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ES TECHNOLOGIES DE LA SANTE exercent une fascination dans les sociétés modernes.

Pour le publig, elles alimentent 'espoir de moins souftrir, d’éviter la maladie pré-
coce et de repousser la mort. Pour les professionnels de la santé, elles offrent la possi-
bilité de mieux prédire, de diagnostiquer avec plus d’acuité et d’intervenir davantage.
Les technologies augmenteraient le champ des possibles en matiére de lutte contre la
maladie et la mort. Or, seul un ensemble fini de politiques publiques peut étre mis en
ceuvre puisque I'usage des innovations médicales exige des ressources humaines et
financieres qui sont, elles, rationnées. Comment peut-on alors réconcilier un discours
collectif qui ne cesse d’ouvrir les possibles technologiques avec une réalité politique qui
elle les réduit?

Dans cet article, nous tentons de mieux décrire ce phénomene de rétrécissement
des possibles qui accompagne l'institutionnalisation des innovations médicales en
examinant, a la lumiére du concept d’épistémologie civile proposé par Jasanoff (2005),
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comment des énoncés de connaissances et des arguments sociopolitiques formulés par
deux groupes d’acteurs — les médecins spécialistes et les associations de patients — et
relayés par la presse écrite en viennent a former une histoire dominante. Nous exami-
nons trois cas: le dépistage prénatal du syndrome de Down (trisomie 21), I’électro-
convulsothérapie (ECT) C’est-a-dire les électrochocs utilisés a des fins thérapeutiques
en psychiatrie et le dépistage du cancer de la prostate par antigene prostatique spéci-
fique (APS). En faisant la syntheése des études qualitatives empiriques menées par notre
équipe entre 2003 et 2008, nous tentons de dégager les processus par lesquels différents
arguments s’opposent, se complétent et s’amalgament et comment en vient 8 dominer
une seule histoire pour chacune des innovations.

POUR QUE L'ANALYSE DE L’ARENE MEDIATIQUE ET SOCIOPOLITIQUE NOUS
INFORME SUR L'INSTITUTIONNALISATION DES INNOVATIONS MEDICALES

Les nouvelles technologies médicales suscitent régulierement des débats publics par
I'intermédiaire des médias qui a la fois les dénoncent ou en font 'apologie. A partir
d’arguments scientifiques, cliniques, économiques ou expérientiels, les innovations
sont représentées comme des panacées aussi bien que des menaces. Pour alimenter
l'opinion publique, les journalistes utilisent plusieurs sources, incluant des experts et
des personnes concernées. Ceux-ci, a leur tour, injectent dans I'aréne médiatique des
arguments qui visent a persuader les lecteurs, dénoncer les autorités ou encore corriger
les faits. Dans un tel espace de délibération politique ot la science, la clinique et les
trajectoires de vies personnelles se cotoient, comment les politiques publiques relatives
aux innovations médicales deviennent-elles légitimes ? Et quels arguments conduisent
a l'institutionnalisation des innovations médicales?

Pour amener des éléments de réponse a ces questions, le concept d’épistémologie
civile (Jasanoff, 2005) apparait fécond. Il réfere a la fagon dont sont testées, dans des
arénes publiques, la solidité et la rationalité des énoncés de connaissance et a la facon
dont ces énoncés sont mobilisés par la suite afin de guider les choix collectifs relatifs
aux développements technoscientifiques. Toutefois, avant de clarifier comment cette
notion peut éclairer notre problématique, il importe de mieux situer le role que jouent
dans 'aréne médiatique et sociopolitique les deux groupes d’acteurs qui nous préoc-
cupent dans cet article: les médecins spécialistes et les associations de patients.

Tel que nous I'avons constaté dans une analyse de la presse écrite canadienne, ces
deux groupes d’acteurs sont largement présents dans le traitement médiatique des
innovations. Parmi les 186 textes publiés entre 2000 et 2006 portant sur le dépistage
du cancer de la prostate, le dépistage du syndrome de Down et les électrochocs, I'ex-
pertise scientifique et clinique constituait, en moyenne, 57 % des sources citées par les
journalistes, alors que Uexpertise profane, celle des patients, représentait, en moyenne,
25 % des sources (Hivon et al., 2009). Il est souvent souligné que les médias trans-
mettent, exacerbent, amplifient et distordent les informations et les messages qui leur
sont confiés (Benelli, 2003). Certains porte-paroles réussissent mieux que d’autres a
gagner en autorité a travers les médias alors que certains groupes sont systématique-
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ment ignorés ou relayés au second plan (Rabeharisoa et Callon, 1998). Le traitement
médiatique des innovations peut aussi engendrer un effet notable sur les politiques
publiques, tel que I'ont constaté Bos et collaborateurs, en ce qui a trait aux «listes
d’attente » pour les patients nécessitant un pontage coronarien au Canada, en Suede
et aux Pays-Bas (1996: 408).

Dans cet article, nous considérons que I’aréne médiatique représente une petite
partie d’une «institution sociopolitique plus large», C’est-a-dire le domaine public et
institutionnel au sein duquel les détenteurs d’enjeux concernés par la formulation et
I'adoption des politiques relatives aux technologies font circuler leurs arguments et en
contestent d’autres. L’aréne médiatique contribue a cette institution en ce qu’elle
refléte une certaine opinion publique, tout en étant également mobilisée par différents
acteurs qui y font circuler des points de vue précis. Selon Foray (1997), les institutions
reposent sur des ensembles complexes faits d’habitudes et de routines communes, de
pratiques établies, de regles et de lois qui régulent les relations entre différents groupes
d’acteurs. Les institutions remplissent ainsi trois fonctions: 1) réduire I'incertitude en
fournissant de 'information et des connaissances; 2) gérer les conflits et assurer une
certaine coopération; et 3) fournir des incitatifs. Une institution au sein de laquelle
circulent des connaissances possede un pouvoir de distribution variable et sa vitalité
dépend aussi de la place donnée a des débats productifs entre différentes perspectives.
Selon Foray,

[...] un systeme efficient de distribution et d’acces au savoir [...] augmentera la valeur
sociale de la connaissance qui est produite par 'apprentissage expérientiel et la recherche
organisée, de méme que celle qui est acquise et assimilée a partir de sources extérieures.
(1997 64, traduction libre')

On peut se demander alors de quelle fagon les énoncés mis en circulation par les méde-
cins et les patients et relayés par la presse écrite s’articulent autour des innovations
médicales. Quels types d’arguments dominent? Quelles perspectives demeurent mar-
ginales? Et avec quels effets sur 'aréene médiatique et sociopolitique dans laquelle les
innovations sont déployées? Or, les médecins spécialistes occupent une place trés
particuliere lorsqu’il est question d’innovations médicales (Moran et Alexander, 1997;
Martin, 2004). Ceux-ci contribuent en effet tres largement a développer la base de
connaissances scientifiques et cliniques sur laquelle les agences d’évaluation des tech-
nologies s’appuient pour formuler des recommandations pour les décideurs (a travers
des syntheses de la littérature scientifique) (Lehoux et al., 2009¢). Ensuite, ils inter-
agissent régulierement avec les patients a qui sont proposées les innovations et avec les
médecins de premiere ligne qui les prescrivent également. Enfin, ils siégent trés sou-
vent sur des comités ou des organismes mandatés par I'Etat pour émettre des avis
experts relatifs au remboursement et au déploiement des innovations (Vassy, 2006;

1. [...] an efficient system of distribution and access to knowledge [...] will increase the social value
of knowledge that is produced by experience-based learning and by organized research, as well as the
knowledge acquired and assimilated from external sources (1997: 64).
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Wolpe, 1994). Leur influence s’exerce donc a plusieurs niveaux, incluant évidemment
la prestation de soins directe aux patients.

De leur coté, les associations de patients représentent un groupe extrémement
hétérogene d’acteurs dont les missions varient. Celles-ci peuvent poursuivre I'un ou
lautre, ou encore plusieurs des quatre mandats suivants: 1) organiser des campagnes
de financement pour la recherche médicale; 2) offrir des services de soutien psycho-
social et d’entraide pour les malades et leurs proches; 3) rassembler et diffuser aupres
des patients, leurs proches et le public en général des informations permettant de
mieux connaitre les maladies et les services disponibles; et 4) exercer des actions mili-
tantes (lobby) aupres des décideurs (Bastian, 1998). Ces associations entretiennent des
relations tres variables avec les corps médicaux et le secteur privé. Certaines associa-
tions peuvent pratiquement étre sous la tutelle morale de médecins, alors que d’autres
incarnent des mouvements anti-médicalisation ou revendiquent des approches médi-
cales alternatives (Barbot, 1998). Plusieurs de ces associations bénéficient de finance-
ment public et/ou provenant d’entreprises privées détenant un intérét pour la cause
qu’elles défendent, de maniere ponctuelle (pour des événements spécifiques) ou récur-
rente (pour soutenir leurs infrastructures).

Plusieurs sociologues ont examiné comment les associations de patients exercent
un role structurant sur les politiques publiques, dans la recherche médicale et sur
I'opinion publique (Barbot, 1998 ; Rabeharisoa et Callon, 1998; Epstein, 1997; Lowy,
2000). La plupart de ces travaux ont cherché a mieux connaitre les actions des groupes
organisés de patients concernant une seule maladie. Et méme si plusieurs ont examiné
les relations que ces groupes entretiennent avec le corps médical, tres peu d’analyses
comparant plusieurs groupes existent. Dans nos propres travaux, en choisissant d’ex-
plorer trois innovations controversées qui concernaient plusieurs spécialités médicales
(cancérologie, urologie, chirurgie, génétique, obstétrique-gynécologie, psychiatrie) et
qui soulevaient des enjeux médicaux et sociaux trés hétérogenes (dépistage du cancer
chez des hommes matures, périnatalité, avortement et déficience intellectuelle, santé
mentale), nous avons d’emblée introduit une base comparative importante. Ceci offre
un terrain empirique fertile pour dégager comment différents énoncés de connais-
sances et arguments sociopolitiques quant a ce qui est désirable socialement s’arriment
les uns aux autres pour fagonner I'institutionnalisation d’innovations. De plus, dés lors
que l'aréne sociopolitique dans laquelle les innovations se diffusent est congue selon
ses propriétés institutionnelles et communicationnelles, il devient impératif de cerner
comment les énoncés de connaissances mis en circulation par des groupes d’acteurs,
dont le poids politique et le statut social different, acquierent ou non de I'autorité.
Cest ici que Jasanoft nous éclaire.

Plusieurs travaux de Jasanoff (1990) se sont attardés a une forme particuliere de
science, soit celle qui soutient des fonctions régulatrices aupres de I'Etat en se trouvant
concentrée sous forme de réservoirs d’expertise. Réservoirs dans lesquels les élus et les
fonctionnaires peuvent puiser pour formuler des politiques et développer des cadres
réglementaires et juridiques permettant d’encadrer I'usage et la diffusion des techno-
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logies. Il n’est donc pas étonnant pour cette auteure que les «cultures scientifiques
soient d’emblée des cultures politiques» et que «de décrire 'une sans I'autre mene a
une vision étriquée, une description mince et une critique inadéquatement informée »
(2005: 290, traduction libre). Dans son livre Desigrns on nature. Science and democracy
in Europe and the United States, Jasanoft se penche plus particulierement sur les tech-
nologies du vivant, notamment les organismes génétiquement modifiés et 'exploita-
tion de la recherche sur les cellules embryonnaires. Son propos est de dégager comment
«la vie, et ses composantes matérielles, est devenue un moyen de production, une
marchandise, un agent thérapeutique et un objet de régulation» (2005: 281, traduc-
tion libre). C’est dans ce livre qu’elle développe la notion d’épistémologie civile qui
réfere a des pratiques institutionnelles qui sont ancrées et évoluent dans des systemes
politiques et culturels spécifiques. Selon Jasanoff, ces pratiques permettent de dépar-
tager les options collectives légitimes de celles qui ne le seraient pas.

Les cultures technoscientifiques modernes ont développé des manieres de connaitre
implicites a travers lesquelles elles évaluent la rationalité et la solidité des arguments qui
cherchent a ordonner leurs vies; les démonstrations ou les arguments qui échouent ces
épreuves sont rejetés. Ces manieres collectives de connaitre constituent I’épistémologie
civile d’une culture; elles sont distinctives, systématiques, souvent institutionnalisées et
articulées a travers la pratique plutot qu’a travers des régles formelles. (Jasanoff, 2005: 255,
traduction libre?)

Pour Jasanoff, la notion d’épistémologie civile permet d’éviter de fausses dichotomies
telles que celles souvent posées entre experts et profanes, et entre connaissances
«vraies» et perceptions «subjectives». La question n’est pas de déterminer ce que le
public devrait savoir afin de pouvoir participer activement aux débats entourant les
politiques gouvernementales, tel que la these du déficit communicationnel le laisserait
entendre (Bastian, 1998). Il importe plutdt d’aborder des questions encore plus fon-
damentales a la démocratie: «comment les connaissances en viennent-elles a étre
percues comme étant solides dans les systémes politiques? Et comment les énoncés
scientifiques, plus spécifiquement, se configurent-ils avec autorité ?» (2005: 250, tra-
duction libre). Pour Jasanoff, les connaissances acquierent une signification dans la
mesure ol elles sont collectivement mises a 'épreuve et reconnues comme pouvant
servir de fondation a l'action collective.

Lidée d’épistémologie civile reconnait d’emblée que les étres humains des régimes poli-
tiques contemporains sont des agents aptes a connaitre, qui vivent leur vie en relation avec
les gouvernements, et que toute théorie démocratique digne de ce nom doit considérer
la capacité humaine a connaitre les choses collectivement. Connaitre collectivement est
une caractéristique de la vie politique qui mérite d’étre étudiée en elle-méme [...]. Nous

2. Modern technoscientific cultures have developed tacit knowledge-ways through which they
assess rationality and robustness of claims that seek to order their lives; demonstrations or arguments that
fail to meet these tests may be dismissed as illegitimate or irrational. These collective knowledge-ways con-
stitute a culture’s civic epistemology; they are distinctive, systematic, often institutionalized, and articulated
through practice rather than in formal rules (Jasanoff, 2005: 255).
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devons alors parler des maniéres davantage enracinées et systématiques par lesquelles les
significations sont partagées et sans lesquelles aucun régime politique ne pourrait créer
un savoir public, encore moins maintenir la confiance en celui-ci ou 'utiliser en tant que
base pour l'action. (Jasanoff, 2005: 270, traduction libre?)

Dans notre propre analyse, nous retenons 'idée que la maniére de tester la solidité et
la rationalité des énoncés de connaissances qui devraient guider les choix collectifs est
ancrée dans une institution politique et culturelle spécifique. Puis, que les épistémo-
logies civiles sont fagonnées dans une aréne médiatique et sociopolitique ot les méde-
cins spécialistes et les associations de patients occupent des places particulieres lorsqu’il
est question d’innovations médicales. Ces groupes détiennent des enjeux hétérogenes
touchant ces innovations. Notre hypothese de travail est que les controverses publiques
qui accompagnent les innovations se déploient dans le temps et réussissent (ou non)
a transformer le scénario selon lequel leur usage sera institutionnalisé. Il s’agit en
quelque sorte d’une intrigue collective a laquelle participent différents protagonistes
qui tentent de (re)définir I'enjeu principal que représente chacune des innovations.
Lorsqu’il est examiné a la lumiere du concept d’épistémologie civile, l'enjeu derriere
une innovation n’est pas que scientifique. L’enjeu inclut la 1égitimité de ’action col-
lective, soit la fagon dont une innovation sera encadrée, diffusée et mise a la disposi-
tion des professionnels et des patients (Callon et al., 2001). Nous portons donc un
regard attentif aux arguments qui renvoient a la science, aux services de santé et a
l'aréne sociopolitique dans laquelle I'innovation se diffuse. Notre cadre d’analyse exa-
mine comment, pour chacune des trois innovations, les médecins spécialistes, la presse
écrite et les associations de patients définissent 'enjeu principal, ce que sont des
connaissances solides et ce que serait une action collective légitime.

Méthodologie

Cet article s’appuie sur la synthese des travaux que notre équipe a menés entre 2003 et
2008 au Québec et en Ontario (Canada) et qui misaient sur trois sources de données
principales. Ci-dessous, nous décrivons le contexte de notre programme de recherche
et les stratégies d’analyse des données qui ont été appliquées afin de produire cette
synthese.

LE CONTEXTE DANS LEQUEL NOS TRAVAUX EMPIRIQUES ONT ETE MENES

L’objectif de notre programme de recherche était de mieux comprendre les dimen-
sions institutionnelles qui fagonnent le role des agences d’évaluation des technologies

3. The idea of civic epistemology takes at its starting point that human beings in contemporary
polities are knowledgeable agents, living their lives in relation to governments, and that any democratic
theory worth its salt must take note of the human capacity for knowing things in common. Collective know-
ing is a feature of political life that needs to be studied in its own right [...]. We must speak instead of more
grounded and systematic, shared approaches to sense-making without which no polity would be able to
create public knowledge, let alone to maintain confidence in it, or use it as a basis for acting (Jasanoff,
2005: 270).
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de la santé en examinant comment les médecins spécialistes, les associations de
patients et les médias percoivent, participent ou influencent la diffusion et 'usage des
technologies médicales. Nous avons choisi comme cas des innovations sur lesquelles
des rapports formels d’évaluation avaient été produits par deux agences provinciales
paragouvernementales, I'une basée au Québec et 'autre en Ontario. Les rapports ont
été choisis parmi les listes de publications de ces agences de maniére a couvrir des
sujets controversés sur les plans scientifiques et sociaux. Ils permettaient également de
rejoindre des acteurs dont les expertises et intéréts variaient assez largement puisque
les innovations évaluées concernaient des publics et des enjeux de santé tres différents,
soit: 1) le dépistage prénatal du syndrome de Down, ou trisomie 21 (Framarin, 2003);
2) les électrochocs a des fins thérapeutiques en psychiatrie (Banken, 2002); et 3) le
dépistage du cancer de la prostate par APS (Slaughter et al., 2002).

Quatre publications nous ont permis d’explorer nos objectifs* de maniére indé-
pendante (Fattal et Lehoux, 2008 ; Hivon et al., 2009; Lehoux et al., 2009b; Lehoux
et al., 2009¢). Cet article s’appuie en partie sur celles-ci, mais vise surtout a synthétiser
I’ensemble de nos observations en comparant et en contrastant la maniere dont les
acteurs formulent leurs énoncés et négocient leur position respective dans l'aréene
médiatique et sociopolitique.

LES SOURCES DE DONNEES ET LEUR ANALYSE

Trois sources de données ont été exploitées: 1) entrevues aupres de médecins spécia-
listes et experts (n = 28); 2) entrevues aupres de représentants d’association de patients
(n=12); et 3) analyse de la couverture de la presse écrite canadienne (n = 186).

Pour les spécialistes, nous avons utilisé une stratégie de recrutement combinée
d’échantillonnage par choix raisonné et «boule de neige» (Rubin et Rubin, 1995):
nous avons d’abord contacté les spécialistes invités a évaluer le rapport d’évalua-
tion avant sa publication, puis nous avons demandé a chacun des noms de collegues
reconnus pour avoir une opinion (favorable ou défavorable) sur I'innovation. De
ce processus a résulté 12 répondants pour le dépistage prénatal du syndrome de
Down (7 obstétriciens-gynécologues, 2 généticiens, 1 conseiller génétique et
2 médecins-administrateurs), 10 pour la thérapie par électrochocs (9 psychiatres et
1 médecin-administrateur), 6 pour le dépistage du cancer de la prostate par APS
(4 urologues-oncologues, 1 oncologue et 1 urologue).

Pour les associations civiles, nous avons sélectionné des organisations sur la base
de trois criteres spécifiques. Leurs activités devaient: 1) concerner la condition médi-
cale évoquée dans les rapports d’évaluation; 2) se dérouler dans la région ot operent
les agences d’évaluation et; 3) inclure la prestation de services directs de support,

4. Nous poursuivions trois grands objectifs: 1) comprendre le role que jouent et pourraient jouer
les associations de patients dans la production, la diffusion et 'utilisation des rapports d’évaluation; 2) exa-
miner comment des médecins appartenant a diverses spécialités évaluent et/ou contestent la validité des
rapports d’évaluation; et 3) analyser comment les médias faconnent I'environnement sociopolitique dans
lequel les rapports d’évaluation sont diffusés et tentent d’informer les pratiques cliniques et les politiques.
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d’information ou de représentation aupres des personnes concernées par chacune des
trois innovations. Nous avons exclu les organisations principalement dédiées au finan-
cement de la recherche. Pour chaque organisation sélectionnée, nous avons contacté
I’administrateur principal. Pour le test par APS, les trois associations approchées
(2 nationales, 1 provinciale) ont accepté de nous rencontrer. Deux d’entre elles avaient
clairement pour mission de promouvoir un dépistage précoce du cancer ou d’obtenir
le remboursement du test par APS. La troisieme se préoccupait surtout d’apporter du
soutien aux personnes atteintes de cancer. Pour I'ECT, six associations (1 nationale,
2 provinciales, 3 communautaires) ont accepté notre invitation tandis que quatre
n’ont jamais répondu a 'appel. Toutes avaient pour mission de soutenir les personnes
atteintes de maladies mentales et leur famille dans divers aspects de leur quotidien.
Trois spécifiaient ouvertement leur volonté de défendre les droits de ces patients.
Finalement, outre deux refus, trois associations (1 provinciale, 2 communautaires) ont
accepté de discuter des enjeux relatifs au dépistage précoce du syndrome de Down.
Seulement une de ces associations représentait les familles d’enfants atteints de triso-
mie. Une autre avait pour mission le soutien aux personnes ayant une déficience
intellectuelle tandis que la troisieme apportait du soutien en périnatalité.

Tous les entretiens semi-structurés ont duré entre 45 et 90 minutes et la majorité
a eu lieu en personne. Ils ont été enregistrés et retranscrits dans leur langue originale
(frangais ou anglais). Malgré un nombre relativement restreint d’entretiens aupres des
spécialistes et des associations civiles, nous avons pu dégager un large éventail de
points de vue sur les controverses qui animent les débats autour de la désirabilité de
nos trois technologies. Nous avons cependant constaté que les spécialistes tenaient un
discours beaucoup plus homogene que les associations civiles. Ceci peut s’expliquer
en partie parce que le recrutement ciblait uniquement la médecine «traditionnelle »,
mais également parce que les spécialistes recrutés étaient tous actifs en recherche. Ces
caractéristiques peuvent contribuer a former une vision plus consensuelle des données
scientifiques et cliniques.

Finalement, pour constituer notre corpus de textes issus de la presse écrite, nous
avons effectué une recherche dans les quatre plus grandes bases de données cana-
diennes de presse (Biblio branchée, Repére, CPI and CBCA) et extrait tous les articles
publiés entre 2000 et 2006 ayant un lien avec les technologies et les conditions médi-
cales discutées dans les rapports d’évaluation. Les mots-clés suivants ont été utilisés:
tests de dépistage prénatal, syndrome de Down, électrochocs (utilisés comme traite-
ment), APS et cancer de la prostate. Nous avons inclus les articles en anglais et en
francais, publiés dans les journaux et magazines destinés a un large auditoire (en
excluant les magazines destinés a un public professionnel). L’échantillon final était
constitué de 23 articles sur le dépistage prénatal, 24 sur les électrochocs et 139 sur le
test par APS. L’écart entre le nombre d’articles sur le test par APS et celui des deux
autres technologies est simplement le reflet de 'importance que les journalistes ont
accordée a ce sujet par rapport aux deux autres. Nous pensons également que le fait
que certaines figures importantes de la scéne politique canadienne aient annoncé
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publiquement étre atteintes du cancer de la prostate ait contribué a une plus grande
couverture médiatique de cette technologie pendant la période a I’étude. Il convient
cependant de noter que la taille du corpus n’est pas le reflet de lampleur des contro-
verses que nous avons analysées. Celles-ci ne sont pas médiatiques dans la mesure ot
elles ne sont pas le résultat d’enquétes journalistiques. Les controverses sont plutot
associées aux points de vue des acteurs impliqués dans la diffusion, la régulation et
lutilisation des technologies.

Pour analyser les transcriptions et le contenu de la presse écrite, nous avons utilisé
une stratégie de codage mixte. Nous avons amorcé 'analyse par trois grandes catégo-
ries prédéfinies (arguments scientifiques, arguments relatifs aux services de santé, et
arguments sociopolitiques) pour lesquelles nous avons exploré les nuances et les sub-
tilités. Nous avons ensuite analysé chaque innovation de fagon indépendante (analyse
intracas) afin de décrire l'histoire dominante. Nous avons finalement synthétisé 'en-
semble des résultats empiriques a 'aide de tableaux, permettant ainsi d’identifier les
themes et schémas récurrents entre les cas.

Comment les médecins, les médias et les associations civiles fagconnent-ils
les épistémologies civiles relatives aux trois innovations ?

Pour chacune des innovations, nous décrivons quel type de rationalité domine les
discours des médecins spécialistes, des médias et des associations civiles. En explorant
les éléments qui semblent faire consensus aussi bien que ceux qui divergent, nous
tentons de dégager ce que représentent des arguments solides pour chacun des
groupes. Notre analyse examine également comment 'intrigue collective que pose
chacune des innovations semble parfois relativement peu affectée par les efforts de
certains acteurs pour faire reconnaitre la plausibilité de leurs énoncés et pour recadrer
la controverse en conséquence. Alors que nous constatons qu’au fil du temps un
dénouement des positions conflictuelles s’engage, il n’en demeure pas moins que
celui-ci repose sur une articulation treés sélective des points de vue présents au sein de
I’arene médiatique et sociopolitique.

LE DEPISTAGE DU SYNDROME DE DOWN AU PREMIER TRIMESTRE DE LA GROSSESSE

L’innovation sur laquelle portent nos analyses est un test combiné de dépistage qui
permet d’évaluer les risques qu’une femme enceinte soit porteuse d’un foetus atteint
du syndrome de Down et ceci, des le premier trimestre de la grossesse. Ce test est dit
non invasif, car il repose sur une combinaison de marqueurs sanguins et échogra-
phiques mesurant la clarté nucale afin de fournir une information probabiliste. I
permet, si les risques sont jugés élevés, d’orienter la femme enceinte vers un test plus
invasif tel que Pamniocentese, ou a l'opposé, d’éviter les risques de perte iatrogénique
du foetus associés a ce test si les risques semblent faibles. La diffusion du dépistage et
du diagnostic prénatals du syndrome de Down a soulevé des controverses dans un
grand nombre de pays industrialisés depuis le début des années 1990 (Vassy, 2006).
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Constatant que les progres scientifiques et technologiques rapides dans ce domaine
entrainaient des changements de pratique au Québec également, ’Agence d’évaluation
provinciale a jugé nécessaire de se pencher sur I'efficacité de cette technologie ainsi que
sur les enjeux de son implantation dans le contexte québécois. Les évaluateurs ont
cependant observé que méme si l'efficacité théorique du dépistage prénatal au premier
trimestre était satisfaisante, son efficacité réelle restait a démontrer. Considérant les
données disponibles au moment de I’évaluation, ils ne reccommandaient pas 'implan-
tation d’un dépistage prénatal a grande échelle au premier trimestre de la grossesse
(Framarin, 2003). Malgré ce rapport peu favorable a un usage élargi du test combiné,
le gouvernement du Québec décidait, en 2008, d’en universaliser 'acces.

Les médecins spécialistes: une innovation qui élargit leur champ d’action

Au moment des entrevues, les spécialistes rencontrés se positionnaient clairement en
faveur de l'acceés universel au test de dépistage au premier trimestre (voir Tableau 1).
Cette position s’explique par le fait que le test, d’une efficacité fort acceptable a leurs
yeux, offre la possibilité d’élargir et d’améliorer leur champ d’intervention. Si 'un
d’eux reconnait que I'élargissement des options conduit les futurs parents a étre aux
prises avec des décisions difficiles qu’ils n’auraient peut-étre pas eu a prendre sans ce
test (la présence de malformations chez le foetus se conclut souvent en avortement
spontané), 'éventail des arguments recueillis fait davantage ressortir les aspects positifs
du dépistage et les solutions possibles aux quelques problemes qu’il souleve. Par exem-
ple, on fait valoir que ce test ne se limite pas au dépistage du syndrome de Down, mais
permet également d’identifier un ensemble d’autres malformations congénitales. De
plus, il permet de détecter des cas qui échappent a un dépistage basé essentiellement
sur ’age de la mere. L’argument qui sous-tend ces discours est celui des choix repro-
ductifs, C’est-a-dire que le test génere des informations dés les premiers mois de la
grossesse et que le couple pourra mieux envisager la suite des choses en ayant cette
information en main. Il est intéressant de constater que pour défendre leur position,
les médecins n’invoquent pas nécessairement des arguments scientifiques, mais plutot
des arguments sociaux et économiques. Les arguments mis de 'avant s’adressent en
effet indirectement aux décideurs en soulignant deux grandes valeurs de la société
canadienne: 1) favoriser I'égalité d’acces au dépistage puisque ce test coliteux (environ
400 $ CAD) n’est offert, au moment des entrevues, que dans le secteur privé; et
2) assurer une bonne gestion du portefeuille collectif en réduisant les cotts associés a
la prise en charge des enfants handicapés. Parallelement a cela, ils s’attardent peu sur
I'une des principales conséquences du dépistage: 'avortement. La quasi-absence de
cet enjeu dans les discours recueillis s’appuie implicitement sur 'idée que I'avortement
est une pratique socialement acceptable d’autant plus s’il est « thérapeutique ». Par
ailleurs, les difficultés éventuelles que pourraient rencontrer les couples quant a leurs
choix reproductifs seront résolues par des conseils génétiques appropriés, ceux fournis
par des experts qui ont, semble-t-il, la neutralité nécessaire pour éclairer ces choix.
L’un des médecins rencontrés évoque méme la nécessité de faire pression aupres du



Tableau 1 Arguments des médecins, des médias et des associations civiles relatifs au dépistage du syndrome de Down

Médecins spécialistes

Médias

Associations de patients et de parents

Arguments
relatifs a
la science

La sensibilité et la spécificité des nouveaux
marqueurs sériques et des mesures par
échographie se sont significativement améliorées

Le syndrome de Down (SD) n’est qu’'un exemple
de ce qui peut-étre dépisté au premier trimestre
de grossesse

La présentation clinique du syndrome de Down (SD) varie, bien que
le phénotype soit caractéristique et s’accompagne toujours d'un
certain niveau de déficience intellectuelle (11/23 articles)

L’incidence dans la population est de 1 pour 770 naissances, soit

1,3 pour 1000 naissances et ce taux augmente en méme temps que
I’4ge maternel; la plupart des feetus atteints sont nés de mere 4gée
de moins de 35 ans, étant donné qu'’il y a moins d’accouchements
aprés cet 4ge (10/23 articles)

Lorsque combiné a |'age maternel et aux marqueurs sériques, le taux
de détection de la mesure de la clarté nucale (MCN) est de 70-100 %
(9/23 articles) ; 4/23 articles mentionne que I'ajout de la MCN au
dépistage ne réduit pas le taux de faux positifs, mais 1/23 articles
suggeére au contraire qu'il augmente ce taux

Il est impossible de statuer de la supériorité en termes d'efficacité du
dépistage effectué au premier ou au second trimestre de grossesse
(1/23 articles)

Plusieurs risques sont associés a I'amniocentése (2/23 articles),

le plus souvent mentionné étant la perte du feetus (0,5-1 %)

(7/23 articles)

Le dépistage du syndrome de Down (SD) est une question médicale,
trop technique pour que notre association puisse s’y aventurer

Les informations que I'on transmet au public et aux patients doivent
absolument étre validées par des médecins et des professionnels

Les aspects psychosociaux ne relévent pas de la méme science que
les aspects biomédicaux et un schisme perdure entre le médical et
le social

Les parents (d’enfants avec le SD) possédent une connaissance
solide et valable qui peut bonifier la recherche; celle-ci doit étre
reconnue et il importe de démocratiser la recherche, la rendre plus
proche des parents

La science améne crédibilité et autorité

Nos revendications doivent étre appuyées sur des données
probantes, mais nos valeurs dictent nos positions et nos actions

UOIDSI|DUUOIINGIISUI 12 Sa|idId sa1Bojouig1sid

844



Médecins spécialistes

Médias

Associations de patients et de parents

Arguments Un probléme est que les parents soient Le dépistage précoce permet de mettre un terme a la grossesse Les femmes qui vivent une grossesse peuvent étre alarmées par
relatifs aux possiblement forcés a prendre une décision au moment ou celle-ci est moins risquée, moins visible et moins I’abondance de 'information (de piétre qualité) qui circule sur les
services difficile alors que ceci n’aurait pas été nécessaire traumatisante émotionnellement (6/23 articles) ; de mieux se risques pour le foetus et notre réle est d’écouter et de soutenir leur
de santé (un nombre important de grossesses avec un préparer a la venue d'un enfant avec le SD (1/23 article) ; de réduire vécu, leurs émotions quant a la grossesse
feetus SD avorte spontanément) | ut|||sat|?n des test§ dlagnolshcs invasifs tels que | ammf)centese Le test ne permet pas de distinguer un foetus légérement atteint de
Un counselling approprié avec I'obstétricien est (4/23 articles) ; d'orienter mieux les femmes dans le choix d'un test celui qui aura une déficience intellectuelle importante; cette lacune
primordial; plusieurs patients se présentent & dlagnostlgue (5/23 articles); de reéduire la période d an>_<|ete des empéche un choix éclairé et entraine une solution unique: éliminer
I’échographie pour la MCN sans savoir ce que ce méres 2 risque de porter un enfant avec le SD (1/23 articles) tous les feetus atteints
test lmp.llque. Un counselling génétique est aussi Le dlagnost.lc prénatal ne‘ peut»fourmr aucune information Avorter un feetus sain (faux positif) n’est pas désirable
nécessaire. sur la sévérité de la déficience intellectuelle et la présence de
N . Les médecins ne mentionnent pas nécessairement les risques
. . . . malformations (3/23 articles)
Les patl.ents do.lvent étre informeés de la gamme . . ) associés a I'amniocentése et il importe d’outiller et former le
de_s options qui s’offrent 3 eux et les médecins Les faux posmfs so.nt une source d’anxiété qui mene_a une . personnel clinique qui annonce un diagnostic de SD
doivent demeurer neutres amniocentése inutile pouvant causer un avortement iatrogénique
(1/23 articles) Que le test ait lieu au 1*" trimestre, alors qu’il y a souvent des
avortements spontanés, est problématique (anxiété qui aurait pu
étre évitée), mais moins de gens sont impliqués dans la décision
(la grossesse n’étant pas visible)
Les parents doivent étre informés et soutenus au moment de la
naissance d’un enfant atteint et nous distribuons un guide
Arguments Le dépistage au premier trimestre devrait étre Au Québec, 'amniocentése a des fins de diagnostic de SD est offerte C'est dangereux d’universaliser le test, car trop de gens pensent

relatifs a aréne
sociopolitique

offert a toutes les femmes enceintes et remboursé
par le gouvernement. En ce moment, il n'est
disponible que dans les cliniques privées et doit
étre payé par la patiente, ceci créant une situation
d’inégalité

D’un point de vue économique, un dépistage
serait bénéfique, car il détecterait les cas qui
n’auraient pas été détectés autrement (chez les
femmes de moins de 35 ans). La plupart des
femmes qui auront un diagnostic positif de SD
mettront un terme 2 leur grossesse, évitant ainsi
I'institutionnalisation ou des colits médicaux
élevés associés a ces enfants

La question de la santé des femmes est un sujet
sous financé par le gouvernement: davantage
d’efforts de lobbying doivent étre envisagés

aux femmes enceintes agées de 35 et plus (6/23 articles)

Un acceés universel au dépistage violerait le principe d’autonomie,
mais I'offre systématique de dépistage permettrait un accés équitable
(6/23 articles)

Les tests de dépistage prénataux n’ont pas pour but d’encourager
I’avortement, mais plutét d’aider a décider quelles femmes devraient
subir des tests plus invasifs

Consentement éclairé (15/23 articles) : la participation au dépistage
devrait se faire d'une fagon volontaire et suite & un counselling
génétique

Le dépistage pourrait augmenter les attitudes négatives a I'égard des
personnes avec le SD (1/23 articles) ; il pourrait mener a la réduction
du financement et des services (3/23 articles)

5/23 articles couvrent des procés intentés par des familles qui
reprochent & leur médecin de ne pas avoir offert de test de dépistage.
Toutes auraient opté pour une interruption de grossesse si elles
avaient su que leur enfant portait une anomalie.

que choisir de mettre au monde un enfant atteint est irrationnel;
ceux qui le choisiront se feront ostraciser, ne seront plus soutenus
collectivement

Le test offre une fausse réassurance; on ne peut pas tout contréler et
il y aura toujours des malformations congénitales et des incapacités
qui surviendront en cours de vie. Souligner le fardeau économique
du SD est inacceptable, une forme de manipulation, car les
personnes atteintes sont une richesse sur le plan humain, pour les
parents et la société et ils sont des acteurs de changement social

L’Etat se désengage, le filet social s'effrite et le test remet en question
les acquis en matiére de politiques publiques (intégration sociale)

Acquérir de la crédibilité politique, combattre le sensationnalisme
des médias et promouvoir un message de droit a la différence est
une lutte difficile et inégale
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gouvernement en s alliant éventuellement avec des groupes militants en matiére de
santé des femmes.

Les médias: une innovation souhaitable individuellement et socialement

Les textes que nous avons analysés présentent plusieurs données statistiques afin de
dresser le portrait du syndrome de Down (voir Tableau 1). On y décrit en termes
scientifiques, non seulement Pefficacité des nouveaux tests (sensibilité, spécificité),
mais également les risques associés aux tests diagnostics invasifs actuels dont 'usage
pourrait étre limité grace a I'innovation. La science est donc mobilisée pour mettre en
évidence de fagon objective et crédible 'ampleur du probleme et la valeur de la solu-
tion. Et le probleme inclut le syndrome de Down lui-méme, puisque son incidence et
ses caractéristiques spécifiques sont amplement décrites. Les médias font également
ressortir les implications cliniques et sociales du test combiné; par exemple, 'idée
qu’une interruption de grossesse au premier trimestre soit généralement moins risquée
et moins éprouvante psychologiquement. Ou encore la réticence des groupes concer-
nés par le syndrome de Down qui craignent que les familles qui choisiront de mener a
terme une grossesse malgré un test positif soient stigmatisées. Comme la principale
alternative est avortement, certains craignent que application routiniére d’un test
moins invasif meéne a I’élimination systématique de foetus atteints de trisomie, ce qui
compromettrait les services spécialisés et les soins médicaux dont cette population a
besoin. Méme si les textes analysés dans leur ensemble touchent a un spectre d’enjeux
assez large, une lecture attentive indique que ceux-ci ne sont pas traités sur le méme
pied d’égalité. Ainsi, les avantages de mettre un terme a une grossesse non désirée, de
limiter 'utilisation de tests invasifs ou de mieux orienter la pratique médicale 'empor-
tent de loin sur la possibilité qu’offre le test de se préparer a élever un enfant atteint du
syndrome de Down. De la méme facon, si le consentement éclairé est un enjeu reconnu
dans la majorité des articles, la solution réside dans la mise en place d’un conseil géné-
tique de qualité et non pas dans un encadrement plus serré du test. Aussi, les implica-
tions sociales d’un usage plus répandu de ce test sont beaucoup moins examinées que
les proces intentés par des familles accusant leur médecin de ne pas avoir offert ce test
alors qu’elles doivent maintenant assumer la charge d’un enfant handicapé non désiré.
Le discours des médias renforce ainsi 'idée que le dépistage est un droit, qu’il n’est pas
désirable d’avoir un enfant atteint de trisomie et que 'avortement sous ces conditions
est une intervention socialement acceptable et acceptée.

Les associations civiles: une innovation qui menace leurs acquis

Les représentants des associations rencontrés sont généralement plus méfiants que les
médecins par rapport a la qualité de 'information qui circule dans les arenes clinique
et sociopolitique (voir Tableau 1). Selon certains, les futurs parents se font déja bom-
barder d’information sur différents risques qui menaceraient le foetus, et les politiques
publiques apparaissent hautement contradictoires puisque, d’une part, elles sou-
tiennent I'intégration sociale des personnes souffrant de divers handicaps et, d’autre
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part, elles encouragent la diffusion du test de dépistage. La valeur du test apparait
également limitée car celui-ci ne précise pas la gravité de la maladie. La possibilité
méme d’un choix reproductif «éclairé» est donc mise en doute. Tout comme les
médecins, les associations civiles rencontrées semblent reconnaitre le réle important
des experts. Par exemple, il est évoqué le besoin de former des intervenants pour
accompagner les familles, quelle que soit leur décision, du début jusqu’a la fin du
processus (qu’il y ait avortement ou non). Toutefois, leur définition de expertise est
plus large que celle des médecins: on souligne que les familles des personnes atteintes
détiennent une expertise et un point de vue pertinent qui permettraient de bonifier la
recherche et, ainsi, de mieux guider les politiques de santé. Aucune des associations
rencontrées ne conteste le droit des parents a faire leur propre choix. Cependant, on
reconnait que le dépistage universel représente un danger significatif pour 'avenir des
personnes atteintes du syndrome de Down et leur famille. L’enjeu est celui de perdre
des acquis sociaux et politiques durement gagnés au cours des récentes décennies. La
mission de deux de nos associations est effectivement de changer la perception sociale
des personnes atteintes. Pour ces dernieres, il ne s’agit pas de «consommateurs» de
services, mais bel et bien de véritables acteurs de changement social, dotés de droits,
notamment celui du droit a la différence.

Malgré la présence d’enjeux qui s’opposent, histoire qui vient 8 dominer 'aréne
médiatique et sociopolitique dans le cas du dépistage du syndrome de Down est qu’il
est socialement désirable d’élargir 'acces a ce test, et ce, méme si cela suppose de faci-
liter 'avortement de feetus (atteints ou sains). La revendication des associations civiles
pour que les personnes atteintes puissent jouir d’un droit a la différence n’est pas aussi
percutante que le plaidoyer des médecins en faveur d’un acces égalitaire au test pour
toutes les femmes enceintes. Si, pour certains, il parait immoral d’éliminer un feetus
simplement parce qu’il présente des anomalies, en revanche, personne n’oserait obli-
ger des parents a mettre au monde un enfant souffrant d’incapacités physiques et
mentales. Le droit a la différence est subordonné a celui du droit au choix individuel.
Aussi, a partir du moment ol une innovation fournit cette information in utero, il
devient pratiquement impossible de ne pas I'offrir a tous, et ceci, malgré les risques
sociaux soulevés par les personnes concernées. De plus, connaitre collectivement les
aspects bénéfiques de vivre avec le syndrome de Down ne semble pas un argument
convaincant devant 'appel des médecins et des médias a la neutralité et au choix
éclairé. Puisque le test élargit le champ d’intervention clinique et soutient les choix
reproductifs des parents, une politique publique favorable peut donc s’établir.

L’ELECTROCONVULSOTHERAPIE

L’électroconvulsothérapie (ECT), mieux connue sous le nom de traitement par élec-
trochocs, traine derriere elle une histoire chargée oti la violence et les abus dominent.
L’ECT est en effet appliquée a une population vulnérable; les patients souffrant de
problémes de santé mentale dont les droits peuvent étre aisément bafoués. Aujourd’hui
administré sous anesthésie générale, le traitement serait beaucoup plus sécuritaire et
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moins invasif. Les effets secondaires (perte de mémoire et confusion) seraient mieux
maitrisés par les nouvelles procédures d’application. Néanmoins, a la fin des années
1990, le ministeére de la Santé et des Services sociaux du Québec, devant une recrudes-
cence observée de I'utilisation de 'ECT, demande qu’une évaluation soit faite par
'agence d’évaluation provinciale. Le rapport d’évaluation démontre que 'ECT est un
traitement tres efficace pour un certain nombre d’indications cliniques (dépression
majeure récalcitrante, catatonie pernicieuse), recommande un encadrement plus étroit
de la pratique par les cliniciens et suggere que les groupes civils collaborent davantage
avec les institutions soignantes (Banken, 2002). Cette évaluation, somme toute rassu-
rante et positive de P’ECT, ne réussit pourtant pas a modifier la perception négative
qui y est rattachée dans aréne sociopolitique. Certains arguments résistent et des
oppositions importantes perdurent (voir Tableau 2).

Les médecins spécialistes : une innovation cliniquement efficace

Que le ministere de la Santé commande une évaluation est en soi lourd de sous-
entendus pour les psychiatres qui appliquent 'ECT. Le rapport a pu les rassurer sur
un point important: bien que des variations régionales soient constatées dans I'utili-
sation de '’ECT, 'augmentation observée au Québec est semblable a celles observées
ailleurs au pays et a I'étranger. Le probleme est que le mode d’action de PECT demeure
inconnu. Personne ne sait pourquoi le traitement fonctionne bien avec certains indi-
vidus et pas du tout pour d’autres. Peu d’études ont examiné sur le long terme les effets
secondaires associés au traitement. Alors que la science ne fournit pas de certitude, les
médecins interviewés mobilisent largement leur expérience clinique pour justifier
l'usage de 'ECT. Selon eux, les médecins qui utilisent ce traitement, tout comme les
patients qui I'expérimentent, ne doutent aucunement de son efficacité. L’'un d’eux
avance que davantage de vies seraient sauvées grace a 'ECT, si ce n’était de la mauvaise
presse qu’elle subit depuis des décennies. A son avis, cette stigmatisation découle
d’abus historiques et d’un traitement médiatique qui rapporte principalement des
histoires vécues négatives. Un autre explique également que les patients pour qui
I'expérience est positive ne vont pas le proclamer publiquement, car la maladie men-
tale demeure socialement honteuse. Les histoires qui nourrissent le savoir commun
sont donc celles pour qui la thérapie a échoué. Par ailleurs, de I’avis d’un de nos inter-
locuteurs, les regles scientifiques qui animent le mouvement des pratiques fondées sur
les données probantes pénalisent 'ECT et la psychiatrie dans son ensemble. Non seu-
lement ce type de science se préte surtout a I’évaluation des traitements pharmaceu-
tiques, mais, plus profondément, elle suppose qu’il existe un réservoir important
d’essais cliniques dans lequel puiser des données. Or, la conduite d’essais cliniques
dans le domaine de la santé mentale comporte plusieurs obstacles, dont celui du
consentement éclairé. Son souci de défendre la légitimité de 'ECT s’inscrit donc dans
une préoccupation plus large qui soit de combattre la stigmatisation de la psychiatrie
elle-méme. Méme si certains des médecins rencontrés reconnaissent qu’il est pertinent
de chercher a réduire les variations dans les pratiques, ils sont peu enclins a collaborer



Tableau 2 Arguments des médecins, des médias et des associations civiles relatifs aux électrochocs

Médecins spécialistes

Médias

Associations de patients

Arguments
relatifs a
la science

Bien que le mécanisme
d’action thérapeutique de
I'ECT soit inconnu, c’est un
traitement efficace, mais
sous-utilisé

Les impacts sur la mémoire,
les effets & long terme et les
dommages neuronaux ne
sont pas tous connus

Plusieurs patients, en
particulier ceux qui ne
répondent pas bien aux autres
traitements, bénéficient de
I'ECT

Etant donné I'impossibilité de
mener des études cliniques
randomisées avec 'ECT, il

y a un manque d’études de
niveau 1 et ceci ne devrait pas
porter préjudice 3 I'ECT

6 articles présentent I'ECT comme
une technologie efficace, mais qui
doit étre utilisée avec prudence
L’ECT semble adéquate pour
certains types de patients:

ceux avec dépression majeure
sévere (6/24 articles), résistant

3 la pharmacothérapie ou a la
psychothérapie (8/24 articles),
ceux en urgence psychiatrique
(4/24 articles), et certains cas de
catatonie (4/24 articles)

L’efficacité est faible pour les cas de
schizophrénie (4/24 articles) et de
manie (5/24 articles)

L’ECT est associée a des effets
secondaires graves, notamment
divers troubles cognitifs et la perte
de mémoire (8/24 articles)

Sept articles ont rapporté qu’une
grande part d’inconnu entourant
I’ECT demeure, car personne

ne peut expliquer précisément
comment et pourquoi cela
fonctionne chez certains patients et
non chez d’autres

Position 1. La science est crédible, parfois utile et la perspective des patients peut y contribuer

Nous suivons I'évolution de la science, des données épidémiologiques et des traitements et certaines études nous
interpellent plus que d’autres, mais nous ne pouvons pas en faire une lecture systématique et tirer des conclusions; ce qui
entoure les traitements est trop technique

Nous utilisons certains résultats de recherche pour informer, sensibiliser et éduquer la population, car la santé mentale est
encore trés taboue, mal comprise, mais la recherche n’est pas suffisamment orientée vers la résolution des problémes vécus
dans le quotidien et les chercheurs ne sont généralement pas motivés par |'application de leurs résultats

Pour gagner en crédibilité, il faut appuyer nos demandes sur des données probantes

Les personnes ayant utilisé des services en santé mentale détiennent une expertise sur le systéme et la recherche pourrait
étre informée par I'expérience du terrain (organismes communautaires)

Nous sommes trés critiques de I'approche biomédicale, nous endossons une démarche de recherche de type science
sociale, plus subjective, et une équipe de chercheurs en sciences sociales développe des recherches avec nous afin de nous
accompagner dans nos pratiques

Position 2. La science manipule ou est manipulée

Les données probantes ne décrivent pas la perspective de ceux qui regoivent I'ECT; les séquelles physiques et les pertes de
mémoire ne sont pas anecdotiques; les évaluations se préoccupent du nombre d’hospitalisations, de crises, de rechutes,
etc., alors que savoir si la personne est plus heureuse, épanouie et satisfaite de sa qualité de vie devrait compter davantage
Les positions anti-ECT et le point de vue des neurologues n’ont pas été examinés a fond (traumatismes créniens et
fonctionnement de I'ECT), les données sur la mortalité sont trompeuses et les études indiquent des taux de succés sans
définir ce que ¢a signifie en termes de qualité de vie et ne décrivent pas bien les groupes qui recoivent I'ECT et pourquoi

hal

de la santé mentale

" dével iion of
Position 3. Il faut pper une vision g

Développer une science intégrée est primordial, car la maladie mentale est un phénomeéne biopsychosocial qui dépasse le
modéle médical de la psychiatrie; la communauté évolue et adopte un paradigme plus intégré ol la personne atteinte a des
capacités et des incapacités et peut récupérer selon les contextes (recovery model)

Ceux qui sont en défaveur de 'ECT s’appuient sur une perspective humaine, sociale et expérientielle de la santé mentale; les
racines des problémes sont la famille, la culture, la société, le quartier, etc., et quand quelqu’un a mal & 'ame, ce n’est pas un
traitement magique qui va I'aider a récupérer des séquelles de la violence, de la pauvreté et des inégalités sociales

obc
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Médecins spécialistes

Médias

Associations de patients

Arguments
relatifs aux
services
de santé

Les indications de traitement
ne sont pas toujours claires.
Les variations de pratiques
sont un probléeme et il est
nécessaire de standardiser les
pratiques

Les patients doivent étre
informés des faits probants
autant que de I'incertitude
entourant I'ECT

L’ECT a une symbolique forte:

les médecins et les patients
qui n’en ont pas fait I'essai
ne peuvent en connaitre les
aspects positifs, tandis que
ceux qui 'expérimentent
cessent de douter de son
efficacité

Les procédures d’administration
de I'ECT se sont grandement
améliorées au courant des trente
derniéres années et les effets
secondaires sont maintenant
limités (7/24 articles)

Les pratiques en regard de I'ECT
sont variables dans les hépitaux a
travers le Québec (7/24 articles).
On rapporte seulement 4 patients
ayant une expérience positive sur
les 38 sources citées (3/24 articles)
11/24 articles fournissent des
témoignages de traitement
infructueux

Le consentement éclairé devrait
se faire de fagon continue: avant,
pendant et aprés chaque séance
d’ECT (4/24 articles)

Notre mouvement est antipsychiatrique, 'ECT témoigne de I'échec de la médecine, la psychiatrie ne mérite pas notre
confiance et il est faux de prétendre que la personne est au centre des services, car ce sont des équipes multidisciplinaires
(«grands sorciers») qui prennent les décisions en I'absence de la personne concernée

L’ECT n’est ni bonne, ni mauvaise, elle doit étre considérée selon une prise en charge globale de la personne, mais le
modeéle médical privilégie la technologie et les médicaments et n’offre pratiquement jamais la psychothérapie (qui n’est pas
abordable pour les gens moins fortunés)

Nous n’avons pas de position sur I'efficacité des traitements, nous suggérons toujours aux personnes malades d’en parler
avec leur médecin et/ou professionnel de la santé, notre mission est d’alléger le fardeau que représente une personne
malade pour les familles

Parler de maniére positive de I'ECT est incompréhensible; les gens se sentent violés, conservent des souvenirs effroyables
plusieurs années aprés le traitement; méme si la technique a été améliorée, I'ECT repose sur I'administration d’une décharge
électrique dans le cerveau et elle élargit la voie & d’autres interventions invasives (stimulation du nerf vague)

Un diagnostic psychiatrique a un impact extrémement large sur la vie d’une personne (revenus, travail, logement, justice,
etc.), la technologie et les médicaments ont des effets dramatiques et le systéme de santé n’est qu’une petite réponse a ce
type de probléemes

Arguments
relatifs a
I’aréne socio-
politique

Les abus passés par les
professionnels et institutions
en santé mentale, les
représentations qu’en ont
faites le cinéma et les médias
ont créé un stigma tres

fort a I'égard de 'ECT et la
psychiatrie en général

Les patients pour qui I'ECT
a été bénéfique ne désirent
pas en parler publiquement,
alors que les médias mettent
I’emphase sur les craintes et
sur les cas qui se sont mal
déroulés

Les groupes de patients
idéologiques (antimédecine)
sont souvent une nuisance,
puisqu’ils désinforment

les patients

6 articles rapportent qu’au Québec,
I'utilisation de I'ECT a cr(i de

4000 traitements en 1988 & 7200
en 1995, mais un seul article
suggere une explication possible:
cette augmentation pourrait étre
due a une plus grande utilisation de
I"ECT pour certaines maladies, ou

3 une augmentation de I'incidence
de ces maladies. Un seul

article mentionne que le niveau
d'utilisation de 'ECT au Québec
est similaire a celui observé dans
d’autres pays.

Neuf articles mentionnent la
bataille juridique que méne

une dame voulant obtenir une
compensation pour des traitements
d’ECT recus dans les années 1950
dans un hépital de Montréal

Le gouvernement ne désirait pas remettre en question I'utilisation de I'ECT alors que notre comité « parechoc» lutte pour
son abolition

Le réel enjeu est I'intégration sociale des personnes atteintes; la Loi de la santé stipule que I'autonomie de la personne doit
étre respectée dans les services, alors que tout pousse au contraire: a son exclusion et a la perte d’autonomie

Nos réflexions permettent de reconnaitre la pluralité des réponses possibles 2 la souffrance et nous défendons trés fortement
des valeurs démocratiques et le développement des pratiques alternatives

Lorsqu’un probléme de droit est rapporté par plusieurs personnes, nos interventions sont alors dirigées vers les sources
concernées et nous agissons collectivement

De participer équitablement & des tables/comités de concertation est un défi, car les décideurs, professionnels et chercheurs
ont trop de poids et le Collége des médecins est un lobby trés puissant; le lobby auprés des gouvernements doit étre fait par
une coalition plus large

Nous sommes des «bétes politiques », car il s’agit des droits de citoyen (ceux-ci concernent la santé, le travail, le systéme
pénal ou le logement) ; il faut casser les préjugés, transformer la société, savoir attaquer politiquement avec fermeté, mais
intelligence

Il'y a énormément d'ignorance et de préjugés face a la maladie mentale (vs physique) et quant aux électrochocs;; il faut
démystifier, sensibiliser et informer le public, car la maladie mentale a des effets bien réels sur notre société et elle se traite
Certains journalistes font trés bien leur travail, mais plusieurs sont a éduquer; les médias peuvent générer de I'angoisse chez
les personnes atteintes et les amener a douter de leur traitement et le cesser; les médias capitalisent sur la dangerosité et
I'insécurité entourant la santé mentale et nos membres ne veulent plus témoigner, car leurs arguments ou leur image sont
exploités négativement
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avec des groupes civils pour tenter d’harmoniser les processus décisionnels. Les incer-
titudes relatives aux résultats du traitement et a ses effets secondaires n’ont qu’a étre
expliquées aux patients concernés. En somme, on devrait faire confiance aux cliniciens
qui sont les mieux placés pour connaitre et transmettre une information de qualité et
l'interpréter dans 'intérét du patient.

Les médias: une innovation a réhabiliter ?

En formulant lenjeu de 'ECT par le biais de cette interrogation, une majorité des arti-
cles que nous avons analysés ont en quelque sorte renforcé 'incertitude et le doute
entourant 'ECT (voir Tableau 2). En effet, méme si la publication du rapport d’éva-
luation a alimenté un nombre important de textes et a amené les journalistes a présen-
ter de maniere relativement équilibrée I’état des connaissances concernant la pratique
de 'ECT, le discours et les images employées ont cultivé en grande partie le mythe
inquiétant de ce traitement. D’une part, les médias soulignent I'efficacité du traitement
et les changements apportés a son mode d’application et, d’autre part, ils donnent la
parole a des opposants virulents de 'ECT et mobilisent des expériences vécues drama-
tiques. Ces expériences permettent d’illustrer les effets secondaires de 'ECT, mais
renvoient également a des situations o les patients ont été amenés, contre leur gré, a
subir le traitement. Neuf articles couvraient, entre autres, un cas d’abus flagrant: un
proces intenté pour la patiente Kastner qui avait regu ce traitement dans les années
1950. Quelle est la valeur médiatique de cette référence? En quoi ce proces éclaire-t-il
l'actualité? Les médias, en choisissant de mettre a profit un passé trouble et une sym-
bolique négative, racontent une histoire de 'ECT qui s’oppose a celle plus rassurante
de ’évaluation scientifique et de I'expérience clinique.

Les associations de patients: une innovation qui n’est qu’une infime partie de
la solution

De maniére un peu contre-intuitive, tres peu des représentants des associations civiles
que nous avons rencontrés condamnent sans appel la pratique de 'ECT. Le Tableau 2
indique toutefois que des positions tres distinctes sont adoptées par ces associations
par rapport a la science et que celles-ci trouvent leurs échos lorsqu’il est question des
services de santé et de sociopolitique. Par exemple, le discours d’une association, clai-
rement opposée a 'ECT, contient des arguments relativement cohérents qui struc-
turent une méfiance importante en regard de la science (elle manipule et est manipulée
par les compagnies pharmaceutiques), un regard trés critique sur les «services» que le
systeme de soins offre a une population dont la vulnérabilité est elle-méme causée par
une médicalisation et une stigmatisation sociale de la maladie mentale et, enfin, une
détermination forte a agir politiquement afin de transformer une société qui engendre
I'exclusion et la vulnérabilité. Bien que les autres interviewés soient extrémement sen-
sibles a la nécessité de défendre les droits des personnes souffrant de maladie mentale
et de les soutenir, ainsi que leurs proches, dans un registre élargi d’institutions sociales
(famille, éducation, emploi, logement, justice, etc.), leurs discours présentent des
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variations et des nuances importantes. Certains accordent de la crédibilité a la science,
mais souligne que le point de vue des patients — qui détiennent une expertise sur la
fagon dont est vécue la maladie et les différentes interventions médicales et sociales
— et celui des organismes communautaires — qui connaissent bien «le terrain » de la
santé mentale — pourraient contribuer a bonifier les recherches. De leur point de vue,
une science qui se base uniquement sur un modele biomédical pour évaluer la valeur
de ECT est limitée et, ultimement, peu instructive. D’autres représentants d’associa-
tions soulignent I'absence d’une vision globale de la santé mentale et le schisme qui
sépare 'approche «médicale» (la maladie mentale est posée d’abord comme un pro-
bleme physiologique) de 'approche «sociale» (les racines du « mal étre » sont familia-
les, culturelles, sociales et politiques). Dans cette perspective, PECT agit sur un aspect
limité du probleme et représente uniquement un complément a d’autres types de trai-
tement et d’interventions. Le systeme de santé n’offre qu'une réponse extrémement
limitée au probleme de la santé mentale. Sur un plan sociopolitique, les associations
rencontrées sont extrémement vigilantes et réactives face aux médias qui sont trop
enclins, selon elles, a amalgamer des discours inquiétants sur la santé mentale (expo-
sant par exemple des cas dramatiques de violence). Leur mission inclut presque tou-
jours un volet communication afin de démystifier la maladie mentale aupres d’un large
public et un volet éducation afin d’outiller les patients et leurs proches pour mieux
vivre avec la maladie et faire valoir leurs droits. Un constat important s’impose a tra-
vers les discours des interviewés: leurs activités les meénent régulierement a interagir
avec les personnes qui vivent des expériences négatives et avec les institutions (juridi-
ques, sociales, commerciales, etc.) qui, d’une fagon ou d’une autre, les fragilisent.

En somme, l'histoire qui domine 'ECT demeure ancrée dans un passé lourd out
les essais et erreurs de la science et de la clinique servent a cristalliser des positions
conflictuelles entre les protagonistes. Si aujourd’hui la recherche a permis d’adapter
I'intervention, de réduire ses risques et effets secondaires et de circonscrire ses indica-
tions, plusieurs aspects inconnus demeurent sources d’'inquiétude. Les groupes concer-
nés ne s’entendent pas sur Uenjeu principal de cette histoire et chacun accorde
davantage de crédibilité a sa propre expérience. Pour les médecins, la clinique et ses
succes visibles contribuent & une vision positive de 'ECT et la maladie mentale découle
d’une pathologie physiologique sur laquelle il est 1égitime et important d’agir. Pour les
groupes de patients, 'expérience de la maladie et les injustices sociales suscitent une
position dubitative ou méfiante envers 'ECT, et les dimensions biopsychosociales a la
source de la maladie mentale doivent impérativement étre prises en compte. Les énon-
cés de connaissances qui circulent, établis a partir de savoirs et d’expériences largement
hétérogenes, sont donc difficiles a arrimer les uns aux autres. Ici, il n’y a donc pas de
fagon de connaitre collectivement la valeur de 'ECT. L’'impasse communicationnelle
significative qui en résulte fait en sorte que l'intrigue de 'ECT ne peut pas connaitre
de dénouement satisfaisant.
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LE DEPISTAGE DU CANCER DE LA PROSTATE PAR ANTIGENE PROSTATIQUE
SPECIFIQUE (APS)

Le test par APS est un test qui permet de dépister le cancer de la prostate en mesurant
la quantité d’une protéine dans le sang. Un taux élevé de cette protéine peut signaler
entre autres la présence d’un cancer. Ce test est cependant peu sensible et peu spéci-
fique (il comporte des taux élevés de faux positifs et de faux négatifs). Or, comme le
but ultime du dépistage est de diminuer la mortalité, I'efficacité d’un test de dépistage
est étroitement liée a celle des traitements. Dans le cas du cancer de la prostate, les
traitements sont souvent agressifs et comportent des risques de complication impor-
tants comme la dysfonction érectile et I'incontinence. C’est pourquoi, dans de nom-
breux pays industrialisés, des controverses cliniques et scientifiques accompagnent ce
test depuis longtemps. Un des enjeux pour la science régulatrice est de savoir si, dans
ce contexte, le test par APS contribue a réduire la mortalité associée au cancer de la
prostate lorsqu’il est offert systématiquement a des hommes asymptomatiques. Le
rapport d’évaluation offrait une conclusion mi-figue, mi-raisin, suggérant que le test
était utile, mais que les données probantes quant a son effet sur la mortalité laissaient
a désirer. Devant ’absence de données probantes sur Pefficacité réelle du test, les
auteurs recommandaient de 1) maintenir le statu quo provincial, a savoir ne pas offrir
le test aux hommes asymptomatiques ou encore, 2) d offrir le test sur demande en
assurant une prise de décision éclairée de la part des patients tenant compte des risques
associés aux traitements (Slaughter et al., 2002). Le Tableau 3 résume les arguments
évoqués par nos acteurs, qui, a leur maniere, évoquent un méme enjeu, mais qui dif-
fere de celui posé par I’évaluation: dans un contexte ot il est socialement admis que
les chances de guérison d’un cancer sont proportionnelles a la rapidité a laquelle il est
dépisté et traité, est-il légitime de limiter 'usage du test par APS?

Les médecins spécialistes: une innovation qui exige davantage
de données probantes

Au moment de nos entrevues, les deux grandes études cliniques américaine et euro-
péenne sur lefficacité du dépistage du cancer de la prostate sont toujours en cours
(elles ont été publiées au début de 2009). Si 'un des médecins interviewés trouve pro-
blématique 'importance accordée au petit nombre d’études randomisées par rapport
a la quantité de données fournies par les études non randomisées, les autres spécialistes
rencontrés sont favorables a I'idée d’attendre que des données probantes solides soient
disponibles avant de décider si le test doit ou non étre déployé dans le cadre d’'un
dépistage systématique. L’obstacle principal est, selon eux, qu'une réduction de la
mortalité associée & un dépistage systématique n’est pas encore démontrée. De plus, le
test informe peu sur la pratique en ce qu’il ne permet pas de déterminer le meilleur
traitement possible. Le cancer de la prostate évolue souvent tres lentement et le test ne
donne aucune information quant a la malignité du cancer. Il est parfois préférable de
surveiller son évolution plutot que de le traiter précocement d’autant plus que les



Tableau 3 Arguments des médecins, des médias et des associations civiles relatifs au dépistage du cancer de la prostate

Médecins spécialistes

Médias

Associations de patients

Arguments
relatifs a
la science

Le test par APS n’est pas assez fiable
(sensibilité et spécificité faibles)

Il n’existe aucune preuve qu’une
détection précoce de ce cancer
améliorera la survie des hommes
atteints et comme c'est le cas pour

la majorité des tests de dépistage, le
suivi clinique des patients est encore

3 définir

Le test par APS ne devrait pas étre
utilisé ni interprété de facon isolée.
Bien que le test par APS soit imparfait
pour dépister le cancer de la prostate,
il reste un bon marqueur pour détecter
une hyperplasie bénigne de la prostate

L'utilisation de I'APS est limitée

par le fait que I'on accorde plus
d’importance aux études randomisées
qui sont peu nombreuses et que I'on
ignore I'énorme quantité de données
provenant d’études non randomisées

Le cancer le plus fréquent chez les
Canadiens; un homme sur huit
aura ce cancer au courant de sa vie
(59/139 articles) ; avec un déces pour
30 cas, c'est la seconde cause de
déces par cancer (54/139 articles)
Aucun essai clinique randomisé
n’a & ce jour démontré un effet
positif de ’APS sur la mortalité
(27/139 articles)

Des études non randomisées
suggerent que le dépistage par
APS est lié a une diminution de

la mortalité due au cancer de la
prostate (44/139 articles)

Le test par APS a une sensibilité

et une spécificité pauvres, pour

ce qui est de différencier les
tumeurs bénignes et malignes
(16/139 articles)

S’ils sont soumis a un traitement,
les patients asymptomatiques sont
exposés & un risque de morbidité
substantiel : incontinence urinaire
(3-8 % des patients) et dysfonction
érectile (3060 % des patients)
(24/139 articles)

Nous nous rallions a la communauté scientifique et a la position des grandes organisations; I'utilité d’un dépistage
systématique par APS n’est pas encore démontrée scientifiquement

Nous financons et collaborons beaucoup a la recherche (fondamentale et psychosociale) et nous I'influencons &
travers des concours stratégiques, mais ce sont les scientifiques eux-mémes qui évaluent et priorisent les projets

Les données scientifiques sont essentielles pour que notre organisme gagne en autorité et en crédibilité et nous
défendons et protégeons notre réputation par notre rigueur

Notre groupe a été créé par un urologue chercheur de trés haut calibre qui milite en faveur d’un dépistage
systématique par APS; nous avons collaboré & un sondage, financé par une compagnie pharmaceutique, sur la
perception des urologues quant & la valeur d'un dépistage systématique par APS; je suis un survivant de ce cancer
et je connais tout ce qu'il y a & connaitre sur le sujet

Penser que la science est neutre et apolitique est trés naif; les statistiques mentent et les rapports scientifiques
commandités par le gouvernement sont suspicieux; le rapport d’évaluation a approché la question sous un
mauvais angle et n’est plus crédible; I'’APS est un marqueur dont I'évolution doit étre suivie dans le temps (vélocité
du changement) ; nous avons utilisé les données scientifiques de ce rapport pour argumenter en faveur d'un
dépistage systématique

Nous utilisons uniquement la littérature scientifique qui provient de sources crédibles (c’est-a-dire pro APS) et les
faits nous donnent raison; il faut rembourser le test et attendre davantage de données probantes est une excuse
inacceptable puisque le gouvernement rembourse la mammographie méme s’il manque de données probantes;
refuser de rembourser le test par APS est illogique et injuste
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Médecins spécialistes

Médias

Associations de patients

Arguments
relatifs aux
services
de santé

Les lignes directrices de pratique
clinique sont utiles

Le test ne donne pas d'information sur
la fagon optimale de traiter le patient.
Les médecins doivent trouver et
interpréter les faits pouvant orienter la
pratique médicale

On souligne I'importance

d’un dépistage précoce afin de
maximiser les chances de survie
(48/139 articles)

On explique les conséquences de
hauts taux de faux positifs et de faux
négatifs (46/139 articles) ; un taux de
faux positifs élevé conduit a des tests
invasifs (biopsie) (9/139 articles) et
un taux de faux négatifs élevé échoue
a détecter les tumeurs agressives
(3/139 articles) ; 10/139 articles font
ressortir I'anxiété associée a de hauts
taux de faux positifs

Les hommes doivent parler de I’APS avec leur médecin, car il y a un colt psychosocial aux faux positifs et aux effets
secondaires du traitement (surtout si dépisté précocement)

Le test par APS est un standard clinique; tous les cliniciens sérieux reconnaissent qu'il est valide, qu'il réduit la
mortalité et qu’il est important de dépister et traiter ce cancer de maniére précoce, seuls les statisticiens payés
par le gouvernement n'y croient pas, et les généralistes qui ne recommandent pas ce test sont des «dinosaures»;
nous recevons des centaines d'appels d’hommes dont le cancer est avancé parce qu’un médecin stupide ne leur
a pas fait passer le test; il y aura toujours des problémes associés & une détection précoce (faux positifs, biopsies
inutiles), mais ils sont préférables a ne pas dépister

Arguments
relatifs a
I"aréne socio-
politique

Malgré le fait que I'environnement
politique fasse entrave a I'utilisation
de cette innovation, attendre les faits
probants demeure I'approche la plus
raisonnable

Les médecins et les gouvernements
devraient attendre, car les innovations
ne devraient pas étre approuvées tant
qu'une preuve solide d'efficacité n’est
pas disponible

Les hommes sont mal 4 I'aise de
discuter du cancer de la prostate.
Pour cette raison, les associations
civiles jouent un réle de porte-parole
important. Elles sont trés informées,
mais interprétent parfois mal les
données probantes.

Position contre le dépistage par
APS du cancer chez les hommes
asymptomatiques; suggerent

de maintenir le statu quo

(14/139 articles)

Position intermédiaire: effectuer le
dépistage par APS sur demande,
aprés avoir obtenu un consentement
éclairé (33/139 articles)

Position en faveur: 6/139 articles
encouragent les hommes a obtenir
un dépistage pour le cancer de la
prostate

Notre organisme n’a pas d’allégeance politique; nous nous battons pour batir un monde ot les gens n’auront plus
2 craindre le cancer, on vise son éradication et 'amélioration de la qualité de vie des malades, nous montrons au
public que des progres ont été faits, qu’il y a de I'espoir et notre grande crédibilité favorise de bons rapports avec
les journalistes

Notre mandat est de défendre I'intérét public et d’accroitre I'accés aux services et technologies;; le cancer de la
prostate est trop important pour étre laissé entre les mains des statisticiens et des bureaucrates et les hommes et
les cliniciens doivent s’impliquer, car lorsque les symptémes cliniques se présentent, il est trop tard

Les décisions politiques sont obscures et le processus est biaisé et nous militons pour que le test par APS soit
remboursé par le gouvernement, car, méme si la Société canadienne du Cancer affirme le contraire, la mortalité a
baissé grace au dépistage

Notre point de vue ne serait pas pris en compte par les scientifiques qui travaillent pour le gouvernement, nous
sommes beaucoup plus efficaces avec le grand public et les médias

Les compagnies pharmaceutiques préférent avoir des survivants que de la mortalité précoce et notre expérience
peut les aider dans leurs stratégies marketing

Les hommes ne s’occupent pas suffisamment de leur santé, il n'y a pas assez de militants qui défendent la
santé des hommes et les fonctionnaires préférent le statu quo, mais puisque les hommes représentent 50 % de
I'électorat, ils doivent étre écoutés par les élus

Le cancer de la prostate est moins accrocheur pour les médias que le cancer du sein; ce dernier est beaucoup
mieux financé que nous, car les femmes sont excellentes dans leurs actions médiatiques
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traitements comportent des risques significatifs (dysfonction érectile et incontinence).
Outre ces arguments scientifiques, I'un de nos interlocuteurs fait valoir qu’un systeéme
de soins bien gouverné ne devrait pas rembourser les innovations qui n’ont pas fait
leurs preuves. Par ailleurs, on juge que ce test est utile lorsque son interprétation s’ins-
crit dans un contexte clinique plus large (par exemple, en suivant la vélocité du chan-
gement dans les résultats de 'APS ou pour détecter une hyperplasie bénigne). Donc,
pour linstant, la pratique répandue est d’utiliser le test selon le jugement clinique au
cas par cas en communiquant clairement ses limites aux patients. Enfin, alors qu’aucun
des médecins rencontrés ne discute de 'impact des traitements chirurgicaux actuelle-
ment disponibles sur la qualité de vie des patients, certains reconnaissent en revanche
que les hommes n’osent pas parler ouvertement de ce cancer et de ses implications.
Une situation qui en amene certains a reconnaitre 'utilité des activités éducatives et
militantes des associations civiles.

Les médias: une innovation souhaitable individuellement

Comme pour les deux autres innovations, les médias mettent en circulation plusieurs
arguments scientifiques et cliniques pour décrire la controverse (voir Tableau 3). Ils
présentent les arguments en faveur du test aussi bien que ceux qui s’y opposent.
Toutefois, les arguments favorables sont beaucoup plus prépondérants en termes de
nombre d’articles. Les médias mettent en fait accent sur la pertinence d’un diagnos-
tic précoce afin d’augmenter les chances de guérison; une notion qui s’arrime de fagon
assez cohérente avec le discours public des derniéres décennies ayant animé la
recherche et la mise au point de traitements dans le domaine du cancer en général.
Meéme si les journalistes décrivent les conséquences reliées a la sensibilité et la spécifi-
cité sous-optimales du test et méme s’ils font écho aux positions officielles adoptées
par les grandes associations d’urologues qui ne recommandent pas un dépistage sys-
tématique, le message véhiculé en est un de prévention proactive. Ce message invite
les hommes a discuter sur une base individuelle des risques et bénéfices du test avec
leur médecin, donc de se faire tester afin d’éviter qu'un cancer ne soit pas détecté a
temps. Bref, cette couverture « équilibrée» de 'enjeu que pose le test par APS transmet
simultanément deux messages contradictoires: un appel personnalisé qui tire profit
de la crainte de la maladie et un argument populationnel qui légitime un statu quo
politique rationnel.

Les associations de patients: une innovation nécessaire d la santé des hommes

A lexception d’une grande association ceuvrant dans le domaine du cancer en général,
la majorité des énoncés recueillis aupres des représentants des associations de patients
s’oppose a lattitude passive décrite précédemment par rapport au test. Selon eux, la
détection précoce par APS permet de sauver des vies: la solution légitime est donc
d’universaliser acces au test. Comme pour les deux autres innovations, 'instrumen-
talisation de la science est palpable puisque celle-ci confere crédibilité et autorité & ceux
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qui la mobilisent. Alors que ceux qui sont contre le dépistage universel s’appuient sur
les arguments des associations d’urologues et des chercheurs, ceux qui sont pour
évoquent plutot les arguments de « grands» médecins spécialistes et d’articles parus
dans des revues médicales « prestigieuses». Pour les groupes dont la mission est de
favoriser 'acces aux services et aux médicaments, ’ennemi a abattre est clairement le
gouvernement qui refuse de payer pour le test. Ici, on n’hésite pas a vilipender toute
recherche financée ou commandée par le gouvernement, car elle refleterait un point
de vue de «statisticiens » ou de « bureaucrates » des données probantes. Curieusement,
cette méme position accorde de la crédibilité et de la légitimité aux recherches com-
manditées par les compagnies pharmaceutiques; ces derniéres viseraient le méme
objectif que les associations concernées, soit augmenter le nombre de survivants du
cancer. Le savoir des patients et de leurs proches est valorisé, soit parce qu’il contribue
a améliorer le soutien entre les personnes affectées, soit parce qu’il confirme la néces-
sité de poursuivre la lutte au cancer. Aussi, les médecins qui n’utiliseraient pas le test
par APS sont percus par 'un de nos interlocuteurs comme des «dinosaures» ou des
menaces a 'intégrité physique des hommes. Bien que les limites du test soient recon-
nues, les gains qu’il permet justifient sa diffusion élargie aupres de la population.
Enfin, il est intéressant de constater que plusieurs arguments sociopolitiques évoqués
par les groupes pro-APS renvoient au déséquilibre pergu entre les politiques en
matiere de santé des femmes et celles relatives a la santé des hommes. Ces dernieres
accuseraient un retard important, notamment lorsque le cancer de la prostate est
comparé au cancer du sein. L’activisme des femmes serait plus efficace et mieux recu
par la population et les hommes ne se préoccuperaient pas assez de leur santé. L’un de
nos interviewés déplore ainsi que les hommes n’arrivent pas a faire entendre leur voix
aupres des instances gouvernementales, malgré le fait qu’ils constituent la moitié de la
masse électorale.

En somme, l'histoire du test par APS se déroule dans une aréne médiatique et
sociopolitique ot des arguments quant a sa valeur collective s’opposent. Toutefois,
ceux-ci ne nuisent pas a son utilisation sur une base individuelle. Ce test est relative-
ment peu cofiteux (25 $ CAD) et, en Ontario, il est remboursé par I'Etat si des symp-
tomes sont présents ou si un diagnostic de cancer est posé ultérieurement. Autrement
dit, Parbitrage de 'enjeu principal se fait dans I'aréne clinique, au cas par cas, et 'in-
trigue collective n’a pas a étre résolue dans I'urgence. Les médecins spécialistes peuvent
prendre le temps de laisser venir les données probantes et de s’entendre entre eux
avant que des recommandations institutionnelles puissent étre émises et les associa-
tions de patients peuvent poursuivre leur mission, que celle-ci comporte ou non des
interventions aupres de I'Etat et des médias en faveur du test et de la santé des hommes.

Comment les innovations médicales deviennent-elles légitimes ?

En introduction, nous avons souligné que la maniére dont 'usage d’innovations en
arrive ou non a s’institutionnaliser au sein d’une société varie selon la culture politique
et les modalités par lesquelles un savoir collectif légitime peut s’établir autour de la
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valeur des innovations. Dans nos analyses, nous nous sommes attardés plus spécifi-
quement au traitement médiatique de trois innovations et aux arguments évoqués sur
chacune d’elles par deux groupes d’acteurs importants dans leur institutionnalisation.
Bien que cette analyse ne porte pas sur la formulation des politiques propres a ces trois
innovations, elle expose la facon dont les enjeux qui s’y rattachent sont formulés et
débattus, ainsi que le processus par lequel une direction plus ou moins consensuelle
se cristallise autour de chacune d’elles. Par voie de conséquence, en discussion, nous
tenterons de dégager, dans un premier temps, comment une certaine institutionnali-
sation de chacune des innovations s’engage malgré des positions parfois largement
conflictuelles et, dans un deuxieme temps, les dynamiques qui sont transversales a ces
trois innovations.

MALGRE DES POINTS DE VUE CONFLICTUELS, UNE SEULE HISTOIRE DOMINE

L’hypothese de travail qui sous-tend nos analyses empiriques est que I'enjeu que pose
chaque innovation est redéfini a travers les argumentaires mis en circulation par des
acteurs ayant des poids politiques différents qui peuvent infléchir a des degrés variables
la maniere dont la légitimité de 'action collective autour de chacune d’elles sera éta-
blie. Le tableau 4 offre une synthése, pour les trois innovations, des rationalités mobi-
lisées par les médecins spécialistes et les associations civiles, de I'histoire qui domine
l'aréne sociopolitique, des arguments qui sont marginalisés et de la fagon dont une
résolution souple de chacune des controverses s’installe. Nous allons, a I'aide de ce
tableau, clarifier comment s’effectue graduellement un rétrécissement des possibles
politiques.

Le dépistage du syndrome de Down: personne ne peut s’opposer au test, car il
s’agit d’un droit et d’un choix individuels. Dans cette histoire, I'innovation élargit le
champ d’intervention médicale et soutient les choix reproductifs des femmes enceintes
et des couples, mais menace les acquis politiques des groupes concernés par le syn-
drome de Down. Ces derniers ne veulent pas ou ne peuvent pas s opposer avec autorité
a la diffusion du test de dépistage. Aussi, le savoir commun qui se dégage de la circu-
lation des différents argumentaires en présence tend a rendre plus solide I'idée qu’un
acces égalitaire au test constitue une action collective légitime et ne retient pas 'argu-
ment du «droit a la différence » évoqué par ceux qui connaissent ce que vivre avec le
syndrome de Down signifie. Ainsi, les associations civiles ne réussissent pas a intégrer
a la base épistémologique commune leurs énoncés relatifs a la désirabilité sociale du
syndrome de Down. Il en résulte une situation ot un impératif technologique (un test
précoce et peu invasif facilite la décision d’interrompre la grossesse) va de pair avec un
impératif social (guider les choix reproductifs de facon a éviter la naissance d’enfants
handicapés), tous deux pointant une direction plausible pour 'application routiniére
du dépistage.

L’électroconvulsothérapie: deux registres de connaissances expérientielles qui
s’opposent. L’histoire récente de la résurgence de ’ECT est inséparable de son histoire
ancienne et de la stigmatisation dont sont victimes a la fois les psychiatres et les



Tableau 4 Comment une histoire en vient a dominer pour chacune des trois innovations

Syndrome de Down

Impératif social et technologique

ECT

Blocage social et impératif technologique

Dépistage du cancer de la prostate

Impératif social et technologique

Rationalité des médecins

L’innovation améliore le dépistage prénatal et les femmes doivent y
accéder de maniére équitable (via un remboursement par I'Etat)

L’innovation est efficace et peut soulager de nombreux
patients lorsqu’elle est utilisée selon des paramétres
cliniques adéquats

L’innovation est utile sur le plan clinique, mais
probablement peu efficace comme outil de
dépistage populationnel

Rationalité des associations
civiles

Les feetus atteints du syndrome de Down ont le droit d’exister et
leurs parents doivent étre soutenus par I'Etat et la société

Les patients atteints de maladie mentale ne sont pas
traités adéquatement par la médecine, tout comme

par les autres institutions sociales, et les droits de ces
patients doivent étre respectés afin qu’ils puissent trouver
leur place en société

Le cancer de la prostate est un aspect négligé de la
santé des hommes et I'Etat doit rembourser le test
pour traiter équitablement les hommes

Comment leurs arguments
se rencontrent

Les médecins et les associations de parents savent qu’universaliser
I’acces aux tests de dépistage menera a 'avortement systématique
des feetus atteints, mais tous deux reconnaissent qu’il n'est ni
possible, ni souhaitable de contrer la diffusion des tests

La rationalité des médecins s’oppose largement 2 celle
des associations de patients et les deux groupes ne
parviennent pas a établir un savoir commun

Les médecins et les associations de patients
consideérent que, sur le plan individuel, le test
est utile

Enoncés qui dominent

Un dépistage précoce et non invasif est souhaitable

Les enfants atteints du syndrome de Down ne sont pas désirés (par
les parents et par la société)

Elever ou non un enfant atteint est un choix personnel

Les patients atteints de maladie mentale sont stigmatisés
La psychiatrie est stigmatisée

L’ECT est mystérieuse et menagante

Le test n’est pas parfait, mais il est utile

Le cancer de la prostate est une maladie qui doit
étre dépistée tot afin d’étre mieux traitée

Enoncés marginalisés

Des foetus sains seront éliminés

Les parents font face & des «nouveaux» choix difficiles a assumer,
notamment, parce qu'ils ne savent pas ce qu’est le syndrome de
Down; les personnes atteintes sont une richesse sociale

Les tests procurent une fausse réassurance

L'avortement systématique auquel conduit un résultat de dépistage
positif réduirait les subventions aux organismes de soutien social

L'image négative entourant 'ECT doit étre transformée
La marginalisation sociale et culturelle des malades et
des psychiatres doit cesser

La prise en charge de la maladie mentale doit évoluer et
devenir plus intégrée

Les hommes dont le test est positif (incluant un
faux positif) feront face a des choix de traitements
difficiles

Les effets secondaires des traitements sont lourds
de conséquences

La mortalité n’est pas réduite grace au dépistage
systématique

Résolution souple
qui institutionnalise
I'innovation

Les tests seront remboursés par |'Etat, car ils procurent plus de
contréle aux parents quant a leurs choix reproductifs

Les conseillers génétiques (et les cliniciens) sauront guider les
parents sans les influencer indGment

Laissons "ECT aux médecins qui sauront en faire bon
usage

Les revendications des associations de malades illustrent
des cas déplorables qui devraient pouvoir étre évités

Puisque le test est peu colteux et remboursé par
I'Etat s'il s’avére positif, il n’y a pas de barriére a
son usage

Il est souhaitable qu’un homme se fasse tester
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patients. Les médecins croient ce qu’ils voient et expérimentent: 'ECT fonctionne et
réduit la souffrance de nombreux patients. Les associations civiles croient également
ce quelles voient et expérimentent: les effets secondaires sont importants, les droits
des malades sont souvent lésés et la société dans son ensemble est a réformer. Les
médias quant a eux dépeignent les deux versants de la controverse tout en cultivant le
sens du mystere et de 'inquiétude autour de ’ECT. Il en résulte une situation ot un
blocage social empéche I'élaboration d’un savoir commun qui pourrait éventuellement
transformer I’enjeu et ol un certain impératif technologique s’installe. En effet, la cli-
nique demeure le lieu d’administration du test et 'expertise des psychiatres, méme si
elle est mise a mal par les promoteurs de la médecine factuelle, elle peut néanmoins
soutenir avec une certaine autorité une forme d’autorégulation légitime de la pratique
de ’ECT.

Le dépistage du cancer de la prostate par APS: le statu quo est acceptable,
d’autant plus qu’il n”’empéche pas d’utiliser le test. Méme si 'enjeu principal de
cette histoire se situe publiquement au niveau scientifique (les données probantes
confirment-elles la pertinence d’un dépistage systématique?), son dénouement s’opere,
tout comme pour 'ECT, dans la sphére clinique. Les rationalités des médecins et celles
des patients tendent en effet a s’opposer lorsque I'action collective 1égitime est définie
en termes de remboursement du test par 'Etat dans le cadre d’un dépistage proactif
des hommes asymptomatiques. Toutefois, les argumentaires s’arriment assez bien
lorsque la question de l'utilité individuelle du test prime. C’est pourquoi, tout comme
dans le cas du dépistage prénatal, un impératif social qui valorise le choix individuel
(mieux vaut savoir si on est porteur ou non de ce cancer) et un impératif technologique
(le test s’inscrit dans une logique clinique légitime) s’imbriquent, favorisant a long
terme la diffusion du test.

OBSERVATIONS TRANSVERSALES AUX TROIS CAS: LE RETRECISSEMENT
DES POSSIBLES POLITIQUES

Qu’est-ce que ces trois histoires nous apprennent sur la construction des savoirs col-
lectifs relatifs aux innovations médicales? La Figure 1 suggere que les arénes média-
tiques et sociopolitiques forment un espace public de délibération et de démonstration
dans lequel divers énoncés scientifiques, cliniques et sociaux circulent et s’Tamalgament
les uns aux autres de maniere sélective. Ces amalgames, bien que relativement instables,
permettent de fagonner une résolution souple des controverses tout en légitimant une
certaine forme d’institutionnalisation des innovations (voir Figure 1). Cette résolution
souple s’appuie sur les énoncés dominants qui réussissent tant bien que mal & réduire
les dissonances, a taire les voix marginales et a forger une direction dans laquelle enga-
ger les politiques de santé. Notre analyse permet ainsi de formuler cinq observations
principales qui éclairent les processus par lesquels un rétrécissement des possibles
politiques s’opere.
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Figure 1 Le rétrécissement des possibles permettant I'institutionnalisation
des innovations (Adapté de: Lehoux et al., 2009c)

—
| Médecins spécialistes | Arguments scientifiques \

AN AN Rétrécissement des possibles
Arguments cliniques conduisant & l'institutionnalisation
. 4 7 T des innovations

Arguments sociopolitiques

| Associations de patients |

Stabilisation d’une histoire dominante qui cadre
la valeur d’une innovation

Premierement, les épistémologies civiles qui se forment au sujet des innovations
controversées s’appuient en grande partie sur des connaissances expérientielles, que
celles-ci soient issues de la pratique clinique, de Pexpérience de la maladie ou du sys-
teme de soins, et sur des dynamiques sociopolitiques. Bien que I'expertise scientifique
soit presque toujours mobilisée dans I’histoire respective a chaque innovation, le
cadrage de leur désirabilité collective s’opere a travers des compromis établis entre les
diverses connaissances expérientielles qui sont mises en circulation. C’est pourquoi,
tel que la littérature sur les sciences et les technologies I'a déja souligné, la rationalité
scientifique explique assez peu, en fait, la dynamique par laquelle une controverse
évolue (Cambrosio et Limoges, 1991).

Deuxiemement, contrairement a ce que laissent entendre certaines analyses por-
tant sur Pexercice du pouvoir médical (Martin, 2004 ; Rizzo, 1993), les arguments qui
dominent dans les trois histoires ne sont pas nécessairement ceux des médecins et les
groupes médicaux concernés jouissent d’une autorité variable. Par exemple, dans le
cas du dépistage du cancer de la prostate, les médecins sont d’avis que I'Etat ne devrait
pas rembourser des innovations qui n’ont pas fait leurs preuves. Bien que cette posi-
tion soit compatible dans les faits avec la politique actuelle, I’histoire qui domine
renvoie plut6t a un savoir de sens commun: mieux vaut détecter et traiter précoce-
ment le cancer. Dans le cas de 'ECT, I'autorité médicale est nettement plus précaire;
ses arguments sont convaincants uniquement pour ceux qui expérimentent les bien-
faits de PECT. L’intrigue collective au sujet de ce traitement reste en suspens.

Troisiemement, les impératifs par lesquels 'institutionnalisation des innovations
s’engage ne sont pas que technologiques, ils sont aussi sociaux, c’est-a-dire que la
désirabilité sociopolitique des innovations, telle que définie et redéfinie au cours du
temps par les principaux acteurs, faconne largement leur institutionnalisation. Il n’y
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a pas simplement une dynamique de «résistance» ou « d’acceptabilité sociale» par
rapport a laquelle I'impératif technologique agirait de maniére autonome (Callon et
al., 2001). Les impératifs sociaux opérent sur un plan normatif qui est indissociable
des innovations; ils s'imbriquent étroitement aux impératifs technologiques, en font
partie et les faconnent. De ce point de vue, la solution technique (technological fix) qui
semble s’imposer n’efface pas, en pratique, les enjeux sociopolitiques sous-jacents au
probleme qu’elle tente de résoudre (Schlich, 2007). L'impératif technologique vient a
exister, car il potentialise et traduit un impératif social qui est largement partagé au
sein d’une société, dans un contexte donné. En effet, les arguments qui infléchissent
Ihistoire de chaque innovation sont principalement de nature sociopolitique, incluant
ceux formulés par les médecins. Notamment dans le cas du dépistage du syndrome de
Down, I'enjeu mis de 'avant par les médecins est celui de I'acces inéquitable au test,
qui interpelle donc directement les politiques. Pourquoi ce méme enjeu politique
n’est-il pas retenu par les médecins qui prescrivent le test par APS? Et pourquoi les
arguments politiques des associations civiles qui défendent le droit a la différence des
foetus atteints du syndrome de Down restent-ils lettre morte? Selon nous, ce sont les
impératifs sociaux qui, en s’imbriquant avec des impératifs technologiques, per-
mettent de rétrécir les possibles politiques.

Quatriemement, méme si selon Jasanoff le cadrage des politiques publiques en
matiere d’innovations biotechnologiques « pose les citoyens en tant que consomma-
teurs insatiables de technologies nouvelles, sondant inlassablement ’horizon afin d’y
découvrir des biens et services susceptibles de satisfaire un éventail sans cesse croissant
de besoins» (2005: 276, traduction libre), nos analyses démontrent que plusieurs
associations civiles développent plutdt des argumentaires étoffés pour faire valoir leur
expertise. Elles adoptent une position stratégique vis-a-vis de la science et des données
probantes (Denis et al., 2004). Remplir leur mission dans le monde sociopolitique, en
offrant soutien et services aux patients ou en militant activement aupres des gouver-
nements et du public, demeure leur priorité. Parce qu’elles reconnaissent que les
arguments scientifiques procurent une légitimité importante aux revendications socio-
politiques, elles n’hésitent pas a se constituer un réservoir sélectif d’énoncés scienti-
fiques a partir desquels elles peuvent appuyer leur position. Ce constat ne devrait
toutefois pas étre interprété trop hativement, en opposant par exemple un usage
savant et rigoureux de la science a une manceuvre politique de subversion de la
science. Tel que nos analyses le démontrent, en parallele de leur expertise scientifique
et clinique, les médecins aussi mettent de 'avant des arguments sociopolitiques. Il
semble alors plus judicieux de reconnaitre que les épistémologies civiles fagonnées par
les acteurs, qu’ils soient experts ou non-experts, s’ancrent a la fois dans des connais-
sances et des présomptions normatives quant a la désirabilité des innovations (Lehoux
etal., 2009a).

Cinquiemement, cet article, en synthétisant les différents volets de nos travaux,
indique que les médias jouent un role complexe dans les controverses technoscienti-
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fiques. Au sein de la démocratie américaine ot les énoncés publics sont constamment
(con)testés par des citoyens et des journalistes septiques, Jasanoff constate:

[...] Tidée méme de démonstrations publiques en tant qu’espace d’expérimentation
est une maniére culturellement particuliere, non universelle, d’engager les citoyens.
Cela présuppose que la divulgation et la transparence sont possibles et que les gens ont
la volonté, les moyens et la compétence leur permettant d’évaluer les arguments et les
preuves qui leur sont présentés. (Jasanoff, 2005: 263, traduction libre®)

Parce qu’ils mettent en circulation les argumentaires de plusieurs détenteurs d’enjeux
tout en participant au (re)cadrage des enjeux, les médias ne font pas que rapporter les
opinions de leurs sources pour permettre aux publics d’en débattre, ils contribuent
activement a faconner les épistémologies civiles®. Ceci n’est pas surprenant si 'on
examine plus attentivement la nature du travail journalistique dédié a la science. Selon
une enquéte menée aupres des membres de I’ Association des communicateurs scien-
tifiques du Québec (Marcotte et Sauvageau, 2006: 183), les journalistes scientifiques
accordent une grande d’importance a trois fonctions journalistiques: 1) « enquéter sur
les activités des gouvernements et des organisations publiques», 2) «discuter des poli-
tiques publiques lorsqu’elles sont en voie d’élaboration » et 3) «étendre le champ des
préoccupations culturelles du public». Ce que nos analyses éclairent toutefois c’est que
la contribution des médias au fagonnement des épistémologies civiles ne reléve pas
uniquement de ces fonctions journalistiques, elle les dépasse. Les acteurs de aréne
sociopolitique les utilisent de différentes maniéres et certains maitrisent mieux que
d’autres les regles communicationnelles qui régissent I'arene médiatique. Bien que les
médecins et les représentants d’associations civiles que nous avons interviewés aient
chacun a leur fagon souligné que leurs propos sont parfois détournés, incompris, ou
déformés par les journalistes et qu’il soit difficile de faire en sorte que leur message soit
correctement véhiculé, il n’en demeure pas moins qu’il existe une relation d’interdé-
pendance forte entre les acteurs et les médias. Sans sources, pas de nouvelles. Ainsi, ce
que nos trois histoires démontrent, c’est que les médias contribuent a fagonner les
épistémologies civiles, mais personne, pas méme les journalistes, ne controle Parene.
Comme l'illustre le cas de ’ECT, les médias choisissent certes a travers des mots et des
images de créer un certain environnement symbolique, qui peut s’avérer puissant,
mais ce sont les acteurs de 'aréne sociopolitique qui leur fournissent les différents
argumentaires. Dans ce cas, le message de réassurance véhiculée par 'agence d’évalua-
tion n’a fait qu’attiser les doutes.

5. [...] the very idea of public demonstrations as a space of experiment is a culturally particular,
not universal, way of engaging citizens. It assumes that disclosure and transparency are possible, and that
people have the will, the means, and the competence to evaluate the claims and proofs presented to them
(Jasanoff, 2005: 263).

6.  Ce constat fait d’ailleurs écho aux travaux sociolinguistiques de Nerlich (2003) et Petersen (2005;
2001), qui démontrent la fagon dont les métaphores utilisées par les médias participent a la construction et
ala définition d’enjeux publics autour des nouvelles biotechnologies.
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CONCLUSION

Notre étude dans son ensemble a été inspirée par le constat que les institutions
publiques, qui produisent Pexpertise et les énoncés scientifiques et qui ont pour
mission d’appuyer les politiques publiques, sont un cas de figure particulier de
«science régulatrice» (Jasanoff, 1990). En choisissant comme point de départ trois
innovations controversées qui avaient fait 'objet d’une évaluation formelle, nous
avons voulu mieux comprendre comment les médecins spécialistes, les associations
civiles et les médias interpretent et recadrent ce qui est connu a leur sujet ainsi que la
facon dont ils envisagent leur diffusion. Comme le souligne Jasanoff, «la science, pas
moins que la politique, doit se conformer aux maniéres de connaitre publiquement
les choses afin d’obtenir un large support —spécialement lorsqu’elle aide a soutenir
des choix collectifs significatifs » (2005 : 249, traduction libre). Dans cette perspective,
notre cadre d’analyse a permis d’examiner comment, pour chacune des innovations,
les acteurs définissent I'enjeu principal, ce que sont des connaissances solides et ce que
serait une action collective légitime. Cet article a donc illustré empiriquement com-
ment la légitimation et I'institutionnalisation éventuelle des innovations découlent des
épistémologies civiles, qui se faconnent autour d’elles dans I'aréene médiatique et socio-
politique.

Nous avons constaté un effet de rétrécissement des possibles qui souleve des
enjeux sociaux et politiques importants puisqu’il rend routinier I'usage des technolo-
gies médicales et rend d’autant plus concret leur impact économique sur les systemes
de santé. Si analyse des controverses a toujours occupé une place importante dans le
domaine des études sur les sciences et les technologies, cet article suggere qu’il faut
accorder plus d’attention a la fagon dont I'interdépendance entre les principaux
acteurs de Parene médiatique et sociopolitique renforce un savoir collectif, qui
demeure sélectif et partiel par rapport aux transformations technologiques du vivant
et du social (Lehoux, 2006). Ceci pose la question de la vitalité des environnements
institutionnels au sein desquels circulent les connaissances et de la place qu’ils
accordent a des débats productifs entre différentes perspectives (Foray, 1997).
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RESUME

Les nouvelles technologies médicales suscitent réguliérement des controverses scientifiques et
sociales. Pour alimenter 'opinion publique, les journalistes utilisent plusieurs sources, incluant
des médecins et des associations de patients qui font valoir divers arguments scientifiques,
cliniques, sociaux ou fondés sur des histoires vécues. Dans un tel espace de délibération
politique, ol la science, la clinique et les trajectoires de vies personnelles se cétoient,
comment les politiques publiques deviennent-elles légitimes ? Et quels arguments permettent
I'institutionnalisation des innovations médicales ? Cet article explore comment les points de
vue des spécialistes médicaux, ceux rapportés par la presse écrite et ceux des associations de
patients, s’articulent autour de trois cas spécifiques: le dépistage du syndrome de Down, les
électrochocs et le dépistage du cancer de la prostate par antigéne prostatique spécifique. Pour
chacun des cas, une histoire domine et réussit tant bien que mal a forger une direction claire
dans laquelle institutionnaliser I'innovation.

Mots clés: technologies médicales, institutionnalisation des innovations, épistémologie civile,
politiques de santé, dépistage du cancer de la prostate par APS, dépistage du syndrome de
Down, électrochocs

ABSTRACT

New medical technologies often spark scientific and social controversy. In order to inform public
opinion, journalists use a number of sources, including doctors and associations of patients who
put forward various scientific, clinical and social arguments based on real-life experiences. In this
arena of political deliberation, where science, clinical aspects and personal trajectories intersect,
how do public policies gain legitimacy ? What arguments lead to the institutionalization of
medical innovations ? This article examines the viewpoints of medical specialists, associations of
patients and the opinions reported in the written press on three specific medical technologies:
screening for Down’s syndrome, electroshock therapy, and prostate-specific antigen screening
for prostate cancer. It shows how, in each case, a particular narrative somehow succeeds in
forging a clear direction where the institutionalization of medical innovation takes place.

Key words: medical technologies, institutionalization of innovations, civil epistemology, health
policies, PSA-based screening for prostate cancer, screening for Down’s syndrome, electroshock
therapy

RESUMEN

Las nuevas tecnologias médicas suscitan regularmente controversias cientificas y sociales.
Para alimentar la opinién publica, los periodistas utilizan varias fuentes, incluyendo médicos y
asociaciones de pacientes que presentan diversos argumentos cientificos, clinicos, sociales o
fundados en historias vividas. En tal espacio de deliberacién politica donde cohabitan la ciencia,
la clinica y las trayectorias de vida personales ¢cédmo las politicas publicas llegan a legitimarse ?
¢Y qué argumentos permiten la institucionalizacién de las innovaciones médicas ? Este articulo
explora cdmo se articulan los puntos de vista de los especialistas médicos, aquellos presentados
por la prensa escrita y las asociaciones de pacientes alrededor de tres casos especificos: el
diagndstico del sindrome de Down, los electrochoques y el diagnéstico del cdncer de la préstata
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por medio del antigeno prostético especifico. En cada uno de los casos domina una historia y
logra, mal que bien, forjar una direccién clara en la cual institucionalizar la innovacién.

Palabras clave: tecnologias médicas, institucionalizacién de las innovaciones, epistemologia
civil, politicas de salud, diagnéstico del cdncer de la préstata por medio de APE, diagndstico del
sindrome de Down, electrochoques
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