
personnels a des objectifs humanitaires et sociétaux plus importants [...]
[Elle devient ainsi] une nouvelle religion dans laquelle nous vouons un
culte & nous-mémes et attribuons notre bonne santé a notre devotion
[...] » (Becker, 1986 : 20). Elle trouve preneur chez les nouveaux
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hommes-dieux dont parle Luc Ferry, soit ce citoyen nouveau qui
cherche les fondements du vivre-ensemble, non plus dans des
transcendances verticales (Dieu, révolution, nation), mais dans des
transcendances horizontales que représentent les valeurs promues par
I’homme lui-méme (dont la valeur santé). A travers cet humanisme
transcendantal, ¢’est-a-dire par le fait d’accorder aux valeurs humaines
une portée transcendante, I’homme « devient la nouvelle figure du
sacré, la mesure de toute chose et, surtout, ce au hom de quoi il faut
agir, transformer la société et le monde, changer le cours de I’histoire »
(Ferry, 1998 : 97). La nouvelle santé publique émerge donc au carrefour
de deux processus, soit ceux de désenchantement face au monde sacré
mais, parallelement, de divinisation de I’étre humain vu comme finalité
ultime a lui-méme. Elle s’inscrit dans le cadre d’une traduction de la
vie éternelle en « vie humaine en bonne santé », d’équivalence entre
salut éternel et salut sanitaire, entre paradis des bienheureux et qualité
de vie de ceux qui prennent soin de leur santé. A la question « qu’est-
ce qu’une vie bonne, une vie réussie ? », la réponse en est une vie en
bonne santé. La normativité externe imposée par les codes des Eglises
et la morale religieuse fait place a une normativité intériorisee proposée
par I’institution de santé publique et une éthique du bien-étre physique
et mental. C’est bel et bien a une telle entreprise de transformation du
monde axée sur un humanisme sanitaire transcendantal que s’attaque la
nouvelle santé publique. Ainsi, au-dela des prétentions a 1’objectivité et
a la neutralité qui justifient les interventions de santé publique (par des
données épidémiologiques et des modeles psychosociaux « validés » de
prédiction du comportement a risque), on retrouve, implicitement, une
entreprise de promotion d’un ethos fonde sur la quéte du bien-étre.

Ce terrain fertile voit alors se développer une « culture éthique »
caractérisée par un transfert vers la sphere humaine profane des
obligations [28] supérieures envers Dieu. Ces obligations sont
« métamorphosées en devoirs inconditionnels envers soi-méme, envers
les autres, envers la collectivité » (Lipovetsky, 1992 : 14). Il en résulte,
dans des sociétés que Lipovetsky qualifie de postmoralistes, non pas
I’abandon de toute éthique, mais 1’émergence d’une éthique indolore
qui répugne au devoir austere, couronne les droits individuels a
I’autonomie, au désir, au bonheur, légitime le passage du bien au bien-
étre, et n’ordonne aucun sacrifice majeur qui ne rapporte directement a
soi (Lipovetsky, 1992 : 15). Comme le dit Jeffrey : « Le moderne
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n’aime pas qu’on lui rappelle qu’un pouvoir ou qu’une autorité le
surplombe. Il préfére croire qu’il doit apprendre a vivre a la hauteur de
ses compromis, de ses arrangements, de ses choix, des conclusions de
ses négociations » (Jeffrey, 1998 : 141). Dans un certain sens, la santé
publigue compose avec cet individualisme, y trouvant un terrain fertile
et réceptif a ses messages d’auto-contrOle, a ses prescriptions et
proscriptions visant le bien-étre de chacun.

L’interiorisation des normes

Une telle éthique « postmoraliste » du bien-étre personnel facilitera
le travail de I’entreprise de normalisation des comportements reliés a la
santé. En fait, la santé publique procede rarement par coercition (lois
antitabac, réglementation sur le port de la ceinture de sécurité, etc.).
Elle procéde plus subtilement en amenant le citoyen postmoderne
individualisé a intérioriser les normes. Cette culpabilisation de la
victime correspond aux nouvelles stratégies de contrble social que
Petersen et Lupton (1996) présentent, dans une perspective
foucaultienne, comme axées sur I’auto-contréle. Ainsi la nouvelle santé
publique cherche a transformer la conscience des individus de telle
facon qu’ils aient un meilleur contréle sur eux-mémes, qu’ils cultivent
une éthique du self-care, et qu’ils sachent canaliser leurs énergies vers
un activisme narcissique dédié a une sorte de «ego building »
(Lipovetsky, 1998 : 176). Elle leur propose des normes auxquelles ils
se conformeront volontairement. La santé publique transfere alors les
prescriptions de controle des comportements et habitudes de vie a
I’individu qui s’auto-discipline et, parfois, est invité a devenir un relais
de I’autorité en tentant de discipliner son entourage. Elle compte de plus
en plus sur des individus présentant un «soi civilisé » (Lupton et
Chapman, 1995). Conscients des impacts de la maladie sur la stabilité
de la sociéte, ils font de la santé non un état, mais [29] un projet
individuel axé sur la vigilance et la discipline sanitaire. Cet individu
devient un « soi entrepreneur » (entrepreneurial self) (Pertersen et
Lupton, 1996) qui visera a maximiser les retombées de ses agirs sur son
¢tat de santé par le biais d’une vigilance, d’une prudence, d’un contrdle
de soi de tous les instants. En quéte de contrdle sur un devenir qui lui
échappe de plus en plus, le citoyen postmoderne se replie sur le contrdle
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de ce qui est encore a sa portée : ses propres comportements a risque
pour sa sante.

Dans un tel contexte, la promotion de la santé peut étre vue comme
une entreprise pédagogique utilisée pour légitimer les pratiques de
contrble des habitudes de vie. Cette intégration de 1’idéologie
dominante par la population se solde par une forme d’acculturation du
citoyen aux valeurs et aux modes de vie promues par la santé publique.
Pour Lupton (1994), cette idéologie sanitariste occulterait les rapports
de pouvoir qui marquent les relations entre médecine préventive et
citoyens. Le lieu du pouvoir ne sera donc plus le systeme de santé
publique, géré par un Etat tout-puissant, mais des « processus
micropolitiques par lesquels les individus sont encouragés a se
conformer aux regles morales de la société » (Petersen et Lupton,
1996 : 14). Le propos ici n’est pas de voir la santé publique comme un
pouvoir oppressant, concret, tangible ou, pire, comme liée a une
conspiration de I’appareil d’Etat pour contrbler les citoyens. Nous
tomberions alors dans une essentialisation ou une objectivation du
pouvoir. Ce dont il s’agit ici, rappelle Duncan et Cribb (1996), se
référant a la théorie foucauldienne du pouvoir, ¢’est un pouvoir diffus,
insidieux, s’exercant a travers les savoirs experts et I’intériorisation des
normes promues par les interventions préventives, en particulier celles
visant 1’empowerment. Ce pouvoir encadre et conditionne les
comportements en dehors de toute coercition explicite, en dehors de la
volonté manifeste des professionnels, par une « surveillance » qui
« prend place a I’intérieur de cadres définissant la vérité et le faux, le
bien et le mal, la normalité et qui, tout en faconnant le domaine public
faconne la conscience personnelle du gouverné » (Duncan et Cribb,
1996 : 345). Ce pouvoir s’exerce a travers et non contre la subjectivité
du sujet humain. Il pénétre les vies et les esprits des citoyens. La
promotion de la santé peut étre considérée comme la forme
paradigmatique de cette gouvernementalité insidieuse qui vise a la fois
a promouvoir la santé et a modifier les habitudes de vie. La prévention
passe alors non seulement par un processus d’acculturation des
populations [30] cibles aux valeurs de prévention et de précaution, mais
par une inculturation et la persuasion normative (Genard, 1997).
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La soif de maitrise de soi et de son environnement

L’un des terrains fertiles dans lesquels croit la santé publique est
celui du réve cartésien d’une maitrise de soi et de son rapport au monde.
A cet égard, rappelle Jeffrey, « le sujet moderne se congoit comme celui
qui planifie la démarche rationnelle devant I’orienter vers des “devoir-
étre” : réalisation de soi, raison auto-consciente, transparence a soi,
autonomie, maitrise parfaite de soi-méme, volontarisme, etc. [...] Son
autonomie par rapport a I’autorité semble s’épanouir dans un terreau
qui craint toutes les formes de soumission. Il se croit en mesure de
décider de sa vie et de son destin » (Jeffrey, 1998 : 151). Délaissant les
regles religieuses et les ritualisations des comportements, ’homme
postmoderne est convaincu qu’il posséde les ressources nécessaires
pour maitriser ses pulsions, pour rendre supportables les souffrances.
Ces « ressources technoscientifiques » sont en fait le scientisme, le
legalisme, le bureaucratisme et le progressisme (Jeffrey, 1998 : 155).

Charles Taylor (1998 [1989]) fait remonter cette obsession du
contrdle de soi a I’éthique de Descartes qui invitait les modernes a « se
désengager du monde et du corps et a assumer une position de maitrise
instrumentale par rapport a eux » (Taylor, 1998 : 206). Ce qui anime
I’entreprise normative de santé publique, tout comme les
administrations publiques modernes, c’est la constitution d’un citoyen
agent de gestion de sa propre vie. Depuis le siecle de Descartes, « ¢’est
I’1déal qui se développe d’un agent humain possédant la faculté de se
refaire lui-méme par une action méthodique et disciplinée. Tout cela
fait appel a sa capacité d’adopter une position instrumentale en regard
de ses propres qualités, désirs, inclinations, tendances, habitudes de
penser et de sentir, de sorte qu’il devient possible d’agir sur eux [...]
jusqu’a ce qu’on puisse atteindre les spécifications désirées » (Taylor,
1998 : 212).

Au cceur de ces processus, se trouve 1’acceptation, par la population,
du principe voulant que la maladie est fille de D’irrationalité des
comportements humains, de I’illogisme et de I’absence de planification
face au risque. La nouvelle santé publique, répertoire de vérités validées
par I’épidémiologie, offre alors un appareil de controle envahissant, qui
[31] définit des profils de risque et, de 1a, des catégories de citoyens
ciblés par les interventions. Ce savoir expert contribuera, ainsi, a faire
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du social un terrain gouvernable en faconnant les pensées et les
comportements de telle sorte qu’ils puissent contribuer a 1’atteinte des
objectifs-santé.

1.3. UNE SOCIETE AXEE
SUR LA GESTION DU RISQUE

R 2| led .

Dans les sociétés modernes, la maladie n’est plus un simple « état »
de santé dont on doit prendre acte et auquel la sociéte doit répondre en
offrant les meilleurs soins. Elle est une probabilité, un risque qu’il faut
contrer. La santé publique se voit accorder, par le biais d’un contrat
social, le mandat de gérer les facteurs qui représentent de tels risques
pour la santé. Mais, dans le contexte de cette nouvelle « société du
risque » décrite par Beck (1992), cette intolérance chronique au risque
peut servir a justifier certaines dérives paternalistes. Or, pour certains,
une intolérance grandissante face aux risques et aux incertitudes n’est
probablement pas le meilleur moyen d’assurer le développement d’un
citoyen responsable de sa santé personnelle (Forde, 1998). Bref, une
analyse des enjeux éthiques en santé publique doit passer par une
réflexion sur la construction sociale du risque et la construction morale
du blame adressé a qui s’y exposent.

1.3.1. La construction normative du risque
et la construction épidémiologique du blame

Le calcul du risque, de méme que I’épidémiologie qui en est la
science de base, deviendront des éléments-clés dans ’entreprise de
légitimation des interventions de prévention. Les statistiques
permettent, dans un premier temps, de définir les normes et les
déviations non acceptables a ces normes et, de 1a, d’identifier et de
« surveiller » les groupes ciblés par les interventions visant a éradiquer
la déviance. Nous ne pouvons ici que rappeler, dans la foulée des
multiples travaux faits sur ce theme, que le risque, en dépit de
I’existence de dangers réels pour la santé, est aussi un « construit
socioculturel ». Seule une fraction des dangers auxquels le citoyen est
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exposé dans une société donnée seront officiellement reconnus comme
« risques », non pas en ’absence de [32] données épidémiologiques,
mais parce qu’ils sont considérés comme « naturels », incontournables
ou hors de portée de la santé publique (Douglas et Wildavsky, 1982).
Le passage du statut de danger a celui de risque sera conséquent au
travail de construction scientifique du savoir expert.

La population genérale en viendra a intégrer ce discours sur le risque
et sur la santé comme un acquis constamment menacé. Au gré des
rapports officiels sur 1’état de santé de la population nationale (comme,
aux Etats-Unis, le rapport pionnier du Surgeon General en 1964 qui
accuse le tabagisme d’étre cause du cancer du poumon) et des comptes-
rendus de multiples études épidémiologiques faits dans les médias de
masse, le savoir populaire intériorisera la notion épidémiologique de
prédiction de conséquences a long terme de comportement ou
d’habitudes de vie. Entre une philosophie de vie fondée sur le ici-et-
maintenant et une morale religieuse traditionnelle fondée sur des
punitions divines éternelles, s’immisce une nouvelle moralité¢ fondée
sur la gestion des probabilités de dépérissement prématuré de la santé,
de réduction de I’espérance de vie en bonne santé et de fragilisation du
bien-étre psychologique, bref, sur I’horizon du futur-qui-reste-a-vivre.

Mais ce qui retient notre intérét ici est plutdét la construction
socioculturelle du blame qui découle de la validation épidéemiologique
du risque. L’épidémiologie devient une entreprise de normalisation des
groupes indisciplinés. La santé étant présentée comme la normalité,
alors la maladie et les traumatismes sont implicitement considérés
comme des fautes. Certains voient alors dans 1’épidémiologie « I’une
des stratégies centrales qu’utilise la nouvelle santé publique pour
construire la notion de ““ santé ” et, a travers cette construction, invoquer
et reproduire les jugements moraux sur la valeur des individus et des
groupes sociaux » (Petersen et Lupton, 1996 : 60). La construction
sociopolitique du risque implique inévitablement un jugement moral.
Méme si, dans les discours dominants, les concepts déculturalisés de
risque, de pratiques préventives et de facteurs de risque remplacent
ceux de danger, de tabous et de forces surnaturelles (tant dans les
sociétés modernes que traditionnelles), 1’analyse de la rationalité des
choix devrait étre, selon Douglas (1992b), recentrée sur I’étude des
différences culturelles dans la distribution du blame et 1’attribution des
responsabilités face aux comportements a risque. Nous croyons que
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I’'un des lieux importants des enjeux éthiques en santé publique est
justement cette construction culturelle du blame et des jugements
moraux posés sur les groupes «a [33] risque ». Il faut souligner,
toutefois, que les épidémiologues sont eux- mémes parfaitement
conscients de leurs responsabilités éthiques. Certains en appellent non
seulement a la prudence quant aux risques de stigmatisation sociale des
populations-cibles a 1’étude, mais aussi au « devoir » de dénonciation
des inégalités sociales face a la maladie ou a I’accés aux soins, et au
devoir de protection de segments de la population contre divers facteurs
de risque (Coughlin et Beauchamp, 1996).

1.3.2. La construction utilitariste du risque

L’une des justifications de la lutte aux « comportements a risque »
est le postulat d’une logique économiste de type cout-bénéfice qui fait
de I’'individu moderne un étre dédié a la maximisation du rendement de
ses agirs. Ce postulat de rationalité se trouve, d’ailleurs, au cceur des
divers modeles d’éducation a la santé, fondés sur le présupposé voulant
que I’individu rationnel recherche un équilibre entre les bénéfices a
retirer et les codts (efforts, stress) entrainés par les pratiques
préventives °. Prenant appui sur une supposée volonté de contréle de
soi et de son environnement et sur une prétendue rationalité naturelle
qui ne demande qu’a étre confortée, la santé publique fait du
développement de ce potentiel de gestion rationnelle du risque 1’une
des visees centrales de sa mission sanitaire. Ce postulat guide les
interventions de santé publique qui suppose un citoyen qui : a) a une
compréhension claire de la maladie a prévenir, de 1’efficacité de
I’approche préventive (ex. : la vaccination) et des options alternatives
(ex. : les médecines douces) ; b) adhere a une orientation temporelle
axeée sur le futur et un desir de conserver le controle sur ce futur ; c)
percoit qu’il a une réelle liberté de choix ; et d) est d’accord pour
discuter de facon ouverte des conséquences de ses choix (Koening,
1993). Or, ce citoyen idéal visé par les programmes de santé publique
existe peu dans la realité ; il est plutdt le fruit d’un processus de

9 Voir Massé, 1995 :133-142, pour une critique des postulats de rationalité sur
lesquels reposent les modéles psychosociaux de prédiction des
comportements a risque.



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993) 57

construction socioculturelle de la part des professionnels de la santé
publique. Si le comportement adopté n’est pas celui qui présente le plus
faible niveau de risque pour la santé, la raison n’en tient peut-&tre pas
simplement & un manque d’information ou a une incompétence a en
faire ’analyse. Il peut s’agir d’un choix délibéré, intentionnel de prise
de [34] risque. Toute réflexion ethique sur la prévention devra donc
remettre en question les theories économistes des choix rationnels qui
supposent des individus naturellement rebutés par des risques qui
menacent leurs intéréts personnels (Douglas, 1992a).

1.3.3. Ethique et divers usages sociaux du risque

La construction épidémiologique du risque cohabite avec diverses
constructions sociales et politiques dont font usage les citoyens et
divers groupes de pression. Les enjeux éthiques en santé publique
émergeront dans la rencontre de ces divers usages et conceptions. A
titre d’exemple, du coté des usages sociaux, on peut mentionner celui
de compenser, en mettant du sel dans la quotidienneté, 1’incapacité de
I’ordre symbolique a donner un sens a la vie sociale et personnelle des
occidentaux contemporains (Le Breton, 1995). La prise de risque peut,
encore, s’inscrire dans une logique symbolique qui n’a rien a voir avec
une logique cause-effet d’efficacité. Frankenberg (1993), par exemple,
a montré que certains des individus qui s’injectent des drogues par
Intraveineuse ou qui pratiquent les relations sexuelles anales non
protégées ont recours a ces pratiques a risque de type initiatiques pour
« symboliser leur identité » et pour affirmer leur solidarité avec la
communaute gaie. En fait, la réflexion sur les « choix a risque » devra
déborder d’une vision épidémio-statistique pour considérer le risque
comme un construit issu de la confrontation de constructions populaire
et professionnelle différentes du risque (Kaufert et O’Neil, 1993) qui
répondent de logiques (politiques) divergentes (Frankenberg, 1993) 10,

En bout de ligne, la notion de risque devra étre relue a la lumiere de
multiples logiques divergentes ou alternatives qui guident les
comportements a risque (Massé, 1996). L’anthropologie,

10 Une analyse détaillée de ces rationalités divergentes sera présentée au chapitre
13.
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particuliérement ici, peut contribuer au débat sur 1’éthique en
soulignant les limites d’une analyse strictement rationnelle des
comportements reliés a la santé, en démontrant que les choix
« rationnels » sont geénéralement influencés par des contraintes
culturelles qui déterminent la valeur relative des diverses finalités des
comportements, la santé n’étant que ['une d’elle. L’éthique, a I’instar
de I’anthropologie, devra donc s’intéresser aux [35] « mauvaises
raisons » et aux «processus d’irrationalisation » qui font des
comportements a risque autres choses que des erreurs, commises par
des individus dédiés a la maximisation de leur bien-étre, dans
I’évaluation des conséquences de leurs gestes (Jensen, 1997). Le refus
des prescriptions de comportements préventifs peut, dans certaines
circonstances, étre vu comme le signe d’une saine attitude critique dont
sont dépourvus certains citoyens qui y obéissent aveuglément. Les
comportements a risque ne seraient donc pas automatiguement des
« fils de I'illogisme ». De la, faire de la santé publique une croisade
contre I’irrationalité des comportements a risque, et faire des politiques
de prévention des odes a la planification raisonnée des comportements,
peut entrainer des conséquences lourdes au plan éthique a travers le
non-respect de logiques divergentes. Une approche éthique devrait
permettre de jeter les bases d’un souci pour le respect de logiques et de
rationalités divergentes.

Au plan sociopolitique, le risque peut étre récupéré comme un
tremplin pour dénoncer les bureaucraties et le biopouvoir. Lecorps et
Paturet (1999) associent par exemple la santé publique a un nouvel
eugénisme. Non plus celui associé aux Etats totalitaires, mais un
eugénisme populaire « discret, apaisé, re-dessiné aux contours du réve
de “santé parfaite ” sécrété par la modernité démocratique » (Lecorps
et Paturet, 1999 : 7). Cet eugénisme serait promu par un pouvoir
médical qui s’immisce, avec le consentement de la population, dans
I’intimité sexuelle et familiale. Mais il « débouche sur une forme plus
ou moins accentuée de biocratie, ¢’est-a-dire d’un régime politique ou
une caste de médecins et de biologistes, detenant une fraction non
négligeable du pouvoir, se trouve confortée par 1’appel des populations
désirant se reproduire a la perfection » (ibid. : 76-78).

Le risque est aussi susceptible d’étre récupéré comme argument
dans des luttes sociales et politiques. Par exemple, dans son analyse de
la moralisation du tabagisme, Katz (1997) souligne d’abord le role
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central joué par 1’épidémiologie dans la construction d’une notion de
« risque attribuable ». La dégradation prématurée de 1’état de santé est
désormais attribuable, entre autres, aux habitudes de vie de I’individu
et a I’irresponsabilité des communautés. Mais il rappelle ensuite I’usage
fait du risque tabagique par divers groupes de pression, dont ceux qui
defendent de fagon de plus en plus militante et politisée les intéréts des
citoyens comme dans le cas du dossier de la fumée passive. Dans le
dossier de la lutte contre les compagnies de tabac, les entreprises
polluantes ou les compagnies fabriquant des automobiles non
sécuritaires, ces groupes de [36] pression, drapés d’un manteau de
rectitude sociale, n’hésitent pas a recourir a la moralité séculiere pour
appuyer leurs demandes. L’impact de certains de ces groupes est
décuplé par leur association au militantisme de groupes sociaux
défendant le droit des femmes, des réfugiés, des minorités ethniques ou
des homosexuels. 1 est aussi conforté par le soutien obtenu du monde
politique a travers des Iégislations et la justification juridique du bien-
fonde des interdits promus. Dans cet usage politique du risque, les
médias de masse, en plus de servir de courroie de transmission aux
discours des groupes de pression, ont accéléré la construction d’un
consensus moral tout en stimulant la mobilisation de la population pour
la cause sanitaire. Dans ce concert d’usages socio-politiques du risque
lié au tabagisme, les médias de masse ont « permis de rendre publiques
des attitudes et des croyances privées, au point d’en faire la base d’un
consensus social pour I’action morale » (Katz, 1997 : 313).
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1.4. LA SANTE PUBLIQUE COMME CULTURE
ET ENTREPRISE D’ACCULTURATION

R | led .

Un cadre d’analyse des enjeux éthiques ne peut ignorer que la sante
publique se présente comme une culture « c’est-a-dire un ensemble de
normes, de valeurs et de savoirs qui concernent la gestion du corps »
(Fassin, 1996 : 270). Dans cette culture sanitaire, la santé elle-méme
devient une matiere morale, les individus considérant leur état de santé
comme relevant de leur responsabilité propre. Ils portent alors des
jugements de valeur, tant sur le bon ou le mauvais état de santé des
personnes de 1’entourage que sur les comportements de négligence ou
de prévention qu’ils pratiquent. L’idéologie « sanitariste » (healthism)
est alors responsable d’une intolérance envers les citoyens qui ne
respectent pas les normes de santé (Metcalfe, 1993).

La santé publigue est culture aussi, dans un sens plus profond, en
tant que forme symbolique de I’ordre social. En ce sens, les fondements
éthiques des interventions préventives pourraient étre relus a travers
I’effort fait par les diverses sociétés pour penser et imposer un ordre
aux comportements liés au pur et a ’impur (Douglas, 1966). Les
pratiques de prévention serviraient alors a mettre de ’ordre dans
I’apparent désordre des risques, des souffrances, des infortunes (Fassin,
1996). Les rites de prévention proposés aux citoyens, des sociétés tant
modernes que [37] traditionnelles, remplissent des fonctions sociales
de renforcement de la solidarité (la santé pour tous, avec le concours de
tous), de I’identité (ex.: nous les non-fumeurs) et du contréle des
déviances, pour n’en nommer que quelques-unes. Les fondements de
cette éthique seraient alors liés aux impératifs de gestion de 1’ordre
social, menacé par les désordres des corps malades. Dans une telle
perspective, il est possible de comprendre les institutions de santé
publique, et les professionnels qui font office de figures d’autorité,
comme des « métaphores de 1’ordre social et politique » (Hours et
Sélim, 1997 : 106) dans les sociétés tant libérales que socialistes.

Mais sans nier que la santé publique véhicule une culture sanitaire
avec son bagage de croyances, de valeurs et de pratiques, nous
proposons de I’aborder ici, sur une base plus dynamique, et ce a trois
niveaux. D’abord, comme le suggerent Dozon et Fassin (2001), 1a santé
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publique s’exprime a travers des « cultures politiques de la santé
publique », c’est- a-dire les «opérations de jugement et de
classement », les normes qu’elle prescrit, bref le socle culturel dont elle
fait la promotion dans chaque société. Ensuite, la santé publique se
réfere a des « politiques culturelles de la santé publique », soit les
processus de constructions sociales des populations cibles qui, tout en
étant définies comme les cibles méritant les attentions de la science
médicale préventive, se verront responsabilisées soit comme porteuses
de comportements a risques, soit comme porteuses de barrieres
culturelles nuisibles a I’efficacité des interventions. Enfin, elle s’avére
une entreprise d’acculturation des masses a cette nouvelle culture
sanitaire. Cet appel aux transformations des habitudes de vie se
caractérise par des « tensions et des conflits entre les modes de vie
auxquels les individus tiennent, et ceux que les actions de prévention
envisagent de les voir adopter » (Calvez, 2001 : 127). Le processus de
conscientisation face au risque associé au mode de vie, coordonné par
I’épidémiologie et la santé publique, peut alors €tre vu comme une
« croisade morale et coercitive en faveur d’une préoccupation
croissante face au risque et a la pureté du mode de vie [qui] peut trop
aisément prendre la forme d’un impérialisme culturel poussant a la
conformité » (Forde, 1998 : 1155). Nous avons suggéré plus haut que
ce processus d’acculturation a la culture sanitariste dominante impose
moins de nouvelles valeurs étrangéres a la population acculturée qu’elle
n’exploite des tendances préexistantes (a I’individualisme, au
narcissisme, au bien-étre personnel) au profit de ses propres finalités.
Toutefois, il reste que ce n’est pas en tant que culture (statique) que la
santé publique alimente [38] des enjeux éthiques, mais en tant que
processus d’acculturation, en tant que marche plus ou moins forcée vers
le salut sanitaire. Ces enjeux émergeront alors des rapports de force
asymetriques et des conflits qui marquent la rencontre des valeurs
vehiculées par la santé publique et celles véhiculées par divers sous-
groupes sociaux ciblés par les interventions.
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1.5. LES LIMITES DES CRITIQUES
DE LA SANTE PUBLIQUE COMME ENTREPRISE
NORMATIVE DE CONTROLE SOCIAL

Retour a la table des matiéres

Le poststructuralisme foucauldien a donc alimenté un fort courant
d’analyses critiques des systémes de santé publique centrées sur les
notions de pouvoir, de processus d’exclusion, de normalisation, de
standardisation et de contréle des corps. Les analyses rapportées ci-
dessus, associant la santé publique a une nouvelle forme de moralité
séculiére, a une entreprise normative, a un eugenisme discret piloté par
une biocratie, a une entreprise d’acculturation ou a une entreprise de
construction morale du blame, s’inscrivent dans ce courant. Toutefois,
Lipovetsky (1998) a peut-étre raison de souligner les limites d’une
analyse centrée sur le pouvoir et I’exclusion. Se référant, par exemple,
a la question de I’exclusion des malades mentaux, il croit que « Marcel
Gauchet a vu plus juste que Foucault en montrant que la modernité ne
se définit pas comme exclusion de 1’autre — en I’occurrence ici le fou,
I’insens€ — mais au contraire comme commencement d’intégration de
I’insensé dans 1’ordre de ’humain » (Lipovetsky, 1998 : 168). Il peut
alors étre intéressant d’explorer I’hypothese alternative voulant que la
quéte postmoderne du bien-&tre s’impose comme un nouveau lieu
d’ancrage a la fois dans le social et dans le soi narcissique. La santé
publique apparaitrait alors moins comme une entreprise d’oppression,
de normativisation, de controle accru sur les corps, comme le laisse
penser une lecture foucauldienne, mais comme une entreprise de
libération du joug des déterminismes biologiques, des structures rigides
d’asservissement imposees par le social, bref des pressions du groupe a
la conformité. Dans quelle mesure ne peut-on faire une lecture de la
santé publique en termes de nouveau champ d’expression de la maitrise
sur soi et de contrble de son destin sanitaire, comme outil de contrdle
sur la maladie et la mort prématurée, véritable condition obligée de
toute liberté ? Le healthism serait-il alors, non pas une idéologie utilisée
pour justifier I’entreprise normative [39] mais, au contraire, une
opportunité¢ d’émancipation, d’arrachement aux divers déterminismes
biologiques et aux conditions de vie difficiles ? Paralléelement aux
contraintes imposées par 1’exercice de normativisation, conjointement
a I’assimilation par un individu « civilisé » d’une éthique de gestion des
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risques, ne peut-on pas voir, dans I’individualisme engagé envers le
bien-étre personnel, un nouveau lieu d’exercice de la liberté¢ ? Ferry ne
definit-il pas cette derniére comme « une possibilité d’arrachement aux
situations particuliéres dans lesquelles nous sommes englués, ¢’est-a-
dire les situations d’appartenance, de communautarisme, dans
lesquelles nous sommes enfermés par nature, ou en tout cas par
naissance » (Ferry, 1998 : 131) ? Peut-on voir dans le healthism « la
capacité de s’arracher aux codes, de s’émanciper des codes, que ces
codes soient historico-sociologiques ou naturels » (ibid. : 131).

En fait, pouvoir et liberte, coercition et résistance, constituent
probablement des dimensions insé€parables des rapports qu’entretient le
citoyen avec les interventions de santé publique, a I’'image de
I’obligation de la prise quotidienne de contraceptifs oraux qui devient,
pour les femmes, autant un signe de libération du déterminisme
biologique qu’un signe d’asservissement a la médicalisation. La
réflexion éthique devra donc savoir aborder 1’analyse de 1’adhésion aux
prescriptions de la santé publique (ne pas fumer, ne pas avoir de
relations sexuelles non protégées, etc.) a la fois comme un acte de
soumission au pouvoir de la médecine sociale et préventive, mais aussi
de facon hypothétique (et provocatrice) comme des lieux d’intégration
sociale. Une telle relecture de I’acceptation des prescriptions et
proscriptions édictées par la santé publique nous conduirait a y voir
autant une manifestation de libération du joug du déterminisme
biologique que I’expression de la maitrise sur soi ou du contrdle de son
destin, ou encore le lieu d’exercice d’une liberté postmoderne engagée
tant envers soi pour la quéte du bien-étre personnel qu’envers la
collectivité a titre de contribution a 1’équilibre social. De méme, les
analyses traitant du pouvoir aliénant d’une santé publique fondée sur
I’intériorisation des normes et valeurs ne doivent pas faire oublier le
potentiel subversif de 1’éducation a la santé. Lazarus (2001) rappelle
que I’éducation a la santé, comme tout processus d’€ducation, transmet
un pouvoir aux citoyens et leur donne des outils pour critiquer 1’Etat.
L’éducation les rend « capables de ». Elle génere autant une conscience
de soi qu’une conscience politique. En stimulant la prise de conscience,
I’éducation devient éventuellement un outil d’interpellation et
potentiellement une « arme de résistance ou de changement [40] contre
le dispositif politique » (Lazarus, 2001 : 57). « Et ’on sait bien
qu’éclairer, c’est aller vers la remise en cause des systémes tels qu’ils
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existent et donner la capacité aux contre-pouvoirs d’en freiner les
dérives » (ibid. : 56).

Bref, une réflexion sur les enjeux éthiques en santé publique doit
éviter les écueils de la surdétermination du sens des actes de prévention.
Les pratiques sanitaires ne sont pas réductibles a des lieux d’expression
d’une volonté de pouvoir de I’Etat ou de lieux de contréle sur les corps.
A linverse, le refus par certains citoyens des prescriptions et
proscriptions eédictées par la santé publique n’est aucunement réductible
a des manifestations de résistance populaire contre I’emprise étatique
sur les libertés ou contre I’hégémonie d’une biomédecine préventive.
De méme, on ne peut y voir qu’un simple lieu d’expression d’une
liberté postmoderne tout axée sur 1’affranchissement des multiples
déterminismes. Au quotidien, les individus font vacciner leurs enfants,
portent leur ceinture de sécurité, utilisent le condom ou limitent leur
consommation d’aliments riches en cholestérol sans en faire des rituels
sacrés qui marquent leur adhésion et leur foi dans la grande cause qu’est
le bien-étre, la santé, sans en faire une quéte de liberté responsable ou
une lutte contre les déterminismes. De méme, le refus de mettre en
pratique ces pratiques normatives n’est aucunement réductible a une
stratégie consciente de résistance a 1’aliénation. Tout en étant conscient
de I’éclairage qu’apportent ces diverses lectures macro-sociologiques,
I’analyste des enjeux éthiques soulevés par la nouvelle santé publique
devra savoir éviter les risques de dérives associés a de telles
surdéterminations du sens des pratiques politiques et privées de
prévention et de promotion de la santé.

Les amendements suggérés ici aux lectures critiques radicales de
I’entreprise normative de la santé publique sont lourds de conséquences
pour I’¢laboration d’une grille d’analyse des enjeux éthiques. Les
dilemmes éthiques ne découlent plus seulement du paternalisme ou des
abus de pouvoir de la médecine préventive et de I’Etat gestionnaire du
risque, mais aussi du laxisme du citoyen face a ses responsabilités et a
sa solidarité citoyenne, soit face 1’obligation qui lui est impartie d’une
gestion responsable de sa liberté. Les valeurs phares de responsabilité
et de solidarite citoyenne seront dans cet ouvrage (voir chapitre 4)
couplées a celles de respect de I’autonomie et de non-malfaisance en
tant que principes balisant la justification éthique des interventions de
santé publique.

[41]



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993) 65

CONCLUSION
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Si I’on se fie a ses prises de positions officielles, la santé publique
répond toujours de visées utilitaristes. Elle repose sur une « éthique
téléologique » axée sur les retombées, positives ou néegatives, des
actions entreprises, plus que sur une éthique deontologique axée sur ce
qui est bon ou mauvais en soi (Svensson et Sandlund, 1990). Le
principe de bienfaisance étant au coeur du discours justificatif de la
santé publique (Last, 1992), le risque est omniprésent de tenir pour
acquis que n’importe quels moyens peuvent étre utilisés des que 1’on
s’est assuré que les bénéfices dépassent les colts (économiques,
psychologiques et sociaux). L’analyse des enjeux éthiques pergus par
les professionnels de la santé publique qui sera faite dans la seconde
partie de cet ouvrage, montre, toutefois, que plusieurs souhaiteraient
nuancer cette position. Nombre de discours discordants s’élévent et
questionnent les limites de I’interventionnisme et du rdle de
normalisation des comportements joué par la santé publique. Les
interventions en faveur d’une réglementation sur le port obligatoire du
casque a vélo ou sur I’interdiction de fumer dans les lieux publics ont,
récemment, suscité des débats animés parmi les professionnels
québécois. Certains y ont vu des abus et des atteintes aux libertés.
D’autres reconnaissent que le travail d’intervention dans plusieurs
dossiers, en particulier les interventions de promotion de la santé
fondées sur I’advocacy, font du professionnel un lobbyiste militant
contre les compagnies de tabac, les chaines de restauration rapide, les
groupes religieux opposé€s au condom et a I’éducation sexuelle, et non
un intervenant « neutre ».

Toutefois, les débats sur les implications profondes de I’entreprise
normative de contrdle et d’acculturation a cette nouvelle « culture de la
santé » ne sont encore que balbutiant au sein de I’institution. Le
sentiment de travailler pour le bien-étre de la population étouffe, dans
le quotidien, la prise de conscience des risques et des limites d’une telle
entreprise normative. On n’en assiste pas moins, au cours des derniéres
années, a un changement des mentalités, et la santé publique se donne
de plus en plus de forums pour discuter des enjeux éthiques de ses
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interventions. Les entrevues realisées confirment une grande sensibilité
des professionnels a ces questions pratiquement ignorées jusqu’a la fin
des années 1980. Ces derniers sont de plus en plus conscients du fait
que « la dialectique de la santé publique est celle de la liberté qu’ont les
individus d’agir comme ils le souhaitent, liberté confrontée aux droits
de [42] la société de contrdler les corps individuels au nom de la santé »
(Lupton, 1994 : 31). Reste alors a outiller adéquatement les divers
acteurs sociaux concernés pour qu’ils puissent identifier les enjeux
éthiques que soulevent les interventions de santé publique. Tel est
I’objectif du prochain chapitre.
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[43]

Ethique et santé publique.
Enjeux, valeurs et normativité

PREMIERE PARTIE

Chapitre 2

Normes et valeurs
dans une éthique appliguée
en santée publique

R | led .

La normativité inhérente a toute intervention visant la prescription
de saines habitudes de vie et la proscription de comportements a risque
constitue le cadre conceptuel dans lequel s’immiscent les enjeux
éthiques. Toute norme suppose une certaine pression sociale a la
conformité pouvant s’exprimer a travers des contraintes et des
sanctions. De plus, ces normes reposent sur des valeurs qui ne se voient
pas automatiquement attribuer les mémes priorités par I’ensemble des
acteurs sociaux. Les enjeux éthiques émergent de ces contraintes et
conflits de valeurs. Nous verrons aussi, dans ce chapitre, que ces
normes ne sont pas toujours explicites. Elles sont, au contraire, le plus
souvent implicites, cachées a travers les diverses composantes des
interventions de prévention et de promotion de la santé. Aprés avoir
reconnu, au premier chapitre, la santé publique comme une nouvelle
moralité, un second préalable a 1’¢élaboration du cadre d’analyse éthique
qui sera présenté dans les trois prochains chapitres consistera a proposer
une grille d’analyse qui permettra la mise a jour des croyances
prescriptives et proscriptives, et donc des normes implicites, vehiculées
par les interventions de santé publique. La normativité éthique ainsi
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mise a jour pourra ensuite étre analysée en paralléle avec les autres
types de normativités sociales.

[44]

2.1. SANTE PUBLIQUE :
LIEU DE DEFINITION DES NORMES SANITAIRES

R 2| led .

La normativité est au cceur méme de la geneése des enjeux €thiques.
Or, nous considérons la santé publique comme une entreprise
fondamentalement normative et ce, a trois niveaux : ceux de la
définition de la santé, du risque et des valeurs qui justifient
I’intervention.

a) D’abord, s’appuyant sur les données médicales et
épidémiologiques, elle adopte et parfois méme définit les criteres
normatifs (ex. : seuils, taux) qui déterminent les frontiéres entre
ce qui est normal ou pathologique. Ces critéres permettront
ensuite d’identifier les déviances en matiere de santé physique
(ex. : taux de tels agents chimiques polluants dans le sang des
travailleurs), mentale (ex. : le seuil de détresse psychologique, de
faible estime de soi) ou sociale (ex. : degré d’isolement social).
Se fondant sur les données de prévalence et d’incidence
proposées par les recherches épidémiologiques, elle identifiera
les maladies, dysfonctionnements ou désordres qui devront étre
prioritairement ciblés pour intervention. L’arbitraire de ces
définitions pose moins de probléemes dans le cas des maladies
physiques telles que les maladies cardio-vasculaires. Ici, la
norme s’exprime a travers les valeurs objectives maximales et
minimales proposees pour définir, par exemple, la tension
artérielle ou les taux acceptables de cholestérol sanguin. Mais le
caractere arbitraire, voire subjectif, de la normativité est plus
évident dans le cas des criteres de définition des desordres
mentaux (ex. : criteres définitionnels des désordres affectifs, des
seuils de risque, des echelles de mesure de la détresse
psychologique). Cette normativité devient carrément déterminée
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b)

culturellement lorsqu’elle définit, comme cibles prioritaires de
I’intervention, des problématiques sociales telles que I’isolement
social, la monoparentalité, les abus et négligences, la violence ou
la faible estime de soi. A ce premier niveau, la normativité
s’exprime par une construction normative du concept de santé
décidant des caractéristiques qu’un individu doit posséder pour
étre considéré bonne en santeé.

Deuxiemement, la santé publique consacre une définition
normative du risque. Les écarts aux normes, déterminant 1’état
de [45] santé attendu, servent d’assises a la définition des
« comportements a risque » et des « groupes a risque » qui
deviendront les groupes cibles des interventions visant a
éradiquer ces déviances. Sous-jacent a la notion de « facteurs de
risque », se trouve un fonctionnalisme écologiste qui ceuvre a
I’identification et a la promotion de comportements, de pratiques
industrielles ou d’aménagements des environnements qui
représenteront les meilleures stratégies adaptatives a un milieu
potentiellement pathogéne. La promotion de la santé, avec le
soutien de 1’épidemiologie, devient ainsi une entreprise de
normalisation des environnements et des groupes non
conformes. Bref, a un probleme de santé defini selon des criteres
normatifs, seront alors associés des facteurs de prédisposition
(caractéristiques inhérentes au bagage physique et mental de
I’individu), des facteurs de risque (liés aux comportements, a
I’environnement, aux conditions de vie) et des facteurs de
protection (accessibilité aux services de santé, pratique de saines
habitudes de vie) qui seront definis en fonction de critéres
objectifs, quantifiés et appliqués de facon universelle a
I’ensemble de la population. Cette construction épidémiologique
du risque alimente une construction socio-politique du blame
adressé aux groupes qui maintiennent des comportements ou des
habitudes de vie a risque et qui s’exposent a un risque jugé
évitable et donc inacceptable. Le normatif ici réside non plus
dans les criteres définissant la santé (ce qu’un individu doit étre
pour étre considéré en bonne santé), mais dans les criteres
révélant les conditions du maintien de cette santé (ce qu’un
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individu doit faire pour étre en bonne santé; ce qu’un
environnement social doit &tre pour favoriser la santé).

c) Enfin, nous croyons que la promotion de la santé est normative a
un troisieéme niveau. Il s’agit d’une normativité implicite qui se
terre dans les valeurs qui influencent, implicitement ou
explicitement, les professionnels de la santé publique a chacune
des étapes d’un programme d’intervention. Cette invocation non
explicite de certaines valeurs pour justifier les interventions,
mais aussi les non-interventions, constitue en soi une source
d’enjeux éthiques. Cette normativisation du souhaitable [46] est
soutenue par la capacit€¢ qu’aura la promotion de la santé¢ de
renforcer ces normes par la persuasion, la coercition ou la
réglementation ; une norme est d’autant plus « normative »
qu’elle peut étre imposée. Nous postulons que les principaux
enjeux et dilemmes éthiques résultent de 1’incommensurabilité,
ou tout au moins des difficultés posées par la reconciliation, de
valeurs fondamentales qui sont cachées au cceur des diverses
composantes ou étapes des interventions.

Ce travail normatif définit en quelque sorte un nouvel ordre social
proposant les critéres explicites et souvent implicites a partir desquels
seront definis les «désordres » sanitaires, comportementaux et
environnementaux. Comme le résument Lecorps et Paturet, « la santé
publique va son chemin et se présente comme offre politique d’un
nouvel ordre au service des populations. Force d’observation, elle met
au point et développe ses instruments de mesure, force d’intervention,
elle projette de controler les éléments nocifs, force de proposition, elle
promeut une culture, des attitudes, des comportements, dans 1’espoir,
offert aux populations, d’une vie meilleure et plus longue » (Lecorps et
Paturet, 1999 : 19).
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2.2. NORMES, VALEURS ET ENJEUX :
DEFINITION DES CONCEPTS

R | led .

En mettant de c6té la tache d’un inventaire des multiples acceptions
des concepts de valeurs et de normes, nous proposons ici des définitions
opérationnelles qui pourront contribuer a construire un langage
commun de la délibération éthique.

2.2.1. Les valeurs

A une valeur une chose a laquelle on accorde une importance. « Une
valeur apparait quand cesse I’indifférence a 1’égard d’une chose ou
guand intervient une certaine inégalité entre les choses. Elle se réfere
donc a un jugement dans lequel apparait manifestement 1’opposition
entre ’important et I’accessoire, I’essentiel et I’accidentel, le justifiable
et I’injustifiable, le significatif et 1’insignifiant, etc. » (Fortin, 1995 :
33). Les [47] valeurs peuvent alors étre définies comme des croyances
de type prescriptif ou proscriptif servant a déterminer 1’acceptabilité ou
le caractére désirable des fins et des moyens d’interventions sociales. I1
s’agit de «croyances durables dans le fait que tel mode de
comportement ou finalit¢ de D’existence est personnellement ou
socialement préféerable a un autre » (Rokeach, 1973: 10). Ces
croyances determinent les préférences des individus et des collectivités
face a des actions, situations, états ou événements qui seront alors
investis de qualités : bonne, mauvaise, désirable, non souhaitable, etc.
Elles servent de critéres permettant d’évaluer le bien-fondé de
préférences et de choix face a I’action. Il s’agit donc de critéres utilisés
pour justifier des actions ou des ¢€tats d’€tre. Les valeurs font donc partie
de I'univers des déterminants culturels des actions sélectives qui
incluent les devoirs, les interéts, les obligations morales, les aversions,
les tabous, etc.

Pour Rocher (cité dans Lussier, 1995 : 23), les valeurs peuvent aussi
se definir comme « une manicre d’étre et d’agir qu’une personne ou une
collectivité reconnaissent comme idéale et qui rend désirables ou
estimables les étres ou les conduites auxquels elle est attribuée ». Ces
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conceptions du souhaitable font souvent 1’objet d’une défense active et
de renforcements politiques, religieux et idéologiques par certains sous-
groupes sociaux. L’éthique pourra alors étre décrite comme le lieu de
I’arbitrage des conflits entre ces préférences et ces conceptions du bien.

Deux grandes théories s’opposent dans la définition des valeurs.
Certains, défenseurs d’une définition subjective, y voient un produit des
intéréts ou des émotions de I’agent ; les valeurs sont alors censées varier
selon I’augmentation ou la diminution de I’intensité de I’intérét qu’y
porte I’individu. Les théories objectives, pour leur part, «insistent
plutét sur la stabilité des valeurs, leur indépendance a 1’égard des
fluctuations des intéréts ou des émotions, I’indépendance des valeurs a
I’égard des fluctuations des intéréts ou des €émotions ne signifiant pas
que les intéréts ou les émotions n’aient aucune relation privilégiée aux
valeurs » (Ogien, 1996 : 1055). Nous retenons ici la seconde approche,
plus conforme aux contributions faites par la sociologie et
I’anthropologie, qui les traitent comme des construits socioculturels
préexistants a I’individu. Ce dernier en fera I’apprentissage a travers un
processus d’enculturation, tout en conservant le pouvoir et la liberté
d’en moduler I’importance dans sa propre vie et sa propre philosophie.

Le sens donné ici au concept de valeur ne correspond en rien a la
version sans substance qu’en retiennent les modeles de prédiction du
[48] comportement (ex.: Health Belief Model, Modéle de I’action
planifiée)ll. Dans le cadre de I’impératif de quantification inhérent a
une telle épidémiologie comportementale, les valeurs sont alors
réduites a des croyances traitées comme des « variables indépendantes
qui jouent le role de barriéres ou de facteurs facilitants face a divers
objectifs comportementaux [ou] alternativement, considérées comme
des variables dépendantes qui peuvent étre manipulées pour atteindre
ces objectifs » (Guttman, 2000 : 8). En santé publique d’ailleurs,
lorsque 1’on parle de valeurs, c’est exclusivement de celles attribuées
aux populations cibles ; les valeurs sous-jacentes aux interventions et
celles véhiculées par les professionnels qui les concgoivent et les
planifient sont trés rarement prises en considération. Nous entendons
plutdt ici par valeurs des conceptions fondamentales de ce qui devrait
étre, des construits socioculturels partagés (a des degrés divers) par les

11 Voir Massé, 1995 : 133-142, pour une analyse critique du traitement des
croyances et des valeurs fait par ces modeles.
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membres d’une communauté. Elles déterminent des types de
comportements ou de décisions distincts de ceux qui ne seraient
orientés que par la seule raison ou par un souci d’atteindre les objectifs
prédeterminés. Elles apparaissent donc comme des orientations
normatives de I’action (Kluckhohn, 1951), soit comme des critéres
utilisés pour justifier des conduites, soit comme des normes de
références a travers lesquelles sera apprécie le sens de 1’agir. L histoire
des sciences sociales est riche en tentative d’identification et de
classification des wvaleurs ayant un minimum de résonance
transculturelle. A titre d’illustration, nous reproduisons (tableau 1, p.
50) une classification proposée par Schwartz et Lilach (1995) de 56
valeurs regroupées en 10 grandes catégories se rapportant a autant de
champs de motivation et de justification d’objectifs personnels et
sociaux.

2.2.2 Les normes

Les normes sont des construits socioculturels véhiculés par une
société donnee, intégrés a des degrés divers par les citoyens a travers le
processus de socialisation et défendus par des autorités (religieuses,
administratives, politiques, etc.) reconnues par la collectivité. Elles
définissent les actions appropriées, acceptables ou non par une
collectivitée (les normes empiriques), les aspirations collectives (les
attentes face a ce [49] que devraient étre les conduites humaines) et les
prescriptions et proscriptions qui sont associées a des sanctions. Alors
que les valeurs agissent comme de larges référants permettant de juger
de I’acceptabilité d’une série de normes dans plusieurs contextes, les
normes, en tant que régles de comportement, sont plus spécifiques car
elles sont liees a un contexte particulier. Par exemple, la valeur
« égalité » agit comme un critere général permettant de juger de
I’acceptabilité de normes liées aux rapports conjugaux, a I’accessibilité
aux services de santé, aux conditions d’immigration de postulants
provenant de divers pays, etc. Aussi, si les valeurs englobent et
influencent autant les comportements que les conceptions du sens et de
la finalité de la vie humaine, les normes ne se rapportent qu’aux seuls
comportements (Rokeach, 1973).
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Considérant les valeurs comme des normes générales, nous ne
pouvons nous rallier que partiellement a la position de Ruwen Ogien
(1996 : 1052-1054) qui préfere départager les notions de valeurs et de
normes sur la base de 1’opposition entre les fonctions descriptives et
prescriptives. Ainsi, les normes se rapporteraient a des « énoncés
prescriptifs ou directifs qui contiennent des expressions d’obligation,
d’interdiction, de permission [...] ils portent généralement sur ce qu’il
faut faire et s’appliquent plutét a des actions humaines ». De tels
énonces se référant au « devoir-faire » peuvent alors étre qualifiés de
normatifs. Les valeurs, pour leur part, se rapporteraient a des énonces
d’évaluation « qui contiennent des expressions d’appréciation ou de
dépréciation (bien, mal, meilleur, pire, etc.) » (Ogien, 1996 : 1053),
énoncés associés au «devoir-étre » et ainsi a une dimension
axiologique. En mettant I’accent sur les aspects attractifs ou désirables
des manieres d’€tre ou d’agir, les valeurs s’affranchissent de la notion
de sanction, qui est plus exclusivement reliée au concept de norme. Si
la valeur oriente I’étre et I’agir, seule la norme se référe a la contrainte
et aux sanctions.

S’inspirant de Durkheim, Ogien ajoute que dans ses deux
dimensions, impérative ou appréciative, « la norme semble impliquer
I’existence de sanctions positives (approbation, récompenses) ou
négatives (réprobation, punitions), formelles (administrées par des
autorités légitimes) ou informelles (administrées par chacun et par tout
le monde) » (ibid. : 1054). Les normes se réferent donc aux notions de
regles, de reglements et de devoirs, mais avec la reconnaissance d’un
certain degré de libre arbitre. Les normes ne sont pas simplement ce qui
nous est imposé de I’extérieur, mais « ¢’est aussi ce qui, d’une certaine
facon, est appreécié, subjectivement désiré ou jugé légitime » (ibid. :
1054). Bref, alors que les



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993)

75

[50]

Tableau 1

Liste des 56 valeurs retenues par Schwartz et Lilach (1995)

regroupées selon 10 grandes catégories de justifications des agirs

Valeur (domaine)

Définitions générales

Valeurs associées

Pouvoir

- Différenciation dans le statut social.

- Pouvoir social

- Prestige. - Autorité
- Influence, contr6le ou domination des gens | - Richesse
et des ressources. - Préservation d’une image
publique
- Reconnaissance sociale
Accomplissement - Le succés personnel par la démonstration - Réussite
d’un développement et d’une utilisation des | _ Ambition
compétences selon les standards sociaux. - Capacité
- Base pour la reconnaissance sociale et
g - Influence
I'admiration.
Hédonisme - Plaisir et gratification sensuelle qui - Plaisir
peuvent résulter de la satisfaction de - Appréciation de la vie
différents besoins physiques d’un individu. | - Vie confortable
- Bonheur
Stimulation - Vie remplie d’excitation, de nouveauté et | - Volonté
de défis. - Bravoure

- Vie faite de moments variés
- Vie excitante

Maitrise de sa
destinée

- Indépendance de pensée et d’action,
création, exploration.

- Découle du besoin ou du désir qu’ont les
individus d’explorer et de comprendre la
réalité en sentant qu’ils ont le contrdle des
événements qui s’y produisent.

- Créativité

- Liberté

- Indépendance

- Curiosité

- Choix de ses propres buts
- Respect de soi

Universalisme

- Compréhension, appréciation, tolérance et
protection de tous les &tres humains et de la
nature.

- Ouverture d’esprit

- Sagesse

- Justice sociale

- Egalité

- Paix dans le monde

- Monde de beauté

- Unité avec la nature

- Protection de I’environnement
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Tableau 1 (suite)

Liste des 56 valeurs retenues par Schwartz et Lilach (1995)
regroupées selon 10 grandes catégories de justifications des agirs

Valeur (domaine)

Définitions générales

Valeurs associées

Bienveillance - Préservation et amélioration du bien-étre - Altruisme
dgs gens avec qui un individu est - Honnéteté
fréquemment en contact. )
- Loyauté
- Responsabilité
- Véritable amitié
- Amour mature
Tradition - Respect, dévouement et acceptation des - Humilité
coutumes et idées que la culture - Dévotion
traditionnelle ou la religion propose pour la .
« formation du soi ». i RESP?Ct _de la tradition
- Modération
- Acceptation de notre vie telle
qu’elle est
Conformité - Réduction des actions, des inclinations et - Politesse
des envies susceptibles de facher, de blesser | _ opadience
ou de violer les attentes et les normes - Discipline nersonnelle
sociales. pline p
- Les interactions sociales et la vie de groupe | ;gg:ﬁ:sr édezep;arents et des
nécessitent que I’individu restreigne ses P g
comportements et habitudes qui pourraient
nuire aux intéréts d’autrui.
- Les « demandes » faites a I’individu
découlent d’un systéme moral que chaque
société se « donne ».
Sécurité - Répond d’abord du besoin physique de - Sécurité familiale

survivre, d’éviter les menaces et de protéger
son intégrité.

- Se caractérise par un désir de sécurité,
d’harmonie et de stabilité pour chaque
individu, la société et les relations
interpersonnelles.

- Sécurité nationale

- Ordre social

- Propreté

- Réciprocité de faveurs
- Santé

- Sentiment d’appartenance
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[52]

valeurs orientent 1’étre et 1’agir en fonction de « préférences », les
normes agiraient « comme des solutions plus ou moins routinisees a des
problémes de coordination de 1’action, présentées comme des preceptes
ou des regles inspirés des valeurs générales » (Ogien, 1996 : 1062).

2.2.3. Les valeurs en tant que normes

Jean-Luc Ferry propose une articulation intéressante de ces concepts
de normes et de valeurs en invoquant la composante normative
inhérente aux valeurs. Pour ce dernier, les valeurs et les normes
appartiennent au méme monde éthique ; les premiéres se référant a la
dimension culturelle des significations (individuelles ou partagées), les
secondes a la régulation des interactions sociales. Les normes
n’engagent pas que les individus. Elles débouchent sur des décisions
qui engagent toute la collectivité sur la base de la conviction partagée
qu’elles sont souhaitables pour la vie en collectivité. Mais d’un point
de vue fonctionnaliste, normes et valeurs forment une méme « totalité
fonctionnelle » ; toutes deux fondent I’identité et la stabilité de la vie
collective. Toutefois, ce serait au niveau des conflits qui surgissent de
la pratique que ces deux concepts s’opposent, cette fois au niveau
logique. « C’est dans la mesure ou la logique qui préside au choix
(moralement fondé) de valeurs ne saurait recouvrir la logique qui
préside a 1’acceptation (moralement fondée) de normes, que 1’on peut
parler ici d’une nature logique différente des valeurs et des normes »
(Ferry, 2002 : 47). En fait, un individu peut souscrire a certaines normes
(ex. : celle régissant le tabagisme, les horaires de travail, I’avortement)
qui, pourtant, entrent en conflit avec certaines de ses valeurs
personnelles. C’est fort d’une telle perspective que j’invoquerai au
chapitre 4 la solidarité (des citoyens envers des normes édictées par la
collectivité) comme 1’une des valeurs phares qui doit guider la
discussion éthique en santé publique.

La santé publique est en droit d’en appeler a une raison pratique
« [qui] se différencie sur deux horizons d’argumentations différents,
suivant qu’il s’agit de justifier moralement des choix de valeurs et
suivant qu’il s’agit de justifier moralement I’adoption de normes »
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(Ferry, 2002 : 47). En fait, les régles que nous suivons dans le cadre de
notre vie en société ne sont pas déductibles de I’ensemble de nos
valeurs mais seulement de « certaines valeurs, et a vrai dire, les plus
décentrées, [qui] ont une force constitutive pour ces régles, [...] parce
que la teneur des [53] régles que nous sommes appelés moralement a
suivre doit en un certain sens intégrer beaucoup d’autres visions du
monde que la nétre propre » (Ferry, 2002 : 50). C’est ainsi qu’une
norme (ex.: vaccination non obligatoire des enfants, obligation de
porter la ceinture de sécurité, interdiction de fumer dans les lieux
publics) interfere avec un ensemble de valeurs avec une intensite
variable. Bref, une prise en considération de la portée normative des
valeurs n’évacue pas le conflit entre valeurs et normes. Elle a toutefois
le mérite de fonder I’approche théorique que nous défendrons aux
chapitres 3 et 4 et qui définit 1’éthique appliquée a la santé publique
comme le lieu de I’arbitrage de valeurs phares en compétition pour
I’¢laboration de normes balisant la justification des fins et des moyens
en protection, prévention et promotion de la santé.

2.2.4. Enjeux, dilemmes et paradoxes ethiques

Ces valeurs et ces normes sont susceptibles d’entrer en conflit. Il en
résulte des problémes éthiques déterminés par la question suivante :
quelles devront-étre les valeurs priorisées aux depens de quelles autres
valeurs ? Ces conflits de valeurs peuvent prendre quatre formes
spécifiques ou « configurations situationnelles » que Malherbe (1999)
définit comme suit. L’accord voilé, caractérisé par une divergence de
vue purement verbale entre les allocutaires et qui peut se résoudre par
une discussion qui réconciliera des positions divergentes en apparence.
La divergence composable émerge lorsque des positions divergentes
peuvent faire 1’objet d’un compromis par lequel chacun aura fait les
concessions minimales nécessaires a 1’accord. Le dilemme éthique
apparait lorsque « les allocutaires tiennent des positions qui s’excluent
mutuellement et entre lesquelles les personnes en présence sont mises
en demeure de choisir. Une telle difficulté ne peut étre résolue qu’en
tranchant, c’est- a-dire en optant pour 1’'une des positions [...] »
(Malherbe, 1999 : 121). Cette deéfinition rejoint celle de Durand pour
qui il y a dilemme « lorsque se présentent des conflits de principes, des
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conflits de valeurs et ou, méme apres réflexion, aucun principe ni
aucune valeur s’impose. Il y a de bons arguments en faveur de I’une et
de I’autre partic de I’alternative » (Durand, 1999 : 412), et le choix
s’avérera douloureux. Le dilemme ne peut conduire au compromis.
Telle est la situation pour plusieurs cas de conflits éthiques en santé
publique. Enfin, le paradoxe éthique met en présence deux impératifs
irréconciliables, mais que 1’on [54] doit absolument respecter. On peut
supposer que ce type de situation est relativement rare en santé
publique.

De ces divers types de conflits ou de configurations de situation
découlent divers enjeux €thiques. Nous définirons ces enjeux d’abord
comme « des croyances contradictoires sur la fagon de vivre, sur les
valeurs que les personnes et les groupes devraient protéger et sur ce que
I’on peut sacrifier lorsqu’on ne peut les respecter toutes » (Roy et al.,
1995 : 31). On peut aussi les voir comme les diverses consequences qui
s’expriment en termes de pertes pour I’individu (perte d’autonomie, de
liberté, de respectabilité, de confidentialité relative a des informations
personnelles) bref, en termes de non-respect de valeurs défendues par
un groupe ciblé par les interventions, ou d’empiétements significatifs
sur ces valeurs. Le concept d’enjeux se rapporte a ce que I’on peut
gagner ou perdre (ce qui est en jeu). Ces enjeux peuvent étre
économiques, politiques ou religieux. lls seront considérés comme
éthiques lorsque la nature de la perte ou du gain concerne 1’individu ou
le groupe dans sa dignité humaine, son individualité, son intégrité, sa
liberté ou sa sécurité. Par exemple, la décision d’offrir un vaccin
gratuitement a I’ensemble de la population met en jeu des conséquences
économiques et politiques pour 1’Etat. Prendre la décision de faire payer
tout le monde, y compris ceux qui n’ont pas les ressources pour le
payer, et ainsi menacer leur santé, leur sécurité et leur intégrité physique
implique des enjeux éthiques. Dans la seconde partie de cet ouvrage,
nous retiendrons le concept d’enjeu €thique pour nous reporter aux
principales problématiques éthiques qui émergent de la pratique de la
santé publique.
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2.3. POUR UNE RECONNAISSANCE
DE L’OMNIPRESENCE DES VALEURS
AU CEUR DE LA SANTE PUBLIQUE

Retour a la table des matiéres

Dans son livre portant sur les campagnes d’information, Charles
Salmon martele que « tout effort pour mettre en ceuvre des changements
dans une société est une activité chargée de valeurs, dans laquelle tout
le monde ne partage pas le méme avis sur les fins poursuivies et sur les
moyens employés pour les atteindre » (Salmon, 1989 : 20). De Ia,
« parce que chaque décision de s’engager — ou de refuser de s’engager
—dans une intervention sociale implique nécessairement des conflits de
valeurs, les campagnes [de promotion, de marketing sociétal]
représentent des armes utilisables dans les conflits d’intéréts » (Salmon,
1989 : 47). 1l [55] montre alors de fagon convaincante que de telles
valeurs sont omniprésentes dans les campagnes de marketing social,
tant dans la phase de définition des conditions sociales visées en tant
que problémes méritant intervention, qu’aux étapes de la mise en ceuvre
des activités de la campagne et d’évaluation de son efficacité.

Sylvia Tesch (1988), et plus recemment Nurit Guttman (2000),
rappellent pour leur part qu’en dépit des préoccupations des
professionnels a asseoir, dés 1’¢laboration, les interventions de
promotion de la santé sur des données épidémiologiques,
administratives ou d’évaluation scientifiquement validées, ce processus
d’¢laboration est profondément influencé par des valeurs
fondamentales non explicitées. Des valeurs implicites, telles que le
respect de I’autonomie, la justice sociale, la responsabilité, la non-
malfaisance, le bien commun, la liberté ou I’antipaternalisme, orientent
profondément le choix des criteres définissant les problémes ciblés
prioritairement, la nature des stratégies d’intervention, le contenu des
messages de prévention, les modalités de mise en ceuvre, voire le choix
des criteres d’évaluation de I’efficacité du programme d’intervention.
Par exemple, dans le cadre des programmes de prévention des abus et
négligences envers les enfants, le fait de choisir comme objectifs
intermédiaires la promotion de 1’attachement parent-enfant,
I’amélioration de I’estime de soi ou le renforcement positif
(empowerment) des parents présuppose une valorisation de
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I’individualisme, de 1’autonomie, de la responsabilité personnelle.
Retenir plutdt comme objectifs d’intervention le développement de
réseaux d’entraide entre jeunes parents d’'un méme milieu ou
I’habilitation des parents a mieux exploiter les ressources
communautaires du quartier présuppose une valorisation de 1’entraide,
de la solidarité, voire de la compassion. Sur un autre registre, ces
objectifs font de I’implication communautaire une valeur centrale qui
agira comme moteur de mobilisation de D’entraide. Centrer les
interventions sur des objectifs visant a réduire le niveau global de
violence dans le quartier, a réaliser un environnement paisible par la
création de parcs ou d’équipements collectifs de loisir met d’abord en
avant-scene des valeurs d’engagement et de mobilisation
communautaire. Enfin, privilégier la lutte a la pauvreté, au chdmage, a
I’exclusion sociale sous-entend des valeurs d’équité et de justice
sociale.

L’exemple des diverses définitions attribuées aux concepts de
« communautaire » est aussi révélateur. D’abord, différentes valeurs
sous-tendent les multiples définitions attribuées a ce concept (SFSP,
2000 ; Fournier et al., 1995). Voir la communauté comme lieu
privilégié (mais passif) [56] d’interventions de 1’Etat et des institutions
de santé publique suppose une priorité accordee au paternalisme, alors
que considérer la communaut¢ comme lieu d’engagement, de
mobilisation populaire, de conscience communautaire suppose une
priorisation des valeurs d’engagement social et de justice. De méme,
voir la participation communautaire comme fin (valorisation de la
mobilisation), comme moyen, stratégie ou simple technique pour
atteindre des objectifs santé (valorisation de 1’efficacité¢) ou comme
processus (valorisation de I’empowerment) met en scene des idéologies
trés différentes. La participation et 1I’implication communautaires
émergent souvent comme valeurs fondamentales ou comme
justifications ultimes de la santé publique. La communauté est alors
promue de simple lieu €cologique d’intervention au rang de critere
définitionnel de la santé elle-méme ; I’implication communautaire,
c’est la santé. L importance du sens accordé a cette valeur transparait
encore nettement dans le débat vigoureux relaté récemment dans
1’Australian and New Zealand Journal of Public Health. Ici s’opposent
d’un coté les défenseurs de la consultation de la communauté (Mooney,
2000), invitant cette derniére a assiéger la santé publique pour lui
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imposer ses principes et son agenda, et, de ’autre coté, les défenseurs
(Chapman, 2000) d’une approche plus modérée qui voient dans la
communauté 1’un des partenaires souvent porteur de valeurs
conservatrices au niveau du choix des cibles (ex.: populations
marginales) et des stratégies d’intervention (ex. : mesures purement
coercitives). Une survalorisation de la communauté risque, selon ces
derniers, de nier le droit de certains de refuser 1’engagement
communautaire, voire de privilégier la non-implication, le
désengagement et la délégation des responsabilités de prévention a des
experts ou technocrates mandatés et payés par I’Etat a ces fins. Dans
les cas ou le communautaire devient un dogme de I’intervention,
I’influence des valeurs, nettement explicites a travers la promotion
active qui en est faite, est elle-méme plus évidente.

L’ épidémiologie elle-méme n’est pas libre de toute influence des
valeurs. Mooney et Leeder rappellent que si I’épidémiologie se masque
d’une apparence d’objectivité scientifique, « [elle] est loin d’étre
exempte de toute valeur autant dans ses théories que dans ses méthodes
ou que dans ses applications » (Mooney et Leeder, 1998 : 1133). Little
renchérit en soutenant que «comme toutes les composantes de
I’entreprise sanitaire, 1’épidémiologie est inévitablement morale dans
ses objectifs. Il n’y a aucune raison de mener des ¢&tudes
épidémiologiques si elles ne peuvent trouver aucun usage. Et ces usages
seront déterminés par les [57] valeurs sociales, lesquelles détermineront
la fagon dont les enquétes seront interprétées, de méme que les priorités
assignées aux actions qui découleront de ces enquétes » (Little, 1998 :
1136).

Bref, I’omniprésence des valeurs en santé publique laisse supposer
I’existence d’une normativité éthique implicite. Ces exemples montrent
que des valeurs interferent bel et bien avec des considérations
épidémiologiques, administratives ou politiques dans 1’¢laboration et la
planification des interventions. Ces valeurs implicites, souvent
imbriquées dans des idéologies (communautaristes, féministes,
ethnicistes, socialistes, libéralistes, etc.) ne constituent, bien sir, que
I’un des déterminants du choix des stratégies d’intervention. Toutefois,
I’un des préalables a I’¢laboration d’un cadre d’analyse éthique sera de
reconnaitre leur influence. Tel sera le mérite d’une grille d’analyse
fondee sur une liste de valeurs et de principes.
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La négation de la présence et de I’influence de ces valeurs implicites
imbriquées dans chacune des composantes d’un programme bloque, au
départ, toute analyse critique des interventions du fait qu’elle en
empéche la mise au jour :

a) de valeurs potentiellement incommensurables impliquées en
méme temps dans une méme composante de 1’intervention ;

b) d’éventuelles incohérences entre les valeurs justifiant 1’une ou
I’autre de ces composantes ;

c) de conflits potentiels entre les valeurs professionnelles et les
valeurs populaires.

Or, le probleme n’est pas, en soi, que des valeurs soient sous-
jacentes aux interventions ; le probléme, c’est la négation de ce fait et
I’absence d’efforts pour les mettre clairement au jour. La problématique
¢thique découle du fait que I’influence de ces valeurs implicites ne fait
pas I’objet d’une analyse discursive dans les rangs des professionnels
et des gestionnaires, de méme que sur la place publique. « La réflexion
éthiqgue multidisciplinaire [rappelle Hervé] gagne a ce que les
professionnels qui ceuvrent dans les pratiques constituent leurs propres
références sur le sens de leurs actions, souvent en rendant explicites des
valeurs implicites » (Hervé, 1999 : 13). L’une des premiéres fonctions
d’un cadre d’analyse en éthique appliquée a la santé publique sera donc
de favoriser la mise au jour des valeurs en présence (implicites dans les
analyses des professionnels, mais parfois explicites dans les objectifs
définis par les institutions de santé publique) a chacune des étapes de la
[58] mise en ceuvre d’une intervention de prévention, de protection et
de promotion de la sante.
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2.4. UNE GRILLE DE MISE AU JOUR
DES VALEURS INHERENTES AUX INTERVENTIONS

R | led .

La justification des interventions de santé publique repose
généralement sur une approche que Guttman (2000) qualifie
d’approche centrée sur la stratégie. Dans cette perspective classique,
I’attention sera portée sur des considérations d’efficacité des stratégies
et d’atteinte de résultats mesurables. La justification de ’intervention
est fonction essentiellement de la gravité du probléme pour I’individu
et pour la société, et de 1’adéquation des résultats par rapport aux
moyens investis. Le cadre éthique implicite est ici celui de I’utilitarisme
ou du conséquentialisme (voir chapitre 4 pour une définition). Nous
rejoignons Guttman qui propose une approche complémentaire pour
justifier I'intervention, soit I’approche centrée sur les valeurs. Ce
second modele de justification vise a mettre au jour les valeurs, et les
conflits potentiels de valeurs, dans chacune des composantes de
I’intervention qui seront analysées pour elles-mémes, pour leur valeur
intrinseque. Dans un ouvrage pionnier, Warwick et Kelman (1973)
avaient montré de fagcon convaincante le réle fondamental joué par les
valeurs dans 1I’émergence d’enjeux éthiques pour chacun des quatre
aspects suivants d’une intervention sociale : le choix des objectifs que
doivent atteindre les efforts de changement, la définition des cibles du
changement, les choix des moyens utilisés dans I’intervention et
I’évaluation des conséquences de 1’intervention. Dans le contexte plus
spécifique des interventions de santé publique, Guttman (2000) propose
de procéder a une mise au jour des valeurs implicitement et/ou
explicitement en jeu dans chacune des composantes suivantes d’une
intervention, soit celles de la définition de ce qui constitue un
« probléme de santé publique », de I’identification du site ou du niveau,
ou se vit le probléme, de I’identification du niveau ou doit se situer
I’intervention et ou devront étre trouvées les solutions, du choix des
stratégies d’intervention de promotion, de protection et de prévention,
du site ou du niveau ou les résultats sont attendus, des critéres
d’évaluation de I’efficacité de I’intervention. Le tableau 2 présente des
exemples de questions qui font partie du processus analytique des
valeurs imbriquées dans chacune des composantes d’une intervention
ou d’un programme donné.



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993) 85

[59]

Tableau 2

Exemples de questions qui devraient faire partie
du processus d’analyse des valeurs imbriquées
dans les diverses étapes d’élaboration d’une stratégie 1’intervention

Etapes d’¢élaboration
d’une intervention

Exemples de questions facilitant la mise au jour des valeurs implicites
et explicites

Définition du probléme

- Quels critéres implicites et explicites ont conduit a définir tel état,
comportement ou attitude comme étant un « probléme » de santé ?

- Quelles sont les normes sanitaires par rapport auxquelles il y a
« écart » de la norme ?

- Qui sont les acteurs sociaux qui ont piloté le processus de définition
des états de santé « normaux » (épidémiologistes, représentants de la
communauté, autorités de santé publique, autorités politiques) ? Et
qui sont ceux qui ont défini les écarts acceptables des normes ?

- Les considérations épidémiologiques (ex.: prévalence, incidence,
impacts sur le systeme de santé) expliquent-elles a elles seules la
définition de ce probléme ?

- Quel est le role joué par les considérations politiques ou
économiques dans I’identification des priorités d’intervention ?

- Quelles sont les valeurs sous-jacentes a ces considérations ?

Identification du niveau
ou se situe le probleme et
ou se situera
I’intervention

- Quels sont les motifs qui justifient le choix d’une intervention au
niveau de l’individu, de la communauté, des entreprises, des
politiques et réglementations ?

- Quelles sont les valeurs sous-jacentes a ces motifs ?

Identification des
stratégies d’intervention

- Quels sont les colts et les bénéfices associés a chaque stratégie
d’intervention ?

- Les colts sociaux et culturels ont-ils fait partie de cette analyse ?

Définition des méthodes
et critéres d’évaluation

- Pourquoi avoir retenu telle méthode d’évaluation (évaluation
d’impact, du processus, de la mise en ceuvre) ou telle stratégie
d’évaluation (sommative ou constructive, évaluation participative ou
externe) ?

- Pourquoi avoir retenu tels critéres d’évaluation (nature des
indicateurs et variables intermédiaires qui estimeront les impacts) ?

- Qui définira et de quelles fagons seront définis les seuils de succes
de I’intervention ?

- Quels sont les acteurs qui seront invités a participer a cette
évaluation ?
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[60]
2.4.1. La definition des problemes de santé publique

Par quels processus un état physique, mental ou social est-il défini
comme un probléeme de santé, et plus particulierement un probléme de
santé publique ? Quels sont les critéres sous-jacents a la définition du
normal et de I’anormal ? Les problemes de santé mentale (ex. : suicide,
dépression, burn-out) sont-ils des problemes de santé publique au
méme titre que les maladies cardio-vasculaires ou les maladies
infectieuses ? Qu’en est-il des problemes de santé psychosociale, tels
que I’isolement social, la faible estime de soi, ’incompétence
parentale ? Quelle est la part des valeurs et des considérations purement
épidémiologiques dans le ciblage de problemes, tels que ceux de la
grossesse a 1’adolescence, des grossesses multiples en milieu
économiquement défavorisé, de la violence conjugale ? Ou, a I’inverse,
quel role est joué par les valeurs dans les réticences qu’a semblé
éprouver la santé publique (au Québec) a se préoccuper des problemes
développés par les joueurs pathologiques et les loteries d’Etat ou par
les prostituées exposées aux harcélements et violences diverses dans les
années 1980 ? Le fait que la consommation d’alcool soit moins
démonisée qu’elle ne le fut a I’époque de la prohibition au début du
XXe siécle, ou que le tabagisme, largement accepté jadis, soit a son tour
démonisé comme menace emblématique a la santé, reposent-ils sur les
seules considérations épidémiologiques, en dehors de tout
investissement « moralisateur » ? Nous pouvons penser que la
définition en tant que « problémes de santé publique » de la grossesse
a D’adolescence, de [I’'incompétence parentale, de la détresse
psychologique ou de I’isolement social est profondément influencée par
des valeurs vehiculées par les professionnels de la santé publique, mais
des valeurs (ou seuils de tolérance) qui ne sont pas partagées par les
populations-cibles concernées, en particulier dans certaines
communautes ethnoculturelles ou classes sociales.

En fait, les valeurs sont souvent implicites dans 1’identification des
causes et des conséquences réputées pour étre associées a tel ou tel
probléme. Voir la grossesse a I’adolescence comme une faute morale
lice a des rapports sexuels hors mariage et conduisant a la sous-
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scolarisation et a la misere sociale chronique appelle des programmes
d’intervention visant la tolérance zéro. L’aborder comme une stratégie
d’adaptation en milieu économiquement défavorisé, comme une étape
normale d’un processus de passage a 1’age adulte (dans les
communautés noires américaines (Boone, 1989) ou les milieux de
pauvreté a Montréal (Colin et al., [61] 1992)) ou encore aborder la
grossesse a 1’adolescence comme la résultante d’une stratégie de survie
de jeunes filles qui doivent fuir un milieu familial violent ou incestueux,
est susceptible d’appeler des programmes moins culpabilisants de
soutien aux meres seules. Bref, la facon de définir le probleme de santé
aura des incidences sur la nature des stratégies de prévention retenues.
A I’inverse, la lenteur avec laquelle les sociétés occidentales ont réagi,
vers la fin du XXe siécle, a I’importante mortalité associée a
I’automobile, tout comme le traitement différentiel fait aux homicides
« involontaires » résultant d’une conduite automobile a risque Versus
d’autres formes d’homicides reflétent I’importance que 1’on accorde a
I’automobile dans ces cultures. De méme, le refus de voir dans la
Iégalisation de la prostitution une avenue de prévention des maladies
sexuellement transmissibles n’est pas sans rapport avec des
considérations morales implicites.

2.4.2. L’identification du niveau ou se vit le probleme et du
niveau qui devra étre ciblé pour générer des solutions

Le fait de situer 1’origine du probléme au niveau de 1’individu lui-
méme ou au niveau de sa famille, de la communauté ou de la société
globale n’est pas un geste neutre ; il est susceptible de résulter de
I’influence de certaines valeurs cachées. Ici encore, le travail
d’identification des valeurs passera par le chemin du questionnement
des motifs sous-jacents au choix de tel ou tel niveau d’intervention.
Afin de faciliter ce travail d’identification, nous reprenons une
classification des niveaux de localisation des problemes et des solutions
que Nurit Guttman (2000 : 72-82) a résumé ainsi. Il s’agit des niveaux :

1) de 'individu lui-méme. On assume alors que la responsabilité du
probleme ciblé trouve sa source dans la mentalité, les valeurs, le
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[62]

sens des responsabilités, I’insouciance ou I’inadéquation des
croyances de I’individu. On peut aussi responsabiliser I’individu
pour son incapacité a tirer profit de I’aide qu’offre I’entourage
immediat ou la communauté plus large. Situer le probléme et sa
solution a ce niveau personnel ou inter-personnel (ex. : gestion
difficile des rapports aux autres) pave la voie a un processus de
victimisation (victim blaming) ;

2) de la famille de [’individu. C’est la famille, et plus précisément

3)

4)

les rapports intra-familiaux, qui sont alors mis en accusation. La
responsabilité peut aussi étre attribuée a la structure de la famille
(famille monoparentale, famille reconstituée) ou a divers
dysfonctionnements (inceste, negligence, climat conflictuel).
Une telle approche a le mérite d’élargir le champ de la
responsabilité au réseau social immédiat de I’individu. Toutefois,
sont implicites ici des conceptions culturellement construites de
la responsabilité parentale, de la responsabilité des proches
envers la santé des membres de la famille, de ce qu’est une
famille normale, des dysfonctionnements associés aux familles
reconstituees ou monoparentales, etc. ;

de la communauté. On renvoie alors a 1’environnement social
plus large (quartier, voisinage, réseau social élargi) dans lequel
I’individu évolue. Cette communauté peut étre considérée
comme anomique, désorganisee, déstructurée, et donc inapte a
soutenir ses membres ou, au contraire, comme un milieu
oppressant confinant a la conformité et a 1’exposition aux
pressions communautaires. Sont ici concernées les valeurs
associées a I’intégration et a la participation communautaire ou a
la responsabilit¢ de la communauté envers ses membres
vulnérables ;

du milieu de travail. Sont ici mises en cause les conditions de
travail (ex.: cadences, stress, pollution) et la structure des
rapports employé-employeur. Les valeurs associées au travail
comme mode de réalisation personnelle, a la productivité, au
dévouement, au respect de [D’autorité patronale, aux
responsabilités sociales des entreprises peuvent motiver,
implicitement, le choix de ce niveau d’intervention ;
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5) du marché. Sont alors mises en cause les stratégies de marketing
d’entreprises vendant des produits nuisibles pour la santé (ex. :
tabac, fast food, alcool, loteries). Les valeurs associées a la
conscience sociale des entreprises, a la recherche du profit, a la
productivité ou a la compétitivité sont, a titre d’exemple, alors
concernees ;

6) des structures sociétales. On assume alors que les problemes
prennent racine dans les rapports sociaux inégalitaires, les
rapports de pouvoir asymeétriques (de genre, de classes,
ethniques), les politiques sociales, fiscales, de logement, etc. Les
problemes ciblés sont la pauvreté, la discrimination et 1’exclusion
sociale. [63] Les valeurs associées a la justice sociale (ex. :
équité, egalité, partage, entraide) jouent probablement ici un réle
significatif ;

7) de la culture et des normes. Sont alors mises en cause les valeurs,
coutumes, habitudes de vie partagées par les membres d’un
groupe ethno-culturel ou socioéconomique donné. L’exemple
suivant donné par Calvez en constitue une bonne illustration.
Ainsi, « associer les risques du sida au multipartenariat sexuel,
c’est du méme coup associer I’absence de risques au
monopartenariat sexuel. Le jugement social peut alors conduire
a promouvoir le monopartenariat en modéle de référence pour la
protection [..] » (Calvez, 2001: 129). La dimension
acculturative de la santé publique apparait clairement ici dans la
mesure ou, s’il est partagé par la population générale, le mod¢le
de monopartenariat est loin d’étre le modéele de référence dans la
population homosexuelle, voire dans une partie non négligeable
de la population hétérosexuelle.

Des enjeux éthiques sont susceptibles d’émerger a partir des conflits
découlant du choc entre les valeurs justifiant le choix du niveau des
interventions et celles partagées par les populations.
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2.4.3. Les stratégies d’intervention

L’analyse fondée sur les valeurs est moins préoccupée par
Iefficacit¢ des stratégies d’intervention visant a modifier les
comportements ou les environnements que par [’identification et
I’analyse des valeurs et normes qui sous-tendent, implicitement ou
explicitement, le choix des stratégies. S’inspirant des classifications
proposées dans la littérature pour la promotion de la santé, Guttman
(2000) retient six grandes stratégies d’intervention ;

1) les solutions de type environnemental qui visent la modification
ou le controle de I’environnement physique ou social pour
favoriser des modifications de comportements. Des exemples en
sont ’aménagement des routes ou la construction des
automobiles pour les rendre plus sécuritaires, la fluoration de
I’eau potable, I’ajout de vitamines dans le lait de consommation,
etc. ;

2) les stratégies de renforcement des réeglementations, ou de
dissuasion, comme les pertes de privileges (perte du permis de
conduire, [64] amendes pour vitesse excessive au volant), ou
d’interdiction (défense de fumer dans les lieux publics), ou de
compensations financieres pour dommages (taxation sur les
carburants, les cigarettes) ;

3) les incitatifs a I’adoption de comportements sains, tels que les
récompenses sous forme de primes ou de réduction de cotisations
(ex. : réduction des colts de participation a la caisse de la santé
et securité au travail pour les entreprises qui rapportent moins
d’accidents de travail) ;

4) I’empowerment ou I’acquisition de pouvoir par des individus ou
des collectivités qui acquerront les outils, les moyens ou les
ressources pour faire la promotion de leur propre bien-étre ;

5) I’éducation sanitaire et la persuasion qui reposent sur la
diffusion d’informations et [I’amélioration du niveau de
connaissances sur les facteurs de risque, par le recours a
I’enseignement personnalisé, de groupe (ex. : en milieu de travail
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ou scolaire) ou sociétal (campagnes de publicité dans les médias
de masse) ;

6) la collaboration ou le partage des responsabilités entre les divers
paliers d’intervention (quartier, municipal, provincial, fédéral)
ou entre partenaires d’un méme palier (ex. : concertation entre
les divers ministéres d’un méme palier de gouvernement).

Faire le choix de I’empowerment comme stratégie consacre la
valorisation faite de la notion de contrdle de soi et de son devenir dans
nos sociétés modernes. Celui de 1’éducation sous-entend la valorisation
des savoirs experts, le postulat de la rationalit¢ des choix de
comportements, et est susceptible de conduire a des dérives en termes
de persuasion intempestive. Les stratégies fondees sur la collaboration
peuvent étre connotées par le mirage d’une absence d’enjeux de
pouvoir et d’un idéal de démocratie. Retenir une stratégie d’action sur
I’environnement par réglementation confirme la prédominance des
intéréts collectifs sur les libertés des individus et des entreprises. Bref,
des enjeux éthiques émergent dans les choix de stratégies sous forme
de privilege accordé a certaines valeurs aux dépens de valeurs
concurrentes. L’analyse se complexifie toutefois du fait que, comme le
rappelle Guttman, « certaines stratégies qui restreignent 1’accés a des
pratigues considérées comme mauvaises pour la santé peuvent étre plus
éthiques que des stratégies éducatives » (2000 : 86), car plus efficaces.
En fait, le choix des stratégies dépend souvent autant de considérations
politiques et [65] économiques que de considérations d’efficacité. De
méme, « certaines stratégies de réglementation peuvent s’avérer moins
intrusives et limitatives sur I’autonomie des individus ou la vie privée
que certaines stratégies persuasives » (Guttman, 2000: 86). La
contribution d’une telle grille de mise au jour des valeurs sera ainsi de
mettre en évidence les choix faits, par les professionnels, de stratégies
d’intervention reposant autant sur des a priori culturellement
construits, voire dans certains cas proprement idéologiques.
Globalement, 1’objectif ultime de chacune de ces stratégies est de
modifier des comportements ou des rapports a 1I’environnement qui sont
profondément fagonnés par la culture dans laquelle vit I’individu ou la
collectivité ciblée par les interventions. C’est en tant qu’éléments
opératoires d’une entreprise d’acculturation a la culture sanitaire que
ces diverses stratégies d’intervention sont chargées de valeurs.
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2.4.4. Les criteres d’évaluation
et la nature des résultats attendus

L’¢évaluation est désormais une composante fondamentale, voire
obligée, de tout programme d’intervention. L’objectif d’évaluation lui-
méme est charge de valeurs, répondant de préoccupations pour le
rendement, 1’efficacité, la maximisation des retombées pour
I’investissement consenti, la quantification et répond d’une rationalité
instrumentale. L’évaluation repose, alors, sur un « fétichisme des
méthodes et des indicateurs » (Masse, 1993) qui laisse entendre que
I’essence méme du rendement d’une intervention de prévention est
saisissable au méme titre que le traitement d’une maladie physique. Les
criteres permettant d’estimer les modifications d’attitudes ou de
comportements seraient assimilables a des variables soumises a un
réductionnisme quantitatif du sens. Ici, I’idéologie de scientificité et le
mythe du tout quantifiable influent tout aussi directement sur la
conception que I’on se fait des fins de 1’évaluation que sur le design du
devis méthodologique. Mais les valeurs (cette fois de participation, de
démaocratie, de respect du jugement populaire) sont tout aussi présentes
dans les motifs conduisant au choix des évaluations dites de
« gquatrieme génération » (Guba et Lincoln, 1989) qui impliguent une
¢valuation a la fois constructive (axée sur I’identification des barriéres
a l’efficacité et la bonification de I’intervention a partir de la
participation de tous les acteurs) et sommative (ou [66] évaluation
guillotine visant a déterminer son droit a Dexistence et a la
reproduction). Les valeurs sont donc bel et bien inscrites dans les
finalités méme de I’évaluation.

L’influence des valeurs s’exprime encore dans le choix des critéres
qui définiront les retombées d’une intervention. Ces criteres et les seuils
d’efficacité a atteindre sont susceptibles d’étre définis différemment
selon le point de vue des personnes ciblées, des intervenants impliqués
directement dans la prestation des actes préventifs, des concepteurs du
programme ou des administrateurs qui décident de 1’attribution des
ressources a telle ou telle intervention dans un contexte de ressources
limitées. En fait, les valeurs promues par chacun de ces divers groupes
d’intérét auront un impact sur I’importance a accorder a chacune des
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multiples variables intermédiaires auxquelles les devis d’évaluation
recourent généralement. Dans le cas, par exemple, d’un programme de
prévention des abus et négligences envers les enfants fondé sur I’action
d’intervenantes non professionnelles dans leur quartier de résidence
(Massé, Ouellet et Durand, 1989), nous avons pu constater que les
divers indicateurs de réduction de I’isolement social ou d’amélioration
de la compétence parentale ne se voyaient pas attribuer la méme
importance par les divers groupes d’intérét impliqués (chercheurs,
intervenantes  non  professionnelles,  familles  bénéficiaires,
intervenantes professionnelles des centres locaux de santé
communautaire, etc.). Plus significatif encore, la compréhension
qu’avait chacun des groupes de ces indicateurs variait sensiblement.

Enfin, la propension a prendre en considération comme critere
d’évaluation les colits sociaux indirects des interventions sera
influencée par ces valeurs. Pour certains intervenants, les codts
quimplique I’étiquetage social d’une majorité des membres des
populations-cibles de programmes de prévention du sida (ex.: la
stigmatisation de certaines communautés ethno-culturelles) sont
considerés comme des conséquences meritant peu d’attention. Pour
d’autres, la pollution de sites publics par des seringues souillées
distribuées au préalable dans le cadre de programmes de prévention
aupres des utilisateurs de drogues injectables est une conséquence
banalisée par certains défenseurs des programmes de réduction des
méfaits qui attribuent moins de valeurs a la sécurité de la population
non infectée qu’au soutien aux groupes toxicomanes vulnérables. Bref,
les valeurs, voire les partis pris idéologiques en faveur de certains sous-
groupes, sont susceptibles d’influencer les critéres d’évaluation des
retombées de certains programmes de prévention.

[67]

La mise au jour de telles valeurs a chacune des étapes de la
construction d’une intervention de santé publique est donc un préalable
incontournable a toute analyse éthique. Une grille d’identification de
ces valeurs du type de celle présentée au tableau 3 pourrait étre
complétée pour chacune des interventions de santé publique. Dans la
mesure ou nous avons défini les enjeux éthigues comme découlant des
conflits de valeurs qui font ou devront faire I’objet d’une discussion
pratique, « il convient donc de connaitre les valeurs de référence afin
de repérer les conflits, c’est-a-dire les antagonismes entre ces valeurs,
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les contradictions et les paradoxes devant mener a un choix lié a la
protection de la santé publique qui peut étre considérée en elle-méme
comme valeur » (Lussier, 1995 : 23).

Tableau 3

Grille d’identification des valeurs encastrées
dans les composantes d’une intervention de santé publique

Valeurs explicites
et implicites de
I’intervention

Valeurs présentant
un potentiel de
conflit avec la
population cible

Valeurs en conflit
ou incohérentes a
travers les
composantes de
I’intervention

Etapes
d’¢élaboration d’une
intervention

Définition du
probleme

Identification du
site du probleme

Identification du
site de la solution

Identification de la
stratégie
d’intervention

Définition des
méthodes et des
critéres
d’évaluation
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[68]

2.4.5. ldentification des enjeux ethiques

Les enjeux éthiques ne trouvent pas racine dans la nature de
certaines valeurs ou normes ; en fait, elles sont toutes defendables en
elles-mémes. Les enjeux émergent lorsque certaines valeurs ou normes
apparaissent comme irréconciliables, voire incommensurables.

Ces conflits de valeurs et enjeux éthiques émergent a deux niveaux.
La premiere source d’enjeux éthiques est celle du conflit entre les
valeurs véhiculées par la santé publique et celles véhiculées par la
population. Les valeurs qui justifient, aux yeux de la santé publique, les
prescriptions et proscriptions de comportements ou d’habitudes de vie
peuvent entrer en conflit avec celles véhiculées par la population cible.
Dans I’exemple des réglementations sur 1’usage du tabac en milieu de
travail, les valeurs de bienfait, de protection ou d’efficacité sont
susceptibles d’entrer en conflit avec la priorité accordée par les citoyens
a ’autonomie, au libre arbitre, au respect de la vie privée ou de la liberté
individuelle. Comme le rappellent Warwick et Kelman (1973 : 380-
381), on ne peut juger de la pertinence éthique d’une intervention
sociale en analysant seulement les valeurs invoquées par les promoteurs
du changement. Les risques de subordination des intéréts de la
population aux intéréts administratifs, professionnels ou politiques de
ceux qui proposent le changement sont trop élevés. S’il ne souhaite pas
abdiquer face a sa responsabilité morale, I’analyste devra prendre aussi
en considération les intéréts et les valeurs de toutes les parties
concernées. Une seconde source d’enjeux se situe au niveau de
contradictions et d’incohérences entre les multiples valeurs véhiculées
par les populations ciblées et celles promues par la santé publique a
travers les diverses composantes d’un programme. Dans le cas des
campagnes anti-tabagisme, le programme d’intervention peut identifier
le marketing agressif, voire malhonnéte, des compagnies productrices
de cigarettes, en particulier aupres des jeunes, comme facteurs
responsables du tabagisme, mais par ailleurs centrer, de fagon
apparemment incohérente, ses interventions sur une responsabilisation
des individus qui deviendront les cibles de campagnes d’éducation.
Bref, une stratégie de promotion de la santé dédiée a la modification
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des facteurs environnementaux fait place a une stratégie d’¢ducation
individuelle axee sur la culpabilisation de la victime. 1l y a donc conflit
dans la mesure ou des valeurs ou des principes s’opposent.

Un autre exemple est celui d’une stratégie visant a rejoindre des
populations minoritaires pour des raisons de justice sociale, mais dont
les [69] impératifs d’efficacité et d’utilité feront que ces groupes ne se
verront pas offrir I’acces a I’intervention. Bref, la justice sociale est la
justification pour identifier le groupe ciblé, mais 1’utilité et 1’efficacité
sont les justifications retenues pour ¢élaborer la stratégie d’offre de
services préventifs. De telles incongruités entre les justifications dans
les diverses facettes de 1’intervention alimentent la réflexion éthique en
faisant émerger des conflits de valeurs potentiels au sein d’une méme
intervention (comme dans les situations ou les résultats de
I’intervention différent de ce qui était attendu).

En conclusion, la santé publique apparait comme entreprise
normative dans la mesure ou elle s’appuie sur des valeurs imbriquées
dans chacune des composantes et des étapes d’élaboration des
interventions. Ces valeurs agissent comme autant de croyances
normatives définissant, implicitement ou explicitement, autant le
devoir-étre que le devoir-faire des citoyens. Elles véhiculent donc une
normativité culturelle et éthiqgue. Comme le rappelle Guttman, les
aspects normatifs de 1’épidémiologie et des théories de 1’intervention
« deviennent encore plus évidents lorsque les chercheurs et les
Intervenants cessent de poser des questions relatives au comment faire
des interventions plus efficaces pour questionner les valeurs et
arguments encastrés dans les interventions » (Guttman, 2000 : 18). La
question de la normativité ne peut donc étre contournee. Au contraire,
on doit lui faire face par le recours a un cadre d’analyse centré sur les
valeurs. Or, toute grille d’identification, d’analyse, d’identification des
valeurs, des enjeux et des dilemmes éthiques reposera elle-méme sur
des valeurs et principes implicites. D’ou 1I’importance d’élaborer un
cadre d’identification, d’analyse et d’arbitrage des conflits potentiels de
valeurs qui soit clair, explicite, manipulable par les professionnels de la
promotion de la santé eux-mémes, et donc, croyons-nous, un cadre
structurel inévitablement normatif.

Une telle approche ne confine pas a une éthique empirique dans la
mesure ou, comme le souligne Schneider-Bunner (1997), le
positionnement de I’analyse des valeurs sur un seul axe marqué des
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poles opposés du descriptif et du normatif en masque la complexité.
Identifier les valeurs (et les conflits de valeurs) enjeu dans une
intervention donnée releve du positivisme et de la description
empirique. Toutefois, ces jugements de faits (telle intervention
implique des empiétements sur telle ou telle valeur) sont toujours
construits a partir d’un choix normatif de valeurs-criteres qui sont
retenues comme objet d’observation (le choix des valeurs [70]
observées implique un choix implicite de valeurs-critéres). Une fois ces
conflits de valeurs identifiés, il n’y a qu’un pas a franchir pour émettre
des jugements prescriptifs (donc normatif) sur les interventions qui
devraient ou non étre engagées. Observer par exemple que telle
intervention est susceptible de faire primer 1’autonomie de I’individu
sur la valeur d’équité, accule la santé publique a faire un choix normatif
qui prendra la forme d’une prescription d’action ou d’inaction (ce qu’il
faudrait faire). Bref, 1’analyse des valeurs en jeu (description,
empirisme) n’est jamais tres loin de 1’émission de jugements d’experts
sur ce qu’il faudrait faire (normatif).

2.5. LA COHABITATION
DE MULTIPLES NORMATIVITES

Retour a la table des matiéres

En I’absence d’un cadre d’analyse des enjeux proprement éthiques,
les intervenants de santé publique s’interrogent sur ces derniers. L’un
des roles que devra jouer un cadre d’analyse en éthique appliquée a la
santé publique sera d’outiller les professionnels pour départager ce qui
reléve de 1’éthique et ce qui releve d’autres enjeux plus politiques,
économiques, juridiques ou scientifiques, et, de 1a, de redonner toute sa
place a la normativité éthigue actuellement marginalisée.

En fait, les sociétés occidentales modernes se caractérisent par une
multiplication inédite des normativités qui régissent les rapports du
citoyen envers lui-méme (ex. : normativité religieuse) entre citoyens
(normativités juridiques), entre citoyens et experts (normativités
déontologiques, disciplinaires), entre citoyens et administrations
(normativités administratives), entre le citoyen et la société (ex. :
normativités économiques). Ce domaine du normatif est celui du
« doit » : ce que I’on croit que I’on doit faire soi-méme ou que les uns
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devraient faire pour les autres membres de la société. Ce qui rend une
norme « normative » est sa capacité d’étre renforcée. Ceci n’implique
toutefois pas qu’une norme doive impérativement pouvoir €étre
appliquée partout et toujours pour étre valide. En santé publique,
comme dans d’autres domaines de la vie sociale, aucune norme (port
de la ceinture de securité, respect de la confidentialité des informations,
etc.) ne sera respectée par tous et dans toutes les circonstances. Ceci
n’invalide pas la norme pour autant. Une norme peut donc exister et
demeurer crédible, méme si elle n’est pas appliquée mur a mur.

[71]

Si nous définissons les normativités comme un «ensemble
d’énoncés systématisés visant la prescription et la proscription de
comportements a portée sanitaire » (Malherbe, 2000 : 24) ou comme
des « modes de régulation sociale dans lesquels s’inscrivent les diverses
catégories de normes » (Bégin, 1995 : 33), force est de constater que,
dans la mouvance des societés occidentales contemporaines, la
promotion de la santé et I’entreprise de santé publique globalement,
sont les lieux de cohabitation de plusieurs normativites.

2.5.1. Les divers types de normativités

Les normativités administratives sont liées au cadre institutionnel,
au « poids des structures de 1’organisation sur les décisions » (Bégin,
1995 : 35). Les politiques et programmes cadres (exemple au Québec :
la Politique de Santé Bien-Etre, le programme provincial de santé
publique), les normes budgétaires, tout comme les normes
administratives parfois lourdes de plusieurs partenaires (autres
ministéres concernés par telle ou telle problématique, municipalités)
constituent autant d’exemples des normativités administratives.

Les normativités professionnelles (codes de deontologie des
médecins, des infirmiéres) mais aussi les normes issues des habitudes
de pratiques, des « traditions », regles et normes coutumiéres fondent
une « conscience » professionnelle (Bégin, 1995 : 42). Comme le
souligne Luc Bégin, la déontologie ne résume pas I’ensemble des
normes professionnelles. « Les normes et régles énoncées dans un code
de déontologie ne représentent que la partie “visible” — externe,



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993) 99

pourrait-on dire — de 1’ethos professionnel [soit...] cet ensemble
d’attitudes, de valeurs, de régles de conduite et de fagons de faire que
I’on appelle également parfois la moralit¢ ou la conscience
professionnelle, ou encore la “culture” d’une profession » (Bégin,

1995 :42).

Les normativités technoscientifiques correspondent aux impeératifs
de mesure et d’applications techniques du savoir théorique dans le
cadre d’une indissociabilité de la science et de la technique (Hottois,
1984). Ces normativités s’expriment ici dans le domaine du mirage des
certitudes epidémiologiques, dans le caractere normatif des mesures
quantitatives des problemes de santé ou encore dans la normativité [72]
inhérente aux methodes quasi-expérimentales d’évaluation de
I’efficacité des interventions. La normativité technoscientifique confine
les interventions dans le cadre de «techniques » préformatées, et
¢valuables, d’intervention. Cette normativité n’influence pas seulement
la facon de penser les solutions ; elle influe la fagon méme de poser les
questions, de définir les problemes (Leblanc, 1999). Jocelyne Saint-
Arnaud (1996) a montre, par exemple, de quelle fagon les techniques
ont imposé leurs propres normes dans la définition de la mort cérébrale
afin de rendre possibles les transplantations d’organes. On est face ici
a ce que David R. Buchanan (2000) dénonce comme étant la
domination de la raison instrumentale.

Les normativités juridiques comprennent les normes edictées par les
Chartes quebécoise et canadienne des droits et liberté ou par les lois (de
la santé publique, de la santé et des services sociaux, de protection des
non-fumeurs, de la protection de l’environnement, etc.). La santé
publique, tout comme les comités d’éthique de la recherche ou les
comités d’¢éthique d’établissement, n’a pas d’autres choix que de
composer avec toute une série de normes juridiques. Cette présence des
normes juridiques est en fait une omniprésence ; elle agit comme un
critere premier. Les autres normativités seront invoquées seulement une
fois ¢€tabli le caractere 1€gal ou non d’une intervention (ou d’une non-
intervention). Plus insidieusement encore, «la norme juridique est
plutot fréquemment utilisee comme une balise, comme un cadre a
I’intérieur duquel pourront étre pensées et débattues les situations
problématiques » (Béegin, 1995 : 44). Méme si on reconnait que ces
normes juridiques sont, encore plus que toute autre norme, le produit
d’un consensus social et de convictions partagées, elles bénéficient
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d’un pouvoir qui déborde largement celui d’autres normes partagées.
L’une de leur faiblesse réside, d’ailleurs, dans cette dimension de
dénominateur commun des opinions. Si elles peuvent garantir un
maximum de droits a tous, indépendamment des cas particuliers, c’est
qu’elles pechent par manque de sensibilit¢ aux situations et aux
contextes spécifiques. Elles s’averent trés souvent incapables de
trancher de facon satisfaisante la plupart des enjeux et dilemmes que
soulevent les interventions aupres de la population générale. Leur
construction autour des «droits individuels » en I1’absence de
considérations pour les droits des communautes explique largement ce
handicap. C’est en ce sens que les normativités juridiques doivent étre
instruites par les autres normativités, en particulier [73] dans les
dossiers de santé publique et communautaire. Comme dans le cas des
autres normativités professionnelles ou administratives, les regles et
normes juridiques tendent a se présenter comme objectives, libres de
toute valeur. Tel n’est évidemment pas le cas. Elles ont, de plus,
tendance a étre survalorisées par les professionnels de la santé qui,
fréguemment au Québec, semblent leur accorder un poids exageré (ex. :
subordination exagerée de certaines interventions au respect des droits
individuels).

La normativité éthique se rapporte au systeme de valeurs reconnues
par consensus comme fondamentales et qui guident les comportements.
Nous avons vu précédemment dans ce chapitre que ces normes sont
présentes dans chacune des composantes des interventions de santé
publique. Cette normativité €thique, telle qu’observeée a travers les
délibérations des comités d’éthique clinique au Québec, pourrait étre
définie comme « I’aptitude, pour les participants a ces CEC, a juger de
la valeur morale d’une norme (juridique, professionnelle ou
administrative) en regard de la situation medicale et humaine
problématique a dénouer » (Courtois, 2000 : 139). Toutefois, alors que
les autres normativités sont fortement institutionnalisées, formalisées et
explicitées dans des codes écrits (en particulier la normativité
juridique), la normativité éthique est largement implicite. Les
professionnels ne disposent pas d’un portrait clair des valeurs
fondamentales en présence, de leur hiérarchisation, pas plus qu’ils ne
disposent de normes et de valeurs clairement identifiées qui pourraient
étre invoquées pour guider les procédures déliberatives et les
mécanismes d’arbitrage des conflits de valeurs.
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Mais qu’est-ce qui releve d’une normativité proprement éthique ?
Le flou dans la définition des normes et dans la gestion des dilemmes
¢thiques s’accompagne d’une confusion dans la définition de ce qui
releve de la normativité éthique ou d’autres normativités. Nous
définirons plus en détail ce que nous entendons par éthique au
quatrieme chapitre, mais mentionnons ici que les enjeux éethiques se
limitent aux conflits relatifs a des valeurs fondamentales (la liberté, la
non-malfaisance, le respect de la vie, la responsabilité, etc.), et
reconnues comme telles par I’ensemble de la population. Un enjeu est
proprement éthique lorsque les conséquences d’une intervention ont
trait a un confit entre deux valeurs fondamentales dont I’une devra étre
au moins partiellement sacrifiée. Nous avons toutefois suggéré dans
cette section que les décisions éthiques se prennent toujours au
carrefour de normativités diverses et parfois irréconciliables.

[74]

CONCLUSION

R )] led .

Plusieurs incidences et conséquences des interventions de
promotion de la santé soulevent des enjeux economiques, politiques,
légaux, voire religieux. En I’absence d’un cadre d’analyse des enjeux
éthiques accessibles aux intervenants qui puissent faire contrepoids aux
autres normativités, les considérations éthiques (normatives ou non)
sont pour 1’heure marginalisées dans les prises de décision. L’un des
roles que devra jouer un cadre d’analyse en éthique appliquée a la santé
publique sera d’outiller les professionnels pour départager ce qui reléve
de 1’éthique et ce qui reléve d’autres enjeux plus politiques, juridiques
ou scientifiques.

Jusqu’ici nous avons déja défini implicitement 1’éthique comme le
lieu d’arbitrage entre des valeurs ou principes au moins partiellement
irréconciliables. Il faut aussi la voir comme le lieu d’arbitrage entre
diverses normativités. La confrontation entre ces diverses normativites
dans le cadre du fonctionnement des comités d’éthique clinique fut
étudiée par les membres du Groupe de recherche en éthique medicale
(Parizeau, 1995). Ces normativités qui s’affrontent et imposent leurs
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contraintes a la délibération ne manqueront pas de se confronter dans
les comités d’éthique dont pourront se doter les institutions de sante
publigue 2. Comme le formule Bégin, « Pourquoi, dans une situation
donnée, privilégier la perspective d’une normativité plutdt que celle
d’une autre normativité ? Pourquoi affirmer la priorit¢ d’une norme
donnée plutét qu’une autre ? » (Bégin, 1995 : 48). Tel est le lieu
fondamental de 1’éthique qui, comme nous le proposons, doit afficher
clairement les cadres de sa normativité. Nous proposons d’aborder
I’éthique comme 1’espace réflexif de la décision dans une situation ou
diverses normativités s’entrechoquent. Elle devient 1’espace de
délibération ou sont questionnés le sens des normes en présence, les
conséquences de leur application et leur adéquation dans un contexte
spécifique (telle intervention préventive, pour telle population-cible,
pour tel probléme de santé, etc.).

Dans un tel contexte d’expansion des normativités, la justification
des interventions de prévention, de protection ou de promotion de la
santé appelle-t-elle une éthigue normative ? Ou, au contraire, craignant
[75] les conséquences d’une hyper-normativité qui pourrait nous
empécher de penser, devons-nous proposer une eéthique de la
discussion, de I’échange, fondée sur 1’ouverture et une déconstruction
des normes ? Bref, la normativité alimente-t-elle une inaptitude a
penser comme le craint Bauman (1993) ? Doit-on y voir, comme
Malherbe, une « hyper-normite hypocritique », « maladie caractérisée
par la soumission fataliste du sujet a une inflation réglementaire
incontrolee qui, a la longue, provoque une atrophie de ses capacités de
jugement moral ? » (Malherbe, 2000 : 24-25) et donc I’empéche de
penser. Nous proposerons dans le prochain chapitre une grille d’analyse
des enjeux éthiques inspirée par certains des postulats méthodologiques
du principisme. Notre position est claire : seule une éthique normative
fondée sur une version élargie, ouverte et non dogmatique du
principisme sera en mesure d’outiller les acteurs sociaux qui souhaitent
¢valuer 1’acceptabilité sociale de la normativité éthique implicite
cachée dans les interventions de santé publique. Une telle version sera
présentée comme un modele centré sur des valeurs phares abordées

12 Notons ici le comité d’éthique prévu par la nouvelle Loi sur la santé publique
votée en décembre 2001 par le gouvernement du Queébec.
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comme des normes générales ouvertes, accessibles a 1’arbitrage et a la
délibération éthique.

[76]
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[77]

Ethique et santé publique.
Enjeux, valeurs et normativité

PREMIERE PARTIE

Chapitre 3

De la normativiteé ethique

a une éthique normative :
les contributions du principisme
spécifié a une éthique appliguée

R Y led .

Nous avons montré, au chapitre précédent, que les valeurs sont
omniprésentes dans toutes les dimensions des interventions de santé
publique. De multiples enjeux éthiques découlent des conflits qui
émergent entre ces valeurs et une normativité éthique implicite se loge
dans ce systeme de valeurs qui justifie, dans le cadre d’un consensus
tacite entre les intervenants, les choix au coeur de chacune des
composantes de I’intervention. La question fondamentale a laquelle
nous tenterons de répondre dans le présent chapitre est la suivante :
quelle approche éthique est la mieux adaptée pour outiller les
professionnels et les décideurs dans leur analyse des limites
moralement acceptables des réglementations visant a créer des
environnements sains ou des stratégies de modification de
comportements ? Plus précisément, a une entreprise normative de santé
publique (évoluant au carrefour de multiples normativités) doit-on
opposer une éthique normative ? Le principisme, approche normative
largement utilisée en bioéthique, peut-il offrir un cadre d’analyse utile
a la promotion de la santé ? En depit des multiples critiques adressées
aux approches normatives, nous défendrons ici I’opinion voulant
qu’une version souple et ouverte de I’éthique normative, inspirée de
certains postulats méthodologiques du principisme, soit la mieux
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adaptée pour définir les limites éthiquement acceptables des
interventions de promotion d’une conception normative de la santé et
[78] des saines habitudes de vie. Par éthique normative, nous
n’entendons pas une éthique qui dicte aux citoyens de quelle fagon agir,
ni une éthique qui définit les normes auxquelles devront se soumettre
les comportements pour étre éthiguement acceptables. Nous invoquons
plutdt une grille d’analyse qui repose sur un nombre de balises (que
nous définirons au chapitre 4 comme des valeurs phares), qui guident
non pas les agissements des citoyens, mais 1’évaluation faite par les
parties participantes a la discussion €thique de 1’acceptabilité de ces
actions. Une éthigue normative postule simplement que les criteres du
jugement éthique sont les mémes, quelle que soit la situation. Ceci
n’empéche nullement que ce jugement éthique ne puisse tenir compte
des particularités de chacune des situations, approche qui sera defendue
au chapitre 5.

Nous définirons ce cadre d’analyse de 1’éthique, appliqué a la santé
publique, comme un modele centré sur des valeurs phares. Toutefois,
ce modele s’inspire largement de la version du principisme spécifié
développé par Beauchamp et Childress dans les derniéres versions de
leur modeéle, soit un principisme spécifié sensible aux contextes
d’application des interventions préventives et rébarbatif aux solutions-
recettes. Dans le présent chapitre, nous insisterons sur les concepts du
principisme que sont le principisme prima facie (le refus de considérer
quel gue principe que ce soit comme ayant une valeur absolue des le
départ), de méme que les concepts de spécification, d’équilibrage et
d’arbitrage des principes. Le principisme sera abord¢, ici, comme une
troisieme voie entre une approche principiste déductive rigide et une
casuistique inductive.

3.1. LIMITES DES ETHIQUES ONTOLOGIQUES,
PRAGMATIQUES, RELATIVISTES, UTILITARISTES

R )| led .

Plusieurs approches peuvent étre mises a profit pour analyser les
enjeux éthiques. Chacune alimente de fagon constructive la réflexion
sur les critéres qui permettront de juger comme éthiquement justifiée
une intervention de santé publique. Toutefois, en dépit de I’intérét
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particulier que soulévent certaines d’entre elles, nous ne croyons pas
pertinent, d’entrée de jeu, de chercher a fonder une éthique appliquée a
la promotion de la santé exclusivement sur 1’une ou [’autre des
approches suivantes :

[79]

1) une éthique ontologique axée sur la promotion de la vie bonne,
d’un bonheur plénier consistant en la contemplation du Bien
(Aristote) ou dans la Béatitude éternelle (Thomas d’Aquin)
comme fin ultime de 1’activité humaine. En santé publique, la vie
bonne est d’abord une condition préalable, un moyen plus qu’une
fin ultime en soi, mis au service d’une gestion rationnelle et
responsable de la santé de la population ;

2) une éthique du devoir qui repose sur la bonne volonté des
citoyens qui agiraient exclusivement par devoir et par obligation
(et non en fonction de leurs intéréts ou inclinations) a I’aide de
diverses vertus. Le but de la santé publique n’est pas le
développement de citoyens vertueux possédant diverses qualités
en soi et agissant en fonction d’elles. Toutefois, les devoirs de
bienfaisance et de non-malfaisance, mais aussi de solidarité, de
responsabilité et de prudence tiendront une place centrale dans le
modele des valeurs phares retenu au chapitre 4. Etant a la
remorque de définitions individuelles de ce qu’est une vertu, une
éthique de la vertu, par elle-méme, n’offre toutefois pas des
guides d’action suffisants. Elle requiert une communauté de
valeurs pour asseoir ses pratiques (Pellegrino, 1993 : 1161) ;

3) une éthique déontologique qui transpose au plan de I’ensemble
de la population la responsabilité du clinicien face aux besoins et
aux droits de son patient. Méme si la santé publique est vue par
certain comme une branche de la médecine (Charlton, 1993),
I’éthique de la santé publique ne peut reposer sur « la moralité
médicale en tant que patterns cohérents de jugements partagés
par tous les bons médecins » (Charlton, 1993 : 195) ou en tant
gue « ethos responsable » 13 acquis dans le cadre d’une « bonne

13 Charlton (1993) va méme jusqu’a proposer qu’une telle éthique centrée sur
les devoirs du médecin et les intéréts du patient fasse le contrepoids aux
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pratique médicale transmise a travers 1’apprentissage personnel »
(ibid. : 195) ;

4) une théorie axiologique, philosophie des valeurs qui subordonne
la définition de [D’éthique a la promotion de valeurs
transcendantales, telles que le bien, le juste, le beau, le vrai, ou a
des vertus telles que I’honnéteté, la tempérance, 1’amour, la [80]
justice ou la solidarité. Le mandat de la santé publique n’est pas
la promotion de telle ou telle valeur, méme entendu au sens
étymologique de «ce qui est digne d’étre recherché non
seulement pour moi ou par moi, mais aussi pour tous et par tous »
(Durand, 1999 : 366). Toutefois, il faut étre conscient du fait que
les principes retenus par le principisme (et les valeurs qu’ils sous-
tendent) sont implicitement promus au rang de principes et
valeurs prioritaires ;

5) une éthique utilitariste qui considérerait moralement justifiable
toute intervention visant a la maximisation du bonheur et la
minimisation du prix a payer pour 1’atteindre, et ce méme dans
sa version la plus altruiste proposant « le plus grand bonheur pour
le plus grand nombre au plus petit colt pour le plus petit
nombre ». A elles seules, les conséquences des interventions ne
peuvent servir de critéres ultimes ou justes ; des interventions
trés efficaces en termes de protection ou de prévention peuvent
impliquer des colts sociaux ou politiques inacceptables et aller a
I’encontre de principes €thiques, tel le respect de ’autonomie de
la personne. Pourtant, le principisme et le modéle des valeurs
phares ne peuvent se concevoir sans que soit accordée une place
importante a ’utilitarisme moral et au souci d’équilibre entre
bienfaits et méfaits liés a une intervention ;

6) la casuistique qui est a la recherche de cas qui deviendraient des
exemples paradigmatiques, a partir desquels pourraient étre
analysés des cas moins purs ordonnés sous chacun des principes,
ne répond pas non plus aux besoins. Toutefois, cette approche,
comme plusieurs autres, n’est pas, sur un plan fonctionnel,
incompatible avec le principisme et elle peut servir de méthode

intéréts de la collectivité et aux pressions politiques en faveur d’interventions
populationnelles contraignantes pour chacun des individus.
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7)

8)

9)

dans 1’analyse des cas et le recadrage situationnel qui doit
alimenter le principisme spécifié ;

un relativisme éthique qui placerait I’ensemble des justifications
invoquées (valeurs, principes, finalités) sur un pied d’égalité. Or,
on ne peut fonder un cadre d’analyse en éthique appliquée sur la
négation de la possibilite de cerner divers présupposes
fondamentaux qui dépassent les apparences de Vérités
(dénoncées par Derrida ou Rorty, par exemple). Les principes
que nous retiendrons, loin d’étre exhaustifs, nous apparaissent
comme plus importants que d’autres pour [81] justifier des
interventions préventives touchant de larges pans de la
population ;

une éthique descriptive qui nous informerait sur la fagcon dont les
individus et les institutions prennent leurs décisions éthiques, sur
les valeurs, les coutumes et les justifications les plus partagées
par la communauté morale, dans un contexte historique et
culturel donné. On ferait alors face aux risques d’une dictature
de la majorité. Un choix est-il éthique parce qu’une majorité des
citoyens s’y rallient ? Pellegrino (1992) rappelle que si une
éthique descriptive permet de « cartographier le territoire moral »
d’une communauté, et qu’en ce sens elle rend possible une
explication des choix faits par les décideurs dans tel ou tel
contexte, «elle n’est pas en mesure d’offrir des balises
normatives pour définir une politigue moralement valide »
(Pellegrino, 1992 : 161). Ferry encore rappelle que « ni le sens
commun ni la majorité ne peuvent en effet constituer des
références pour établir ce qui est juste d’un point de vue moral »
(Ferry, 2002 : 90) ;

une éthique nihiliste qui, pour un certain postmodernisme, nie
tout fondement possible en morale. Si I’éthicien peut s’afficher
nihiliste, aucun des citoyens concernés par les interventions de
santé publique ne peut étre considéré comme étant purement
nihiliste ou sceptique; les populations ciblées par les
interventions ne peuvent se satisfaire de justifications
moralement anarchistes des intrusions dans leur vie. Tout comme
le relativisme, le nihilisme n’est aucunement adapté a une
éthique de la « pratique de la santé publique » ;
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10) une éthique pragmatiste postmoderne fondée sur un relativisme
radical niant tout fondement philosophique a une liste donnée de
justifications. Contrairement a Rorty (1989), nous croyons
possible de justifier certaines valeurs, principes, et donc
justifications, par des arguments logiquement et culturellement
pertinents. Tout comme lui, nous refusons de déclarer comme
valable en derniére instance une valeur ou un principe plus qu’un
autre. Tel est d’ailleurs 'un des postulats fondamentaux du
principisme qui sait composer avec une dose de pragmatisme
comme nous le verrons. Nous devons reconnaitre des limites a
I’approche par consensus et douter de la [82] possibilité qu’un
arbitrage entre ces justifications puisse, dans tous les cas,
conduire a I’identification d’un terrain d’entente neutre et
commun. Mais la réalité de I’arbitrage, méme en suivant les
démarches suggeérées par une éthique de la discussion, impligue
que le professionnel de santé publique devra, dans une
problématique et un contexte donnés, faire violence a certaines
des justifications, par ailleurs défendables dans d’autres
circonstances. Plus encore, nous reconnaissons avec Kautz
(1996) (voir aussi I’analyse qu’en fait Ouellet, 2000 : 114-119)
qu’un tel pragmatisme nihiliste est susceptible d’alimenter trois
formes de dérives qui seraient dommageables pour la santé
publique. Ces trois pathologies du relativisme pragmatique sont :
1) une attitude du «voyou conservateur » qui, admettant
passivement que « chacun est différent », se trouve ramolli
moralement, désengagé et incapable de formuler des objections
articulées contre les approches universalistes et assimilatrices,
jugeant alors comme inutiles, voire dangereux, les efforts pour
fonder une santé publique sensible a la diversité culturelle ; 2)
une attitude de « démocrate complaisant » qui voit la démocratie
et le respect de la différence comme un accident contingent, une
affaire de golt et non le produit d’un choix réfléchi et
argumenté ; 3) un repli sur des identiteés, non plus ethniques ni
républicaines, mais sur des micro-communautés militantes (ex. :
communautés noires, homosexuelles, écologistes, religieuses)
qui se muent en groupes d’intéréts véhiculant chacune leurs
intolérances.
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L’éthique peut étre définie comme un questionnement sur les
fondements moraux des pratiques sociales. En tant que discipline
philosophique, elle n’est aucunement automatiquement normative.
Toutefois, les usages sociaux de 1’éthique sont par la force des choses
normatifs. Dans la mesure ou elle est conviée a préciser les valeurs a
retenir et a privilégier dans les prises de décision, 1’éthique appliquée a
une fonction implicite d’encadrement des interventions, voire de
régulation sociale. Si 1’éthique n’est aucunement réductible a une grille
d’analyse des enjeux d’ordre moral, 1’éthique appliquée ne peut
s’exprimer autrement qu’a travers les outils (valeurs, principes,
normes) dont elle a besoin pour guider la prise de décision et qu’elle
aura su justifier. Chacune des [83] approches éthiques abordées ci-
dessus contribue a enrichir cette boite a outils.

3.2. POUR UNE ETHIQUE NORMATIVE
APPLIQUEE A LA SANTE PUBLIQUE

R 2| led .

La raison d’étre de la santé publique ne peut étre la promotion ni de
la vie bonne, ni de vertus, ni de valeurs fondamentales. Elle ne peut pas
plus étre régie par les seules considérations consequentialistes. Quel
serait alors le cadre éthique le mieux adapté pour baliser les limites
éthiquement défendables de ses programmes et interventions ? Nous
croyons qu’une éthique normative souple et sensible est en mesure de
répondre aux besoins d’une éthique appliquée en santé publique. Nous
devons d’abord reconnaitre avec Lacroix (2000) que «1’¢éthique
appliquée apparait comme une volonté d’€tablir un point de vue
normatif commun » (Lacroix, 2000 : 231). Lacroix en conclut qu’elle
ne peut faire I’économie de certains présupposé€s, notamment, selon lui,
ceux de la primauté du sujet sur le social et de la reconnaissance de
I’égalité et de la liberté des sujets. Tout en considérant cette liste
limitative, nous n’en croyons pas moins au fait que de tels présupposés
soient incontournables.

Il s’agit moins, dans le présent ouvrage, de proposer une théorie
éthique qui donnerait des assises philosophiques aux principes et
normes qui en découleraient que de proposer un cadre d’analyse
fonctionnel, opératoire. Ce cadre, croyons-nous, devra reposer sur une
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liste de valeurs fondamentales partagées par tous les acteurs sociaux.
Nous les considérerons comme des valeurs phares pouvant étre
assimilees a des «principes» a 1’aulne desquels sera jugée
I’acceptabilité des normes. Mais il s’agira de principes prima facie qui,
n’ayant ni 'un ni 'autre de valeur absolue, seront soumis a un
processus d’arbitrage s’inspirant d’une éthique de la discussion, et ce
dans une perspective contextualisée, sensible a la nature (stratégie
d’intervention) et au contexte (population ciblée, autres normativités,
rapports de force politiques, etc.) de 'intervention. Ces critéres ne
seront ni des principes a prétention absolutiste qui doivent primer en
toutes circonstances, ni des valeurs considérées sur un pied d’égalite
dans une perspective de relativisme ¢€thique radical. L’obligation
morale qui en découle ne sera pas absolue. Une telle éthique normative
appliquée rend possible 1’élaboration a la fois d’une grille [84]
d’analyse des enjeux et d’un guide d’action souple, apte a évaluer le
caractere éthique des interventions.

3.2.1. Toute grille d’analyse éthique
est fondamentalement normative

Nous qualifions cette grille d’analyse éthique de normative dans la
mesure ou, croyons-nous, il est utopique de croire que 1’identification
des problemes prioritaires de santé publique, le choix des cibles
d’intervention, le choix des méthodes et stratégies d’intervention, la
nature et D’ampleur des résultats attendus, ne soient balisés,
consciemment ou inconsciemment, par des normes implicites
vehiculées par les divers acteurs (sociaux, professionnels, et politiques)
impliqués. La science n’est pas neutre comme il le fut abondamment
démontré au cours du dernier siecle, pas plus que ne I’est
I’épidémiologie qui opere la construction scientifique du risque ou la
rationalité instrumentale qui guide la planification. Comme le rappelle
Charles Taylor, « le point de vue a partir duquel nous pouvons constater
que tous les ordres sont egalement arbitraires, en particulier que tous
les points de vue moraux s’équivalent, n’est tout simplement pas
accessible aux €tres humains que nous sommes. C’est une illusion de
penser que nous ne parlons pas a partir d’une orientation morale que
nous croyons juste » (Taylor, 1998 : 137).
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Une certaine normativité est, croyons-nous, inhérente a toute grille
d’analyse éthique pour deux autres raisons. D’abord, dés que ces
principes sont formulés et intégrés dans une grille d’analyse, ils
acquierent un caractere potentiellement formel et normatif. « Quel que
soit le cadre d’analyse développé, comme toute autre structure, il
comprendra des aspects facilitants et d’autres, contraignants »
(Guttman, 2000 : xvii). Ensuite, méme en I’absence d’une formulation
claire de ces valeurs-principes, toute analyse éthique est largement
influencée par des valeurs et des principes non explicités. Le normatif
est toujours présent, méme s’il n’est pas explicité¢, méme s’il est nié.
Mieux vaut donc rendre cette grille d’analyse le plus explicite possible.
Nous reconnaissons alors avec Guttman que le plus grand défi est celui
soulevé par la normativité de ces valeurs et principes, soit celui
« d’identifier et de choisir quelles valeurs doivent étre mises en relief
dans I’intervention et de trouver une avenue pour indiquer a quel
moment des conflits de valeurs soulevent des [85] dilemmes éthiques
substantiels. Ces défis appellent une analyse fondée sur un engagement
idéologique ou normatif » (Guttman, 2000 : 222).

3.2.2. D’ une éthique normative au principisme

Le postulat sur lequel repose notre modele d’analyse éthique est
celui voulant que les conflits entre des valeurs et des normes
irréconciliables ne peuvent étre arbitrés que par le recours a une grille
d’analyse construite autour d’un ensemble de valeurs fondamentales
traitées comme des principes non absolus. Il est évident que, selon les
sous-groupes sociaux ou ethniques concernés ou selon que 1’on se situe
du coté des intervenants de santé publique ou du cété des populations
ciblées, le poids relatif de chacun de ces principes et I’interprétation des
exigences reliées au respect des valeurs phares varieront. Toutefois, ces
principes représenteront, dans le respect du pluraliste social,
ethnoculturel ou religieux, des valeurs fondamentales autour desquelles
existe un minimum de consensus social. Nous défendrons donc une
position favorable a un principisme nuancé, sensible au contexte
pluraliste et appliqué de facon non mécaniste ou linéaire. Sans nier la
pertinence des critiques adressees a certaines applications mécanistes
qu’ont pu en faire les membres de comité d’éthique clinique ou de
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recherche, mais aussi certaines commissions d’enquéte (cf. Rapport de
la Commission royale d’enquéte sur les nouvelles technologies de la
reproduction au Canada), nous prenons ici le contre-pied de certaines
attaques virulentes faites par des scientifiques sociaux (mais aussi des
théologiens) contre cette approche.

Le succés du principisme s’explique particulierement par
I’utilisation qui en fut largement faite par les professionnels de la santé
qui y trouvaient une méthode accessible et aisément manipulable,
offrant un certain « havre de sécurité » face a la complexité des
problématiques et des enjeux (Cassel, 1994). Alors que dans les années
1960, 1’éthique médicale apparaissait comme « un mélange de religion,
d’exhortations, de lubies, de précédents 1€gaux, de traditions diverses,
de philosophies de vie, de mixtures de régles morales et d’épithétes »
(Clouser, 1999 : 510), le principisme apporte un vent de fraicheur. Dans
le contexte de soci¢tés pluralistes contemporaines, il offre a I’¢thique
un corpus de valeurs et de normes susceptibles de susciter un consensus
et d’introduire un langage moral commun.

[86]

Pour Evans (2000), I’émergence du principisme s’explique par le
développement de la pensée rationaliste formelle depuis les trois
derniers siécles, mais surtout par I’intervention récente de 1’ Etat dans le
domaine de 1’éthique. Le principisme apparait plus sympathique et
mieux adapté pour répondre aux fins éducatives et aux besoins des
responsables de 1’¢laboration des politiques. Entre autres, il permet une
plus grande transparence dans les prises de décisions et 1’¢laboration
des politiques en société démocratique (Evans, 2000). Qui plus est,
Evans pense que la place centrale occupée par le principisme dans la
prise de décision en éthique appliquée ne diminuera que lorsque
déclinera 1’autorit¢ bureaucratique toujours a la recherche de
justifications rationnelles fondées sur une argumentation clairement
balisée. Quoi qu’il en soit, ce modele finira par étre considéré comme
le seul mode acceptable de légitimation des interventions dans le
domaine de la sante.

Le principisme s’impose donc comme une solution pragmatique
permettant de contourner les difficultés fondamentales rencontrées par
toutes les tentatives de construire un consensus sur les questions
éthiques fondamentales, sur les sources ultimes de la moralité, sur la
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nature du bien ou sur le statut épistémologique du savoir moral
(Pellegrino, 1993). S’inspirant, entre autres, de la théorie ¢laborée par
Ross (1963 [1930]) sur les « devoirs prima facie », Beauchamp et
Childress se tournent vers quatre principes qui, tout en étant
compatibles avec les théories conséquentialistes et déontologiques,
devront étre respectés dans les limites des empiétements de I’un sur les
autres. Sans étre absolus, ces principes n’en sont pas pour autant
arbitraires dans la mesure ou ils répondent d’un impératif d’ajustement
aux circonstances et au contexte et ou «chacun repose sur des
circonstances particulieres qui ne peuvent sérieusement étre
considérees sans signification morale » (Ross, 1963 [1930] : 20).

Les principes identifiés dans le Belmont Report, sur lequel travaillait
le Kennedy Institute, découlaient d’un mandat donné par le Congres a
la commission nationale sur 1’éthique pour « identifier les principes
éthiques qui devraient sous-tendre la conduite de la recherche
biomédicale et comportementale avec des sujets humains et développer
des lignes d’action qui pourraient étre suivies par de telles recherches ».
Déja un membre de la commission nationale américaine 14 considérait
que les sept [87] principes initialement pris en considération par la
Commission nationale étaient trop nombreux. Ils furent réduits a trois
dans le rapport final (Belmont Report). Toutefois, 1’éthique n’a cessé,
depuis, de proposer de nouveaux principes (ex.: principes de
vulnérabilité, de responsabilité, de proportionnalité, de securité, de
dignité, de précaution) pour alimenter les grilles d’analyse. En santé
publique, par exemple, certains ont récemment invoqué des principes
de reduction des méfaits, de réciprocite, des mesures restrictives ou
coercitives moindres ou de transparence (Upsur, 2002 ; Kass, 2001).
Nous aborderons le contenu sociologique et philosophique de ces
principes de facon détaillée au prochain chapitre.

14 President’s Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and
Biomedical and Behavioural Research. Quatre rapports furent publiés de
1981 a 1983 portant sur : Defining Death, Making Health Care Decisions,
Deciding to Forego Life-sustaining Treatment, et Securing access to Health
Care.
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3.2.3. L’approche principiste
de Beauchamp et Childress

La variante la plus connue et utilisée de 1’éthique normative est
certainement le modéle principiste développé par Childress et
Beauchamp a travers les cing éditions des Principles of Biomedical
Ethics publiées entre 1979 et 2001. Ce modele a joué un role central
dans la formation des membres des comités d’éthique clinique en
Amérique du Nord, mais aussi dans I’ensemble du monde occidental.

Sommairement, ce modele propose que les décisions a portée
¢thique dans I’univers des soins de santé puissent étre construites dans
le respect de quatre principes fondamentaux qui sont : le respect de
I’autonomie de la personne, la bienfaisance, la non-malfaisance et la
justice. Loin d’offrir un systéme complet permettant de construire une
éthique normative générale, ces principes doivent, selon les auteurs,
composer avec des « régles morales dérivées » de type substantif (ex. :
dire la vérite, respecter la confidentialité et la vie privée), autoritaire
(ex. : qui doit informer qui, qui doit decider en derniere instance) ou
procédurale (ex. : établir des priorités selon 1’age, 1’ordre d’arrivée). Si
les principes constituent des « guides d’action moins généraux que les
théories mais plus généraux que les regles, les jugements ou les études
de cas auxquels ils sont appliqués » (Beauchamp et Childress, 1994 :
79), ils n’en constituent pas moins des « genéralisations normatives qui
guident 1’action » (Beauchamp et Childress, 1994 : 38). Toutefois,
comme le précise 'un des auteurs, le principisme n’est pas une
approche subordonnée aux principes (principle-driven), mais guidée
par les principes (principle-guided) (Childress, 1994). L une des legcons
du principisme est de nous rappeler [88] que le probléeme en éthique
n’est pas d’«avoir des principes », mais d’y adhérer de fagon
dogmatique.
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3.3. LES CRITIQUES ADRESSEES AU PRINCIPISME

R ) led .

Le principisme fut critiqué pour sa tendance rationaliste, son
caractére trop abstrait et son manque de sensibilit¢ au contexte
(Pellegrino, 1993). Il fut aussi dénoncé pour son insoumission a une
théorie éthique unique qui pourrait le chapeauter et nous guider dans la
construction d’une hiérarchie de ces principes (Clouser et Gert, 1990 ;
Murray, 1987). D’autres y voient directement la source d’une
« tyrannie des principes » (Toulmin, 1981), ou ces derniers sont
depouillés de leur signification philosophique et réduits a des
« mantras » ou incantations rituelles (Clouser et Gert, 1990) invoqués
pour résoudre, comme par magie, les dilemmes. Nous proposons ici
d’identifier les contributions de la version souple du principisme
défendue par Childress et Beauchamp en répondant aux critiques qui
lui ont été adressées, largement a tort croyons-nous, par ses détracteurs.
Nous nous attarderons ici sur les trois principales critiques formulées.

3.3.1. Les principes retenus par le principisme
ne peuvent pas jouer le role de directives claires
pour l’action, du fait qu’ils ne répondent pas
d’une theorie morale cohérente

Cet argument est invoqué entre autres par Clouser et Gert (1990) qui
ne croient pas qu’une liste de principes puisse remplacer a la fois une
théorie morale et des regles morales particuliéres qui en découlent. Pour
ce faire, il faudrait : a) que le principisme puisse proposer des principes
qui constituent des directives claires pour guider I’action morale ; b)
que les principes soient systématiquement interreliés a I’intérieur d’une
theéorie bien développée. Or, pour Beauchamp et Childress, le
principisme tient bien lieu de théorie. D’ailleurs, dans la mesure ou Gert
définit la théorie morale comme «un effort pour rendre explicite,
expliquer et, si possible, justifier la moralité — ¢’est-a-dire le systeme
moral que les gens [89] utilisent pour construire leurs jugements
moraux et pour décider des facons d’agir lorsqu’ils sont confrontés a
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des problémes moraux » (Gert, 1998 : 84), nous pourrons considérer la
version du principisme comme une forme de théorie morale.

Comme le montre Davis (1995) de facon convaincante, la critique
de Clouser et Gert peut aussi s’appliquer aussi bien aux théories
morales elles-mémes. En fait, si 1’application d’un principe moral
requiert une définition préalable des conditions dans lesquelles il peut
et doit étre appliqué, le raisonnement tient aussi pour les théories
morales. Il est vrai que, par exemple, le principe d’autonomie est
complexe et recouvre une multitude de dimensions sous-jacentes, telles
que le consentement éclaire, le volontarisme, la communication
d’informations a ’individu concerné, la compétence ou I’autorisation.
L’application de ce principe requiert une connaissance des conditions
et situations concretes dans lesquelles chacun de ces eléments
conceptuels peuvent étre invoqués. Toutefois, dans le cas de la théorie
morale utilitariste, le principe d’utilité invoque les dimensions de
maximisation et d’utilité. Or, ici aussi, le contenu de ce principe
découlant d’une théorie « bien développée » reste multidimensionnel et
son application demeurera tout aussi dépendante de critéres intelligibles
et définis d’applicabilité. Suffit-t-il d’affirmer que I’action sera morale
dans la mesure ou elle contribuera a apporter le plus grand bien au plus
grand nombre pour consacrer son fondement en théorie ?

Clouser et Gert (1990) avancent que le principisme ne peut tenir lieu
de théorie morale que si, dans I’ensemble, les principes proposés sont
systématiquement reliés les uns aux autres. Les conséguences pratiques
de cette question sont fondamentales. Dans un cas particulier
d’intervention préventive, par exemple, 1’intervention doit-elle
respecter tous les principes en méme temps ? Le fait qu’une action
puisse respecter certains principes tout en empiétant significativement
sur certains autres constitue-t-il la preuve de 1’incohérence de cet
ensemble de principes et la marque indélébile de 1’absence d’une
théorie organisatrice ? L’impératif de cohérence implique-t-il que tous
les principes doivent pouvoir s’appliquer a I’unisson dans un cas donné
comme le proposent Clouser et Gert? Lustig (1992 : 492) accuse
Beauchamp et Childress d’adopter une approche « intuitive » de
pondération et d’équilibrage entre principes, pondération intuitive qui
aurait sa raison d’étre dans un contexte de pluralisme moral des sociétés
contemporaines. Or, dans I’édition de 2001, Beauchamp et Childress
integrent & leur modele six conditions qui [90] devront toutefois étre
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respectées pour justifier les empiétements et 1’équilibrage des
principes : 1) les raisons invoquées pour privilégier un principe donné
doivent étre meilleures que celles pouvant étre invoquées pour en
privilégier un autre ; 2) I’objectif moral recherche doit étre réaliste ; 3)
aucune alternative morale préférable n’est disponible ; 4) on doit
rechercher a minimiser les empiétements sur les principes
subordonnés ; 5) I’analyse doit agir de facon a minimiser les effets de
ces empiétements ; 6) 1’agent doit agir de fagon impartiale au regard
des parties lésées (Beauchamp et Childress, 2001 : 19-20). La décision
éthique ainsi construite saura eéviter les dérives associées a
’absolutisme des principes et au relativisme d’une éthique parfaitement
situationnelle. Elle sera, de méme, sensible au contexte socioculturel
dans lequel évoluent les participants a la délibération éthique
responsabilisés pour I’application de ces conditions.

DeGrazia propose, pour sa part, une solution fondée sur la
spécification de 1’une des normes associées a 1’un des principes (ex. :
I’autonomie doit étre respectée seulement si ce principe ne conduit pas
a mettre en péril le bien commun). Beauchamp et Childress (1994 : 31)
sont toutefois conscients du fait que plusieurs de ces spécifications
risquent de se trouver en conflit et de souffrir d’incohérence ; le
probleme demeure alors entier. Davis, pour sa part, propose de trancher
le débat en suggérant aux défenseurs du principisme de maintenir le
postulat que « le principisme constitue un substitut adéquat a la théorie
morale mais, toutefois, que ses principes ne sont pas systématiquement
reliés » (Davis, 1995 : 100). Il se rallie ainsi a Beauchamp et Childress
qui, en bout de ligne, proposent que « notre présentation des principes
— de pair avec les arguments pour déemontrer la cohérence de ces
principes avec les autres aspects de la vie morale [...] constitue la
théorie dans le présent volume. Le faisceau de normes et d’arguments
est la théorie » (Beauchamp et Childress, 1994 : 106). Sans prétendre
épuiser le debat, nous adopterons dans le présent ouvrage cette derniére
perspective nuancée par la position de Davis.



Raymond MASSE, Ethique et santé publique. Enjeux, valeurs et normativité. (1993) 119

3.3.2. Le principisme comme approche linéaire,
mécaniste et décontextualisée

Une seconde critique adressée au principisme en fait une approche
linéaire, mécaniste, insensible au contexte social et culturel dans lequel
[91] émergent les dilemmes éthiques. Une telle critique apparait tout a
fait abusive a ceux qui fondent leur jugement sur une lecture des textes
fondamentaux de Beauchamp et Childress plutét que sur diverses
utilisations limitatives faites des principes proposés par les membres
des comités d’éthique. Bien sir, ce que proposent ces auteurs, ¢’est un
cadre d’analyse morale (moral framework) et des guides pour ’action.
Leur approche est normative dans le sens ou « elle tente de répondre a
la question : Quels guides pour 1’action sont moralement acceptables et
pour quelles raisons ? » (Beauchamp et Childress, 1989 : 49). Mais ce
cadre d’analyse ne doit jamais dispenser les ¢éthiciens de tout
raisonnement moral ; au contraire, il I’alimente en lui donnant des outils
et des balises. Ces principes ne sont aucunement associés a des regles
absolues qui, selon eux, « dépouillent les agents moraux de tout pouvoir
d’arbitrage » (Beauchamp et Childress, 1989 : 49) et sont susceptibles
de faire des « victimes morales ».

Une approche dialectique

On accuse le principisme d’étre une méthode déductive, du type
« haut-vers-le-bas » et non pas « bas-vers-le-haut ». Or, a I’encontre
des applications mécanistes et linéaires des principes aux cas
particuliers, Childress et Beauchamp proposent plutét une approche
hybride. S’inspirant de la typologie de Henry Richardson (1990),
Childress précise qu’il existe trois approches différentes dans
I’application des principes a des cas spécifiques, soit :

1) I’application, qui suppose une application mecaniste des
principes et des regles. Cette démarche consiste a appliquer
déductivement un ou des principes a des cas dans le cadre d’une
« inférence déductive qui subsume le cas sous la réegle »
(Richardson, 1990 : 281) (approche vertement dénoncée par
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Toulmin (1981), dans son article sur la « tyrannie des principes »,
qui s’en prend aux « principes éternels », invariables, dont les
implications pratiques peuvent faire fi des exceptions et des
specificités) ;

2) I’équilibrage (balancing), qui dépend du poids accordé
intuitivement a des principes en compétition (c¢’est 1’approche
défendue dans les ’ensemble des éditions des Principles of
Biomedical [92] Ethics). Cette pondération des considérations
contextuelles peut étre soit donnée d’avance, établissant ainsi une
hiérarchie des principes qui se voient associes a des
caractéristiques mesurables, objectives et stables, ou étre établie
intuitivement face a chacun des cas (intuitive balancing) ;

3) la spécification, qui procéde par un ajustement qualitatif des
normes aux cas particuliers et qui fait implicitement partie
intégrante d’un principisme sensible au contexte, aux
circonstances et aux spécificités du cas. Il propose donc, et nous
nous rallions a cette approche, une forme de « principisme
specifié » pour reprendre la formule proposée par DeGrazia
(1992), et que Beauchamp et Childress reprennent dans les
guatrieme et cinquiéeme éditions des Principles (nous le
définirons plus en détail un peu plus loin).

Ce principisme spécifié n’est ni une approche déductive du type haut
(les principes) vers le bas (la réalité), ni une approche inductive (ou les
principes émergeront d’une étude situationniste de chacun des cas),
mais plutot une approche hybride, transductive, qu’ils qualifient de
« cohérentiste ». Ce cohérentisme s’inspire d’une démarche dialectique
que Durand décrit ainsi : «on peut partir de valeurs, de principes,
d’hypothéses et regarder les cas a travers eux, a la condition de
comprendre le cas dans toute sa complexité et d’étre toujours prét a
reconsidérer I’hypothése, réinterpréter les valeurs, le principe, changer
la regle » (Durand, 1999: 177). La dialectique entre théorie et
expérience morale est au service de la cohérence ; ce qui fait dire a
Beauchamp et Childress : « nous considérons cette stratégie dialectique
comme une fagon de travailler en faveur d’une cohérence entre les
jugements particuliers et généraux » (1994 : 23). La spécification doit
étre un modele rationnel, ¢’est-a-dire qu’il doit viser la cohérence et le
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soutien mutuel entre les principes considérés tout en cherchant un
équilibre entre les exigences des différents principes. « Une
spécification sera alors, rationnellement défendable aussi longtemps
qu’elle améliore le soutien mutuel parmi un ensemble de normes jugées
acceptables aprés réflexion » (Richardson, 1990 : 302). Cependant, le
cohérentisme ne peut pas se résumer a une quéte de cohérence
maximale. « Nous ne pouvons pas justifier chaque jugement moral en
fonction d’un autre jugement moral sans générer une régression infinie
ou un cercle vicieux de justification par lequel aucun jugement n’est
justifié. La seule porte de sortie est d’accepter que certains jugements
sont justifiés par eux-mémes, sans recours [93] a d’autres jugements ;
et ces jugements forment le point de départ » (Beauchamp et Childress,
1994 : 24). Ainsi justifient-ils une éthique fondee sur un nombre limité
de principes.

3.3.3. Le principisme comme rationalisme abstrait

Une troisieme critique adressée au principisme, telle que résumeée
par Jocelyne Saint-Arnaud, est d’« étre trop abstraite, trop rationaliste
et trop ¢loignée du milieu ou s’opérent les choix moraux » (Saint-
Arnaud, 2000 : 64). Cette critique ne tient pas pour trois raisons. La
premiere, en lien avec ’approche de spécification des normes, tient a
son caractére situationniste, et ce méme si les situations particuliéres
sont analysées a la lumiere d’un nombre limité de principes et de régles.
Or, nous sommes ici loin de I’approche inductive du situationnisme
radical ; il s’agit d’une approche transductive, mais modérée, souple,
ouverte et soucieuse des modulations importantes apportées a
I’importance relative de certaines valeurs dans diverses populations
ciblées (définies selon le sexe, 1’origine ethnique, la religion, etc.).

Deuxiémement, il s’agit d’une approche respectueuse du pluralisme
des valeurs, fondée sur une recherche d’équilibre entre des valeurs
reconnues comme fondamentales dans une société donnee, a un
moment donné de son évolution. Le principisme «s’accorde au
pluralisme des valeurs contemporaines en permettant différentes
hiérarchisations des valeurs et des principes selon la problématique en
cause, ce qu’interdit une approche fondée sur une théorie unique ou une
échelle de valeurs canonique » (Saint-Arnaud, 2000 : 71). Il peut
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composer, croyons-nous, avec ce que Taylor (1998) appelle les
hyperbiens, soit des biens suprémes (ex. : raison, egalité, bienveillance,
justice, ou le bonheur pour les utilitaristes) a I’aulne desquels sont jugés
les autres biens.

Troisiemement, Beauchamp et Childress ne résument pas la
moralité a I’application de principes et de reégles. Ils sont conscients que
les individus doivent disposer de qualites, de vertus particulieres pour
étre en mesure de pondérer le poids relatif de ces principes et de porter
ainsi des jugements éclairés sur les contextes et circonstances qui
doivent étre pris en considération. En fait, ils soutiennent la thése
voulant que « pour chaque principe ou régle morale, il existe une vertu
morale correspondante, soit un trait ou une disposition a agir qui soit
correspondante » [94] (Beauchamp et Childress, 1994 : 379). Par
exemple, le principe de respect de 1’autonomie implique une vertu de
« respectfulness ». Quant a elle, la regle de la fidélité implique une
vertu de « faithfulness » (ibid. : 380).

3.3.4. Les limites des alternatives
proposees au principisme

Hubert Doucet (1996), dans une critique sévére du principisme,
identifie diverses « voies paralleles » proposées par les éthiciens
comme autant d’alternatives au principisme. Les principales seraient :
1) une éthique de la vertu, centrée sur le devoir moral du praticien,
devoir de « sagesse pratique » comme 1’appelle Ricceur (1977) ; 2)
I’approche féministe qui resitue la femme au cceur du débat, mais qui
met aussi I’accent sur I’éthique du caring ; 3) la casuistique, qui critique
I’insensibilité de la bioéthique axée sur les principes aux situations
concrétes et a I’expérience vécue des malades dans leur itinéraire de
vie ; ou 4) I’éthique narrative qui « situe les dilemmes moraux dans le
cadre biographique et développemental d’une histoire récitée, d’un
contexte situationnel, de caractéristiques personnelles et des
déterminants sociaux et politiques qui influencent les comportements
et leur signification » (Marshall et Koenig, 1996 : 354). Nous avons
déja identifié, en début de chapitre, certaines raisons justifiant
I’inadéquation de ces approches en santé publique. Ajoutons ici que si
ces approches alternatives sont d’une pertinence évidente dans le cadre
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des soins au malade, dans le cadre d’une relation de soins personnalisée
entre un soignant et un malade, elles sont mal adaptées aux
problématiques engendrées par une santé publiqgue vue comme
entreprise fondamentalement normative.

De méme, ceux qui critiquent la normativité du principisme (voir
DuBose, Hamel et O’Connel, 1994) n’en proposent pas moins leur
propre liste de valeurs. Les féministes proposent une éthique qui aurait
un parti pris clair en faveur des groupes marginalisés et exploités, dont
les femmes, tout en mettant de 1’avant les principes relationnels de la
responsabilité mutuelle, de I’entraide communautaire, du bien-étre. Les
défenseurs d’une perspective afro-américaine accusent le principisme
de ne pas prendre en considération les systéemes de valeurs et
I’historique de marginalisation des communautés noires, a cause de
I’expérience d’un racisme d’exclusion. Les bouddhistes déplorent
I’absence du principe supréme de compassion dans la liste restreinte
des principes bioéthiques. [95] Chacune de ces approches propose
implicitement, sinon explicitement, certains principes dont certains
sont d’emblée considérés comme absolus. Bref, c’est moins le
principisme que I’on met en cause que 1’absence de tel ou tel principe
non pris en compte et non couvert par les principes de base proposés
par les diverses versions du principisme. Nous nous rallions a la
position de Larry Churchill qui, commentant les diverses approches
alternatives proposées au principisme, risque de «tout simplement
remplacer un dogme par un autre » (Churchill, 1994). 1l suggere que le
principisme doive simplement se débarrasser des usages abusifs et
restrictifs dont il a fait 1’objet, abus engendrés par une anxiété morale,
un appétit pour la sécurisation et la certitude. D’ailleurs, a la promotion
de I’incertitude comme principe €pistémologique en santé publique
devrait correspondre une reconnaissance de la marge d’erreur inhérente
a toute analyse éthique : le principisme ne doit pas devenir la panacée
qui donne la certitude, mais simplement le point de départ, une méthode
d’¢licitation des valeurs en jeu et en conflit.

I1 est illusoire de penser qu’un jugement éthique ou qu’une prise de
position en faveur ou en défaveur d’une intervention donnée ne repose
sur aucun principe. Tout jugement, tout choix d’orientation soumis a la
pensée rationnelle résulte d’une priorisation d’un certain nombre de
valeurs. Le mérite du principisme est d’affronter lucidement et
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efficacement cette réalité incontournable dans le cadre des applications
de I’¢éthique.

3.4. POUR UN PRINCIPISME SPECIFIE

R )| led .

Selon les critiques, le principisme serait, on 1’a vu, insensible au
contexte culturel, biographique, relationnel ou social dans lequel le
dilemme a résoudre se présente. Or, le principisme qualifié par
DeGrazia (1992), suite a Richardson (1990), de « principisme
spécifie », version assouplie du principisme que Beauchamp et
Childress integrent explicitement dans la quatrieme édition des
Principles of Bioemedical Ethics (Beauchamp et Childress, 1994 : 28-
32), répond de facon satisfaisante a cette critique. Cette approche
conjugue les démarches d’application et d’équilibrage, décrites plus
haut, avec les démarches inductives de la casuistique. DeGrazia (1992)
présente la casuistique comme une démarche éthique de construction
de cas paradigmatiques dans lesquels certaines normes sont mises en
évidence. Ces cas théoriques guideront par la suite [96] I’analyse
d’autres cas en recourant a une argumentation par analogie. Le
principisme spécifié se rapproche donc de la casuistique lorsque vient
le temps de I’appliquer a des cas.

[lustrons la spécification par un exemple. Le respect de 1’intégrité
humaine est présenté par certains comme ayant une valeur absolue. La
regle du respect de la confidentialité qui en découle est parfois aussi
percue comme un absolu. Or, I’expérience, en contexte de pratique,
ayant mis en évidence les conséquences negatives, sur la vie privée des
personnes, d’une intervention impliquant la constitution d’un fichier
nominal de citoyens ciblés, certains proposent la formulation
paradigmatique suivante : «la constitution de fichiers nominaux
comporte trop de risques et devrait étre interdite ». Pourtant, d’autres
cas d’intervention requérant des fichiers nominaux peuvent attirer
I’attention sur le fait que cette norme s’applique de fagon ambigué (ex. :
pour un probléeme de santé X, les consequences des bris de
confidentialité sont de peu d’importance) ou qu’elle entre en conflit
avec d’autres normes (ex.: en I1’absence d’intervention, d’autres
personnes risquent de souffrir). Une formulation spécifiée de cette
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norme serait alors : « la constitution de fichiers nominaux ne devrait
étre interdite que si les risques encourus en termes d’entraves a la vie
privée ne sont pas compensés par des gains significatifs pour d’autres
citoyens ». En fait, « ces normes