EDITORIAL

Il est arrivé prés de chez vouys travailleurs : jusqu’ol cette pratique estpourtant un cri retentit : « Elle est née la
elle justifiable, quelles dérives menacentivine convention ». Médecins et
Dix ans déja que quelques maisonsomment les prévenir... Réflexions emutuelles s’étaient accordés sur les
médicales ont inauguré les soins de santége 18. tarifs. Méme le Groupement belge des
primaires au forfait. A I'époque, une omnipraticiens, habitué aux miettes, y
goutte d’eau dans I'océan de pratique Qu’est-ce qui arrive prés de chez voustPouvait du comestible. Enfin les patients
I'acte. Depuis elles ont été rejointes pata solidarité est en mutation. D’aucungourraient se dorer aux ardeurs d’'une
d’autres maisons, toujours pludironten danger. Le colloque « Refondesanté diment nomenclaturée et tarifée.
nombreuses. Aujourd’hui la plupart desa solidarité » s’est doctement penché sliiesse fugace. Fragment d’idéal brandi
grandes villes offrent la possibilité de sson avenir. En page 8 un condensé dela face du chaos des temps sans
soigner au forfait et I'ouverture deces travaux parus dans la Revueonvention, déja tu vacilles, 6 accord,

centres dans de plus petites entités dsouvelle. dans la tempéte que souffle la menace
imminente. Ce qui était une expérience gouvernementale de réglementer les
isolée est devenu un mode d®laisons médicales et politique : liaisonsuppléments d’honoraires hospitaliers.
fonctionnement expérimenté et richedangereuses ? Déja les tambours des ABSyM rythment

Mais encore mal connu. Comment ¢®arodiant un célébre feuilleton, on de chant funeste : « Si le gouvernement
marche, quels sont les avantages et Iparfois comparé les maisons médicalgsuche aux suppléments (au refrain) pas
difficultés, comment le vivent lesa des petites maisons dans la prairiede convention ». Rebondissement : le
soignants, qu’en retirent les patients, ceagments d’idéalisme sur le tapis de lprojet gouvernemental est modifié,
sont les questions gu’aborde notre cahieéalité. Si mignonne soit-elle, cettd’accord vivra. Le combat se déplace :

en page 27. comparaison estompe a tort leur objectdbandonnant la colline Médico-mut, les
social et leurs visées dans le domaine dgnéraux massent leur troupes sur les
C’est en route, ¢ca arrive... I'organisation de soins. Thierry Poucetberges de la riviere Elections Médicales

Le dépistage génétique déboule. Sambservateur extérieur, vous conte les.ceci est une autre histoire. Petit flash-
tréve innovant, la médecine prédictivenéandres de cet apparent paradoxe back sur le systéme de convention
promet mais aussi inquiéte. Dés l'aubpage 5. médico-mut en page 3.

de la civilisation, les mythes nous

préviennent contre le danger de connaitfres de chez vous, c’est loin ?

I'avenir. Intuition relayée par un siecleQuand ethnopsychiatrie et philosophig gg sujets auxquels vous avez

de science fiction avec ses variations sules sciences se rencontrent, cela donne p p

le voyage dans le temps. Et nous y voilaun texte envodtant : la damnation de echappe

Lfa choixde qL,|i_ vivra est réalité grég:e\aﬁreud. Déja T. Nathan et I_.Stengers [a médico-mut est la partie visible d'un
dlagqostlc prelmplantatoylre qui decelesp\auteurs a,vAec L. (,),un_kpatme_ dfa Cetﬁgeberg de concertations qui mélent sans
.certalnes.anomalle,s dfa I embryorj avarmecg de_ théatre - s'etaient croisés da?épit mutuelles, syndicats et ministéres.
|mp!antat|op dang l'utérus. De,meme lec Médecins et sorciers ». Compte- rendd - iables combats souvent livrés au
choix de qui trava}lllera pourra s effectueen page 15. nom des droits des patients.

selon ses caracteres génétiques. Dans un i i o
avenirimminent, on identifiera le risqueCa arrive ou ¢a n'arrive pas ? .. le droit des patients au quotidien ...
pour une personne de développer ur@omme chaque année la « médico-mutl»e patient a recu une information
maladie liée a I'exposition & unenous a offert un spectacle passionnangclairée. Le patient a recu une feuille
substance a laquelle elle serait sensibleongtemps les chants de guerre avaiemttitulée « information éclairée ». Entre
Cette technique épargnera nombre dgondé. « Sile gouvernement ceci ... pdss deux énoncés bée le fossé qui sépare
pathologies et mérite notre attentionde convention médico-mutualiste... si I€idéal du quotidien.

Mais en méme temps elle ouvre la portgouvernement cela... pas de converge patient séropositif me tend une liasse
a une sélection génétigue desion ». Dans la moiteur des couloirgde feuilles. Il n’a rien compris a ce qu'on

Santé conjuguée - janvier 98 -n  °3 1



Editorial
(suite)

lui proposait a I'hépital. Il n'aretenu queY a qu'a, y a qu'a pas ... interloqués devant le message ainsi
les inconvénients du traitement qu'on luA I'opposé d’'un appel aux bonsofficialisé : on peut faire des choses
a longuement exposés. Quant a sentiments, faut-il 1égiférer ? La questiornterdites et ne rien risquer (ou presque)!
maladie ou aux résultats espérés danime le débat parlementaire sulmterdire et fermer les yeux, c'est dans
traitement, il est dans le brouillard totall'euthanasie. Faut-il reconnaitre la réalitées faits autoriser I'interdit, c’est légiférer
Je feuillette la liasse. L'intitulé de terrain au risque de la rigidité deju’il ne faut pas appliquer la loi. Adressé
« Information éclairée » cache huit pagestglementations ? Fermer les yeux sur une population en mal de repéres, ce
d’explication sur la trithérapie anti-cette réalité en lui laissant de lanessage est plus explosif que le mal
SIDA. Truffées de « stratégie inductionclandestinité toute la souplesse maisommé « pétard », et plus toxique que
maintenance .. antiprotéase ... changaussi les perversions ? Instituer deles drogues qu'il prétend gérer. En rester
de bras thérapeutique .. charge viralesolutions intermédiaires (colloquelad n’est pas envisageable : ce premier pas
400 copies/ml .. » Nulle part le motsingulier, collége de référents) ? en direction de la légalisation doit étre
SIDA : seul apparait « infection VIH ». Ou gu'aboutisse la discussion, dérivesapidement suivi d'un autre...
Scientifiquement correct : le patient esil y aura. Un philosophe déclarait qu’'en
infecté par le VIH et n'est pas au stad®ute situation un déficit éthique est
SIDA. En saine psychologie, le patieninévitable. Voila qui est la sagesse méme  Sgnté communautaire
conclut gqu'il n'a pas le SIDA et donc tout... et qui fait froid dans le dos. La crudité
va bien. des situations échappe a tout®roit des patients, euthanasie, cannabis
Alafin du texte, la formule absolutoire :généralisation. La misere, la solitudemettent en scene des individus isolés face
« J'ai requ un exemplaire du formulaird’indifférence ou l'agacement deaux machines & santé ou a justice. La
de consentement éclairé et j'ai eu léentourage sont autant de raisons d'edimension collective dans ces débats est
temps de lire et de considérer etc etc finir qui s’ajoutent a la douleur et a lasouvent réduite aux aspects de
Le patient a signé. dégradation. Le patient qui prend saéglementation ou de financement.
Motif de la consultation : puisqu’il n’a décision dans la sérénité et en toutourtant, de plus en plus les personnes,
pas le SIDA ... le patient ne voit pagonscience existe : c'est a lui, mais a I la fois en tant qu’individu et comme
I'intérét de tout cela, mais ne risque-t-iseul, que I'on pense lors de ces débatsommunauté locale, tendent a
pas des ennuis puisqu’il a signé leavoix des intervenants de terrain a bealimpliquer dans les processus qui les
document ? ramener a la réalité des situations, leoncernent. La santé n'échappe pas a ce
« Classique, dénégation, il ne peut toléreliscussion en décolle sans cesse. Lophénoméne et I'on voit se multiplier les
I'idée que ... ». Je I'ai cru aussi. Je mde trivialités telles que, par exemple, lanitiatives favorisant la réappropriation
trompais. Avec le temps et I'énergieencontre du droit de choisir sa mort ede leur santé par les gens. C'est autour
d’'une véritable discussion, il ade lanécessité de libérer une chambrede ce théme de « Santé communautaire »
parfaitement compris. Il a eu trés mal. Il que s’articulera notre prochain numéro
n'‘est pas prét a se faire traiter. PaAutoriser I'interdit (avril 98).
confiance. Trop I'impression qu’on s’estSlogan soixante-huitard ? Que nenni!
foutu de sa g... C'est l'attitude officielle vis a vis des Bonne lecture.

amateurs de joints. Il est toujours interdit
La critique est aisée. S’armer d'unee fumer un pétard, mais en matiére
anecdote affectivement chargée n’est pagnale on appliquera aux contrevenants
de bonne guerre. La prolifération déa plus basse des priorités. Pronée par la
chartes « droit du patient » part d’'un bosommission drogues, cette décision entf
sentiment : ¢a ne va pas comme c’est,éin vigueur. Le harcelement des petits
faut que ca change. Elle aboutit & desonsommateurs passe donc de mode : on
textes pleins de bons sentiments ... Lslen réjouira. Mais saluant une décision
réalité des pratiques ne fait pas boquiale courage de préférer la réalité aux
ménage avec les sentiments. convictions partisanes, nous restons
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La « médico-mut »...
une institution incontournable ?
Une machine de contournement ?

ACTUALITE

Jacques Morel

¢0000ccccco0ccseeeee |'histoire montre qu'a ce jour leséchelonnement et autres mesures
propositions de la médico-mut ont quasi’encouragement au bénéfice de la
R X L toujours été suivies. premiére ligne.

negociations qui a organise les rappor_t%n comprend dés lors que cet instrumeitucune décision n'a été prise sur aucun
de force entre les partenaires des SON%e pouvoir soit jalousement préservé pate ces dossiers. La réduction des tickets

dg sante quws le? alr_mtees 54’ la _C(_’”%'s deux partenaires. modérateurs en médecine générale est
mission médico-mutualiste est une vieille mise en avant comme un premier pas

dame treés respectée et les conventiogs, o o o pour en privilégier le recours et I'acces.

tarifaires qui y sont conclues chaquq 5 gisqualification du pouvoir  On s'en félicitera !
année fort attendues. Elles font genera—olitique

lement force de loi et d’obligation. P

Fruit d’une histoire et d’'un modéle de

Décidément, les acteurs de la commis-
é'gon trouvent un terrain d'alliance sur
J'autres intéréts qui tous convergent dans

mutaliste sont en mesure de mettre ho@ protection dy secteur hospitalier p'Iutc‘)t
jeux le pouvoir politique : ils trouvent dU€ dans le développement des soins de

e sur ce terrain une alliance objective da,grerfr;.lere |Ign|e. La longue hjst'0|r(|e de
Quelques retours a I'histoire... |3 mesure ou les uns et les autres, comf@nflit entre le syndicat médical du

prestataires ou comme gestionnaires d@CteUr Wynen et les mutuelles aura
La réunion des représentants du corgsréseaux » hospitaliers ont la |P€rmis de stériliser le débat sur la
médical et des organismes assureurs gssibilité de conditionner tout a la foid@litidue de santé et de la circonscrire a
sein d’unecommission tarifaire, dans |a hauteur du subside de leurs pratique® cOnvention d'assurances tarifaires.
le cadre de I'lnstitut d’assurance maladigt |a nature de celles-ci. II'n’y a pas de lien entre les accords
invalidité est une des conséquences de tarifaires ou le volume et la nature des
la gréve du corps médical de 1964 quile gouvernement posséde I'arm@restations et un bénéfice-santé pour les
contraint le gouvernement de I'époqusupréme en ayant, par I'application dgsagers. Or cet axe de corrélation des
a modifier la loi sur I'art de guérir dul'article 52, la possibilité de fixer les prix Pesoins a des objectifs santé pourrait bien
ministre Leburton, pourtant fraichementl’autorité. Cette démarche a été utilisé@tre celui d’'une politique de santé.
votée. a quelques reprises exceptionnelles. En cela, tous les prestataires de soins

En tout état de cause, I'état arrive mal @enventionnés sont des fonctionnaires de
Il s'agissait de fixer de commun accordaire autre chose qu'avaliser I'accord@ compagnie « assurance maladie » qui
les niveaux de remboursements deguand il intervient ; le plus souvent€Ur assure un salaire toujours garanti et
prestations en soins de santé telles queéme le pouvoir politique se réjouit ded'autant plus €levé que les individus sont
répertoriées dans une nomenclature gouvoir le consacrer ! davantage malades et requierent plus de
constante expansion. A aucun moment, il n’est en position d&0INS.

force pour « critiquer » positivement [eOn entretient de la sorte un fonction-
En clair cette commission, dans laontenu de cet accord. La commissiof@riat a intéressement direct, dit secteur
mesure ol elle s'accorde sur le type deurait la possibilité de faire dedibéral.
prestations remboursables et sur leyaropositions bien au-dela des tarifs de
niveau de remboursement, fixe indirecteprestations de I'assurance. Elle avaits@r® ® ® ® i .
ment la hauteur des dépenses en matidagtable tout au long de 'année qui vienk€S CONsommateurs, jamais
de soins de santé. Formellement, lde s’écouler un certain nombre de« cOnsom-acteurs »
commission fait des propositions qudossiers évoquant des mesures plus
doivent obtenir I'aval des autres partestructurelles de gestion de I'assurance Bu résultat d’'un accord médico-
naires de I'assurance au sein du comitée la politique de dispensation des soimautualiste dépend la sécurité tarifaire
de l'assurance, en particulier lega défaut d’étre de santé!) : dossier dpour les patients.
prestataires sociaux et le gouvernemergénéraliste, qualité des pratiqued,absence de convention porte la menace

Réunis par des intéréts convergents, |

0000000 0000OCOCEOGEOGSEOSGOSOIOIOE . . . -
partenaires de la commission médic

Santé conjuguée - janvier 98 -n  °3 3



La « médico-mut »... une institution incontournable ?
Une machine de contournement ?
(suite)

d’'une libéralisation du tarif pratiqué pampour cette modération. On retiendranédecine générale et une part forfaitaire
les médecins indépendamment desependant qu'avec le temps, la part dgour I'imagerie ambulatoire.

montants de remboursement degrofessionnels qui cessent de respectea réduction du ticket modérateur est a
prestations. les tarifs est en progression réguliérejuste titre présentée comme une mesure
Cette dimension est revendiquéde 19 a 23 % pour les généralistes et ZBincitation au recours en premiére ligne,
particulierement du coté mutualisted 32 % pour les spécialistes. mais de la a en faire un premier pas vers
comme la fonction sociale de ce®our rappel, ce sont les chambresn échelonnement, la distance a franchir
accords. syndicales qui ont refusé en mars 97 lest encore grande !

D’évidence, I'absence de conventiomprojet d'accord avec les mutuelles,

entre les médecins et les organismd'ayant jugé insatisfaisant : ce projetSi déja dans le cadre de I'assurance
assureurs laisserait portes ouvertes a desvisageait des mesures structurellesaladie I'accés aux soins est pointé
honoraires « libres » et non prévisiblesotamment concernant le renforcemertomme une difficulté grandissante pour
pour les malades. des soins de premiére ligne (dossiame partie de plus en plus importante de
la population, cette liberté tarifaire risque
d’étre particulierement préjudiciable a la
méme catégorie de citoyens.

Il ne reste plus qu'a se féliciter de ce
consensus entre partenaires...

Une convention entre médecins et
assureurs est un outil nécessairement
incontournable de gestion de I'assurance
maladie, un garde-fou pour les
consommateurs, mais aussi un outil de
contournement d’une politique de santé
citoyenne. R

Cette situation s’est réalisée a quelquesédical, articulation médecine générale
reprises dans I'histoire de la médico-muet spécialisée) et la mise en place de
Actuellement et depuis un anforfaits hospitaliers.

I'assurance fonctionne avec ce vid€eci faisait suite a la décision du
contractuel. gouvernement de prendre des mesures
L'enquéte menée par la presse médicaiaecaires de réduction des honoraires en
et par les organismes assureurs en délogtcembre 96.

et milieu d’années 97 montrait que le®epuis lors les honoraires sont libres...
tarifs étaient modérément augmentés paa prochaine convention devrait étre
les prestataires : faut-il y voir un effet designée en fin d’année. Elle devrait porter
la concurrence en période de pléthorsur trois points principaux : un demi
de conscience et de moralité professiomrilliard pour développer des résonances
nelle ? magnétiques nucléaires, un réduction du
Les syndicats médicaux avaient plaidécket modérateur de 30 & 25 % en
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La maison au milieu du champ

Regards de biais sur le couple maisons médicales / champ politique

ACTUALITE

Thierry Poucet

¢0000000c000000000ee |'angle de vue est celui d'un «témoirment hypothéquer la scéne sur laquelle
. e . . privilégié », extérieur a l'activité allaient apparaitre les maisons
Liberte individuelle ,et contramte_ pUbII_quotidienne des maisons médicalemédicales.
que sont ?n pe_rpetuelle tenspn a roprement dites (autant qu'au sérail
crainte de_I 'T‘““S'O” « bure_aucranque_ ”politique stricto sensu) mais impliquéPar un apparent paradoxe, la f(r)action
ou «,to:caht’eure ” ven_ant briser le prqetdepuis longtemps dans le courant pludu monde médical la plus anti-politique
privé n'a d autre_ ch_0|x que de_ Coex'_Sterlarge de modélisation, d’expérimendans I'ame allait ainsi étre hissée
avec une organisation collective qui 931ation, de réflexion, de sensibilisation, deréférentiellement sur le pavois de la vie
re.lfm,t le bon foncnonnemenfc de la S,O'revendication en faveur d’'un systéme dimstitutionnelle et y développer des
ciete. Les rapports entn:—z maisons med's?anté fortement rénové, courant dont lemoeurs politiciennes pur jus.
cales et « politique » n'échappent pas §,,isons médicales sont a la fois un
cette coexistence tendue. rejeton et un fer de lance... ceoee
C’est ce débat qui a été développé lors La naissance
d’un,cqlloque organisé en oct9b_re pa 'aspect que nous voulons développer
la Fec_jeratlon (,jefc' maisons me_d_lcales.est de voir comment la « dimensiorQu’avaient dans la téte les créateurs des
I(;a'i\ggfsog;ng]e?g:fszlsi st Ifooul'rt'lf?rL]’t(:o_'poli_'[ique » aserpenté dans la réalité dgwemiéres maisons médicales ? Quel
) o . maisons médicales, des origines éapital génétique de type « politique »
duire, nous avons demandé a Th'er_r}:‘tujourd’hui, et comment cette inconinsufflaient-ils a leur enfant ? Je fais
Po_ucet de le metire en perspective h'§6urnable dimension peut se penser et Beypothése que cela se ramene peu ou
torique. modeler pour I'avenir. Faire ainsi un pegrou a deux éléments simples, de I'ordre
d’archéologie identitaire, tout en prenantle I'élan plus que du programme :
00000000000 0000009%° Jamesure du chemin parcouru semble
d’autant plus opportun que lese une ferveur politique sans borne :
statistiques récentes de la Fédération déémergence des premiéres maisons
maisons médicales font apparaitre (namédicales se fait dans une période et
sans surprise, méme pour un observatesurtout dans un milieu travaillés par
« privilégié » 1) que I'écrasante majoritél'idée que « tout est politique » et que
des travailleurs en place aujourd’hui ontimmersion dans le magma « collectif »
moins de dix années d’'ancienneté damst ce a quoi la personne, en quéte de
le réseau francophone des maisorson émancipation propre, et I'acteur
médicales. social, soucieux d'oeuvrer a I'épanouis-
sement des autres en rencontrant les
Passons en revue quelques temps forkgsoins profonds des groupes-cibles dont
classés ici selon les étapes habituelles dla la charge, doivent absolument donner

la croissance humaine. le primat pour arriver a leurs fins. Une
culture entrainante est partagée a
LN ) I’époque : celle de la responsabilité

La niche écologique anténatale globale de chacun vis-a-vis du monde tel

qu'il tourne, et cela dans I'ensemble de
Avril 64, premiére gréve des médecinsses actes et de ses choix de vie,
sorte de mai 68 inversé (de droite, dprofessionnels ou non. Inutile de dire
corporation, de fixation d'une carencegiue, dans ce contexte, le mot
politique, de rétrécissement plutdt que politique » est éminemment valorisé.
d’ouverture de I'éventail des acteur©n peut avoir beaucoup d’ennemis ou
[égitimes en matiére d’orientationsd’adversaires sur la scéne politique, il
sectorielles...) qui allait considérablen’empéche que celle-ci apparait comme

Santé conjuguée - janvier 98 -n  °3 5



La maison au milieu du champ
Regards de biais sur le couple maisons médicales / champ politique
(suite)

le creuset de tous les «choix mais sur papier seulement - d'ut®®®® = .
fondamentaux » : elle est quasimenmodéle d'organisation des soins de sank€S Choix d’orientation et les
sacralisée par les affronte-ments ménimaires en équipe pluridisciplinaire quprimes amourettes dans la

que I'ony discerne et que I'on se proposepparaissait bien trop réducteur etour des grands

d’investir hardiment, afin de peser dans technocratique » a ceux qui se jetaient

le sens voulu. On mesure - soit dit ea I'eau au début des années 70. Hiver 79-80, deuxiéme gréve médicale.
passant - toute la distance qui nous sépare Participation des maisons médicales a
de cette époque pas si lointaine... puisq@@uelques années d’apprentissage mUtLIQipération de contre-attaque (comité
aujourd’hui on parle de « liaisonsde la cohabitation dans une mouvancginitiative pour la continuité des soins)
dangereuses », qu’on se tate pour saveitéologiqgue somme toute asseavec l'aide logistique de grandes
jusqu’ou il est bon de se compromettre familiale » permirent a ces tensions d@rganisations sociales comme la FGTB.
avec la sphére politique et gu’ors’apaiser. Les maisons médicales ont vu

considére bien souvent cette derniéredans le GERM un utile partenaire d€Expérience grisante de la capacité de
dans une perspective de changemergflexion sur les « voies et moyens aire vaciller un rapport de forces.
qualitatif - comme une contrainte, voirepropices a la poursuite de leurs objectifdésitation entre I’évolution vers un
un obstacle pur et dur, plutét que commeguotidiens et le GERM a vu dans lesyndicalisme médical nouveau

un levier ! maisons medicales un laboratoirgautonome ou intégré aux syndicats
providentiel pour mettre son modele nterprofessionnels) ou vers un réseau
e 4 cela s’ajoutait un idéal de typd'épreuve. plus formel de type homogéne. La

« communautaire » (bien différent des
concepts opérationnels actuels de ,

« santé » et de « développement » " 4
communautaires) sorte de réplique, au ::DOC‘:GUR Yous HE  HO ..
plan professionnel, de la vogue de « vie ETES IMPAVARLE PAS DE

en communauté » (c’est-a-dire entre .. BlAGut
gens ayant des affinités électives au plan = R HEIN !

des valeurs, des godts, des styles de
vie,...) dans la sphére privée, domestique
et affective. Travailler entre copains,
pour faire court, était vu comme un mode
alternatif, particulierement fécond et
enviable d’insertion dans la vie et dans
les dynamiques sociales.

L'enfance rebelle

Dans les premiéres années, on peut dire
gue les maisons médicales ont entretenu
des rapports tendus avec leurs « aieux »
(le GERM*, fondé par des gens
« politisés » appartenant plutét a la
génération de la résistance ou de la
captivité qu’'a celle de mai 68). Ce
groupe avait en effet eu la « malen-
contreuse » idée d’accoucher sur papier
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seconde option I'emporte : naissance dee telle perspective : comment conser-
la Fédération des maisons médicales. ver son identité forte de « prototype »
(d’avant-garde, aurait-on dit jadis) d'un
eoceoe systeme socio-sanitaire plus adéquat et
La maturité studieuse souhaiter en méme temps qu'il se
banalise et se généralise ?
Recherches en prise sur les réalités deisqu’ici, la réalité des maisons
terrain ; publications méthodologiquesnédicales, leur image de marque, ainsi
de haut niveau ; colloques sur degue celle du type de politique de santé
guestions cruciales trop rarement prisagi’elles prétendent préfigurer reposaient
a bras-le-corps (« La plainte et la réponssir une motivation militante et un capital
a la plainte ») ; contacts internationauthéorico-pratique plutot rares ou chétifs
assidus sur des concepts souskans le milieu professionnel concerné.
développés en Belgique (assurance @@n « surfait » dans une mer globalement
qualité, approche communautaire, etc.)hostile, certes, mais sur la vague porteuse
argumentation lobbyiste victorieuse poud’un activisme clanique, & prétention
faire passer a I'INAMI I'expérience du messianique, qui tout & la fois tenait les
forfait... Les dix a quinze derniérescoeurs au chaud et ne présentait
années n'auront pas manqué d'initiativeBnalement aucun risque majeur de
consistantes et marquantes qui figureatéviation, de pollution par les
tantét une créativité instituante du typhénoménes extérieurs, tant que la
« opposition constructive », tantét unenarginalisation politique rendait
reconnaissance politique officielle. proprement inaboutissable la repro-
duction de I'expérience a large échelle.
o0 000
Quels défis en perspective ?  Si maintenant, a coup de crédibilité
croissante et d’'alliances bienvenues, I'on
De notables efforts ont été voulus eprétend vouloir intégrer des travailleurs
conduits au sommet ces derniérede santé « tout-venant » dans le modéle
années, pour ne pas faire du réseau étobtenir 'appui de partenaires sociaux
maisons médicales regroupées au sein €k politiques divers, que va-t-il se
la Fédération des maisons médicales yrasser ? Ne faudra-t-il pas consentir un
pur « village gaulois » retranché dans saétissage identitaire pour obtenir un
spécificité : prise de parts (en énergigdssaimage institutionnel ? Faire son
dans le syndicat médical minoritaire deuil, en somme, d’'un statut de phare
représentation dans diverses instancasto-proclamé pour se fondre dans une
officielles ; développement de quartieflottille de remorqueurs... du systéme
avec de multiples partenaires... formel de santé. Le réve réalisé tournera-
Le but est évidemment de faire avancdtil alors au cauchemar ? .
« la cause » (une politique de santé
misant judicieusement sur les soins de
santé primaires, une meilleure articula-
tion aux besoins élémentaires de la
population).
Un paradoxe risque toutefois de gagnéfFERM = Groupe d'étude pour la réforme
en vigueur dans les années a venir dafig 12 médecine.
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Repenser (radicalement ?) la solidarite

R E V UE S

eo00c0ccccsccccccseree «Repenser (radicalement ?) la solidas la tension entre maintien de la

,__rité ». Coup d’oeil sur les articles solidarité et décentralisation des

LaRevu_e_ N_ouvelleonsacre SONNUME0.,hsacrés a la solidarité avec les compétences dans un état fédéral

gsllon;ila-{?ll?neple%i;?r:gi;;;\lir?gnxt %Tgnalades. Entrg régipn;, il peut y avoir'des
¥ besoins différents mais aussi des

sHolldan;(,a,;_orgaplse pa_r la ?halrelo 0000000000000 00000 maniéres différentes de gérer des
dgﬁvﬁ.r efs.téqg:tﬁgﬁnoemé%ufoe S::]:'Z: besoins identiques. Ces différences
universi Iqu uval peuvent étre une source d'iniquité et

(Fj)(re]_(;_emb\r/e 9F()5 S__OUS la_direction de d’inefficacité dans I'allocation des
lippe Van Faris. ressources.

Transferts entre jeunes et vieux, entr . .y

actifs et ch()meursj, entre malades et bie»§0||dar|te avec les Face a ces défis, les auteurs présentent
portants,... 'ensemble des mécanism?,?,| diverses propositions selon deux grands
redistributifs de I'Etat-providence est alades axes . réconcilier solidarité et efficacite
soumis a de fortes pressions et faMarie-Christine Closon, Maurice Marchand & UNe pa;t,’ d"’,‘da}pts,r la solidarite a la
entendre des craquements sinistres. Fagephjlinne Vian Parils structure federale d'autre part.

a ces menaces, la marge de manoeuvre

politique est faible et confinée 1. Réconcilier solidarité et efficacité

al . .
aLa solidarité avec les malades est

estion au jour le jour. fn - ‘efficacité. ¢’
g J J confrontée & cing défis : Lefncac,:lte, c'est se r,endrg cpmpte que
_ _ la santé a un prix, déterminé par la part
L'ampleur des transferts (c’est-a-dires I'explosion des colts de revenu que les gens souhaitent

I'ampleur du territoire conquis par la  Elle est liée autant au progrégonsacrer a leur couverture santé et par
solidarité) semble empécher que la technique et scientifique qu’a laje niveau de risque qu’ils désirent

guestion du sens soit mise en avant : lescroissance incontrolée du nombre dgouyrir, mais influencé aussi par les

transferts ne sont plus considérés que prestataires et d'infrastructures dans igvestissements publics en amont de la
comme des flux financiers dont la contexte d’'un mode de financemenfyaladie : éducation a la santé, lutte

logique, isolée des liens sociaux et poussant a la surconsommation ;  contre I'exclusion, enseignement, etc.

politiques, releve de l'administration., |5 hossibilité accrue de post-poser Ce prix doit étre assumé solidairement :
Avec la perspective, si nous €chouons a5 mort les soins non couverts par la collectivité
rendre a la solidarité un sens assez riche Elle mobilise des énergies et des fonddeviennent automatiquement des soins
pour la penser en termes autres que snormes. Pour apporter un bref répmoins accessibles aux moins aisés et

economiques, de ne plus pouvoir lafaire o ec une qualité de vie fort réduite ; ouvrent la voie & une médecine duale.
fonctionner que selon les lois du marché.

La ou la création de richesse est régié

par un culte aveugle de la compétition, Ell€ favorise le développement d'un gptique ;
la cohésion sociale se dissout et la Meédecine de meilleure qualite et plu

volonté de redistribuer devient confortable mais accessible seulement mieux maitriser 'offre meédicale

hypothétique a ceux qui peuvent se I'offrir ; C’est essentiel pour utiliser au mieux
les ressources confiées a I'assurance

sociale et garantir une solidarité forte ;

'augmentation des inégalités .
g 9 eQuatre propositions dans cette

* la tension entre priorités décidées
C’est pourquoi il est urgent de faire des collectivement et comportements
choix quant a la fagon d’'orienter la des acteurs décentralisés * éviter les augmentations de ticket
société et la culture. Solidarité avec les La complexité des soins de santé ne modérateur
plus jeunes, avec les plus agés, avec lepermet plus a la collectivité de les Cette stratégie ne se justifie que pour
malades, entre actifs, entre régions et contrdler. Une responsabilisation des des prestations dont I'efficacité pose
nations constituent les thémes de la acteurs tant privés qu'institutionnels question. Dans tout autre cas,
réflexion déployée lors du colloque parait de plus en plus nécessaire; augmenter le ticket modérateur

8 Santé conjuguée - janvier 98 -n °3



équivaut a réduire la solidarité entre
bien-portants et malades (seuls les
malades paient) mais aussi entre riches
et pauvres. Les mesures de sélecti-
vité (1) destinées a contenir cette
dérive sont un pis-aller car elles
renforcent I'effet de trappe de la
pauvreteé ;

* réduire la rémunération a I'acte en
faveur d'un mode de paiement
forfaitaire, moins générateur de
surconsommatior(2)
responsabiliser partiellement les solidarité plus ou moins poussé. économies de dépense en sécurité
. . . . . , . . -
P p L'application de ces principes nécessite sociale que ces politiques permettent

g;[tl:aelrlsg onsabilisation 'a de S(_mune responsabilisation des acteursa terme de réaliser ;
P oncernés : prestataires, usagers,

' . o 2 s rendre les entités responsables pour
qu si on leur dqnne les moyen utuelles mais aussi entités fédérées. Il 3 ! P esp
d’influencer les dépenses de leur les écarts de dépense en soins de

Re faut pas negliger, en effet le role santé de leur population qui seraient

membres dans le cadre de regle(,S’ausal de certaines décisions politiques” . . < .
attribuables a 'usage qu’elles font

communes. Elles pourraient PaYans I'’émergence des différences de .
de leurs compétences ?
Intéressant mais difficile. Qu’il

E);(ZTiﬁ(l‘aerénggesroliizr?éiml% S;] 2;#2’;30008 (et notamment en ce qui reléve des
mpétences décentralisées : enseigne-, . ) . o
: . s'agisse de matiéres directement liées
ent, travaux publics, environnement, . A .
c.) a la santé comme la prévention ou

Cette voie n’est pas sans dangers.
serait contraire a I'objectif recherché

I'éducation a la santé ou indirectement
comme l|'environnement, l'usage de

gue les mutuelles sélectionnent leurs
ces compétences ne suffit pas a

affilies selon le risque gu ils rePre-) s auteurs étudient trois formules
sentent ou que le jeu de la concurren

expliquer tous les écarts. Des facteurs
tels que I'age de la population, le taux

. %%sceptibles de concilier décentralisation

condw_se a la disparition de ce:rtalngt maintien de I'essentiel du financement
organismes assureurs et a un | niveau fédéral

concentration peu souhaitable. (3) d'urbanisation ou le niveau de revenus
» des « matching grants » de I'état sont peu influencables. D’autres
fédéral facteurs ne peuvent étre gérés qu'a

2. Adapter la solidarité a la structure Les entités fédérées ont dans leurslong terme, par exemple l'infra-
fédérale compétences la mise en oeuvre destructure médicale.

politiques susceptibles de réduire les Dés lors, la responsabilité des entités
L'expérience des états fédérés suggeredépenses de I'assurance sociale :ne pourra étre évaluée qu’apres
que les politiques redistributives sont prévention, aide aux personnes agées£limination des facteurs sur lesquels
plus efficaces lorsqu'elles relévent du assainissement de I'environnement, elles n’ont pas ou peu prise, et sera
niveau fédéral. etc. L'idée serait de mettre en place un partielle, portant sur un pourcentage
Pour que la solidarité puisse se maintenir systeme de participation financiére de limité des écarts restants.
dans ce cadre, I'application de normes I'état fédéral aux programmes des Ce schéma souléve trois difficultés :
décidées en commun doit étre uniforme. entités destinés a réduire ces I'’écheveau de Bruxelles avec ses
Rien ne s’oppose a ce que les normesdépenses : pour chaque franc dépensééommunautés interpénétrées, la
divergent entre populations différentes pour ces programmes par une entité difficulté d’identifier les facteurs
a condition que les colts et béneéfices defédérée, I'état fédéral apporte un franc explicatifs des dépenses de santé et
la divergence soient imputés aux supplémentaire (par exemple) et I'impact des politiques sur ces

populations optant pour un mode de retrouve sa mise a travers les dépenses, le risque d'enclencher une
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Repenser (radicalement ?) la solidarité
(suite)

dynamique d’élargissement degroissance de la part a charge ddstrait, on pourrait supprimer le systéeme
compétences des entités fédérégmtients. Seule une maitrise des dépensasratif et le remplacer par une
responsabilisées ; pourray faire face. Les priorités actuellediscrimination positive dans les écoles.
basées sur les traitements aigus €asser les structures de la société et aller
techniques sont financiérement insupvers plus d’'égalité améliorera davantage
financement fédéral portables et inéquitables. D’autant quBespérance de vie que les milliards
Cela impliaue que I'envelo eIes soins de santé influencent pedépensés en soins de santé curatifs ».
o plique que ten P I'espérance de vie et n’éliminent pas les
fédérale ne soit pas répartie entre les, " .., ; . . , "
entités en fonction de leurs dépens inégalités sociales. Cette vision grandiose n'’empéche pas
effectives mais selon une fofmul?sean Hermesse en appelle a un largrderre Gillet de se pencher sur les
. . - débat sur les priorités en soins de santésponsabilités de la crise actuelle. Il
reflétant leurs besoins objectifs. Ce qui CC . N . )
ne sévaluera pas sans difficultés IPour assurer que la solidarité continue @stime que les prestataires de soins sont
pa: .~ _garantir les soins les plus nécessairesa la source de I'engagement des
faudra en outre tripler les administra* dépenses. Les patients n‘ont pas de
tions, établir des contrats entre région Y . ~ ’ . )
. . 9 fean Hermesse est secrétaire national dmntréle sur ces dépenses et leur faire
pour les patients soignés hors de |E'lll,r . . el ~ , . ! .
région Alliance nationale des mutualitésjouer un rdle de régulation via des tickets
chrétiennes. modérateurs élevés est illusoire. « Croire
gue faire payer au patient ses soins de
santé va permettre de diminuer la
mortalité ou la morbidité est aussi
absurde que vouloir diminuer la
mortalité en faisant payer plus cher les
ececccccccccoooe e oo e fraisfunéraires ».

» défédéraliser complétement la
gestion tout en maintenant un

Marie-Christine Closon est économiste,
professeur aux facultés universitaires
Notre-Dame de la Paix a Namur et
membre du Conseil supérieur de§

finances.

Maurice Marchand est économiste e

professeur a l'université catholique dé—a responsablllsatmn des Qu,ant. aux mutuelles, elles ne peuvent
Louvain et membre du CORE. acteurs * du curatif au gu’'agir a la marge sur le choix des

Philippe Van Parijs est philosophe, .« . prestataires. Leur fa_li're' porter une trop
professeur a l'université catholique deoreventlf grande responsabilité les mettra en

Louvain, responsable de la Chairdierre Gillet concurrence entre elles et enclenchera

e . . . des comportements ou la logique de
Hoover d'éthique économique et sociale. : ) .
. . . gestion I'emportera sur la logique de
Pierre Gillet pose que le problem

. L .~ service a la population.
essentiel dans le maintien de la so"da”ﬁ?auteur préconise donc une

se situe en amont des soins de santé. I\P@Eponsabilité collective des mutuelles

conceptlons'de I’or igine des maladlegxorg.[ une dotation des prestataires, pondérée
beaucoup évolué ces trente dernlere-(:}?.l fonction du type de clientéle
années. Au dela des comportements a '

risque, des conditions environnemen-

, tales précaires ou d’un usage inadéqugt : ; L

Pour une médecine et une : . . . erre Gillet est conseiller médical
. cy . d,.es soins de s_ante, onamis e,n ewdenggprés des Mutualités socialistes. Il a

assurance maladie solidaires linfluence directe des différencesp, jig | es disparités dans I'utilisation

Jean Hermesse sociales sur la santé des gens. (4)  j.q soin”s rnédic:,;lux. Ver.s une

Dés lors, les réflexions sur le controld&SPonsabilisation de I'offre », université

Jean Hermesse situe le risque de pede colt des soins ou sur leuf® Li€ge, faculté de médecine, école de
de solidarité au niveau de la difficultérégionalisation ne s'attaquent qu'a un§anté publique, 1997.
d’acces aux soins, objectivée par lpetite partie du probléme. « Enforcané e e e e e e e e e e e oececoceee
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En amont de la flambée des Drautre part, la médecine, avant d'etr¢g santé, I’argent, I’ignorance
une grande avaleuse de clients, est aussi

depenses . la faiblesse des trés souvent un havre de la derniére la vertu
micro-solidarités chance. Il se joue sur ce plan un jekrancois Stasse.
Thierry Poucet e.xtrt_f:‘m.emen't ampivalent en.t,r(?
linstitution thérapeutique et 1a SOCIEq 5 gane est peut-étre le bien individuel
Thierry Poucet se sent frustré par |egans son ensemble. le plus précieux, mais elle n'est pas le

approches usuelles exclusivemenltserait bon des lors de s’aviser que 'oseul bien public. Entre nécessité de
centrées sur les macro-solidarité)’apprivoisera pas la meédecindimiter la dépense collective et désir de
Confronté a des problémes cyclopéens,expansionniste » sans dompter parallindividu de mettre tout en oeuvre pour
le systéme global s'intéresse a la geste
des spheres et des centres de décision et
néglige celle des gens ordinaires pris
dans la trivialité de leur vie et de leurs
ressources. Or le vécu et le ressenti des
gens ordinaires retentissent toujours sur
la « santé » du systéme global.

€COUTEZ ... VOTRE CAS

EST DESESPERE , ALORS,

o . ONNEVA PAS
Notre société se caractérise par /\@

l'isolement des sujets souffrants ou en
perte d’autonomie et par I'asthénie des
supports mutuels spontanés. Expliquer
cela en invoquant une « montée des
égoismes » ou « la décadence » occulte
les conditions objectives qui conduisent
a de tels comportements. La faiblesse dd's
micro-solidarités améne a un
multiplication des circuits ou reléguer le
gens amoindris. Mais a mesure que I'o
déserte les prises en charge micro-
solidaires, on rend aussi monstrueux le

probleme du financement des secours o . i _
professionnels. lement la société dans sa tendance & s'sm sante, le seul point de convergence

remettre trop complaisamment a laéside dans la notion de dépense
Il est dés lors par trop simplificateurconsommation de services « ad hoc strictement nécessaire. La difficulté est
d’'imputer la flambée des dépenses aour combler ses éventuels manquesd& savoir ce que I'on entend par depense
consommateur ou au professionnel deroduire ou a préserver la fraternitéiécessaire. Francois Stasse envisage
soins. La fascination du consommateu?rimaire a tous les échelons. cette problématique selon quatre points
pour la bonne santé n’est pas que le fruit de vue.
d’un engouement individualiste, c’esiThierry Poucet est chef de rubrique awu planéconomique la question se pose
aussi une intelligence aigué des destinégiagazine « La santé et les jours » &dn termes de priorités entre centralisation
sociales actuelles, une prescience queriédacteur en chef de « Renouer »des soins dans de grandes structures
mauvaise santé et le handicapublications de I'Union nationale des¢quipées de maniére sophistiquée ou

désocialisent. On peut comprendre qu’inutualités socialistes. décentralisation dans des structures de
soit prét a tout pour ne pas tomber dans proximité. Les perspectives démo-
le cycle de la perte d’autonomie. eecccccccccccoccoeeee (Jraphiques (vieillissement, accrois-
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Repenser (radicalement ?) la solidarité
(suite)

sement du nombre de personnes « hamssponsabilisation des acteurs et appel
normes », c'est-a-dire hors de la sphémux micro-solidarités, il ne peut y avoir
économique compétitive) plaident erdiscontinuité. Privilégier un axe de
faveur de structures locales au seiréflexion et d’action au détriment des
desquelles la solidarité familiale devraiautres ne pourra produire que du
étre plus importante qu’'aujourd’hui.  précaire. Nous ne pouvons réduire la

Au planéthique, le rapport de chacun aquestion de la solidarité a un choix entre

L R P’une part l'alourdissement de
la vie, a la souffrance et a la mor 3 L .
. pesanteurs réglementaires étayant de fins

appartient d'abord a I'individu concerné.; ~~ . . )
R . , equilibres toujours sur le point de se
Dés lors, le choix d’engager des ! g )
. o A .. _rompre et appuyées sur la désignation de
dépenses doit d’abord étre laissé au L2 P
responsabilisés boucs émissaires et
Jautre part le repli exclusif sur le réseau
relationnel des individus. Seule une
Au planmédical, I'idée que la médecine vision globale, donc politique, donnera
n'est pas le vecteur principal d’amélioraune assise durable au maintien de la
tion de la santé de la population doit fairgolidarité. C’'est un des mérites de ce
son chemin. Un effort de réduction desolloque et de la publication de ces textes
inégalités sociales est au moins ausdlavoir éclairé ce probléme fondamental
important qu’'un supplément de dépensesmus tant de ses aspects différents,

de santé.

de décider de prolonger ou non la vie.

Au plan «assurantiel», la solidarité est
fondée sur I'hypothése du voile
d’'ignorance : chacun y participe parce

gu'il ignore quel sera son état de santgé e

demain. Mais les progrés de la généti ) Mesures O-le sel_ectnvutc_a - fout ce que
P g' 9 q %sager de soins paie en ticket modérateur

promettent une connaissance mesurablg_qela d'un certain montant lui est

du risque de chacun et mettent a mal ggmboursé. Ce montant plafond est d’autant

voile d’'ignorance. Une fois les risqueslus bas que les revenus de 'usager sont plus

individuels connus, la menace dédaibles.

sélection des assurés remettra en cau@g A ce sujet, voir notre Cahier

les fondements méme de la solidarité.(3) Nous ajouterons que la sélection par les

« ... 'exercice concret de la solidaritdnutuelles de prestataires et d'institutions de
exigera davantage de vertu... » soins privilégiés serait tout aussi détestable.

(4) Voir a ce sujet l'article du professeur

. ; . Renaud et l'intervention de Pierre Gillet dans
Francois Stasse est économistegynis conjuguée numéro 1.

directeur général honoraire de
I'’Assistance publique - Hdépitaux de
Paris, rapporteur général du Conseil
d’'Etat (Paris).

Présentation : Axel Hoffman

La solidarité est tout a la fois une
guestion de culture et un probléme
technique. Entre maitrise des codlts,
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Ruptures

R E V UE S

00 00000000000 OCOCGEOSGEOSEOSOIIOS .:.... . . . Clest aInSI que Plerl’e Andl’é
_Hopital aujourd’hui... demain  constandriopoulos et Louise Trottier de

La revue RUPTURES est publiee gy sge ? I'université de Montréal signent I'avant-

Montréal par I_e GRIS (Groupe, de propos des actes de cette rencontre.

recherche interdisciplinaire en santé) d, | . aita) de demain sera fort différent

la faculte de medecine de Montreal. SOHe celui gue nous connaissons ; voila urce o o o

orientation se fonde sur la premisse qUeirmation qui souléve peu deConjuguer santé et démocratie

le domaine de la santé publique ne pewl,\qyerse. Savoir ce que sera I'hapital

€tre compris dans toute sa complexite gy yemain. .. identifier les grande®ans la partie plus habituelle de la revue,
sa globalite que lorsqu'il est place dange 4ances qui I'obligeront a seon pointera quelques articles qui ont
un large contexte joignant les aspecti,nstormer... montrer que I'hopital dansetenu notre attention et notre intérét.
|nd|V|_dueIs, , soma_ux, cultg_rels, son nouvel environnement ne pourra plugdn article original de Pierre De Coninck
historiques, economiques, politiquesytignner de fagon indépendante esur Fimplication des citoyens ordinaires
environnementaux, techniques e} ;;,nome mais comme un des élémendans le processus d'aide a la décision en
ethiques. Elle publie des recherches af,n gsequ... » tel est 'argument de cetsanté publique. « Au moment ou le
wsept a analyse:r, evaluer, C0[nprendr\"’encontre qui s’est déroulée en octobrgystéeme de santé et des services sociaux
etgerer e « systeme » de sante : facteUfy yans | cadre des Entretiens Jacquésune profonde mutation... La reconfi-
qui influent Ja s}ante des '_nd'v'dus_ebartieré Montréal. guration actuelle du réseau repose
com_munautes, étude Ejes mtgryenuons essentiellement sur des considérations
qut mfluer_ncent la santé ou previennenf 5 cisture de la présentation esémises par les intervenants actifs du
les maladles, ar_1a|yse de la gestion de\fﬁoquente de la maniére dont le problemsecteur santé - décideurs, praticiens,
systemes de soins. est posé : chercheurs. Cette approche classique de

Le volume quatre, qui comprend deug NOS hopitaux seront peut-étre leglanification ne réserve pas de place
numéros, confirme tout I'intérétCcathédrales du 27" siecle ; immenses significative a la population dapsyle

qu'avaient suscité les précédents.  batiments habités par le souvenir du_rﬁ_l@r?tcezs“s _(\jeC|S|o'nneI6'melme ISI clest
Une large place est cette fois consacrégSsentiel joue par le passe. Leur visife® e ernleredqwd?u' ra e” plus tes
aux actes d'un colloque sur |aP€rmetirait de rappeler comment leSONsequences 35 ecisions. ezt.pe'rmls
«nouvelle » place de I'hdpital dans 1aSOINS Y €taient dispenses... Ia'technolog‘i"@ penser fque les citoyens or m;ures
société ; il est vrai que le Québec vit ugrandiose pour diagnostiquer deBeuvent dou_rmr eux a-lélsSI dMes

virage ambulatoire qui par sa radicalit¢ Maladies que I'on guérissait ble_n malecomman atlct)ns sulscedp}l _des 3”8
pose vigoureusement la question dgncore... comment le savoir s@ISEs €N compie par 1es gecideurs Jans

o i un processus qui affectera la qualité de
repositionnement des acteurs de santdfansmettait. o b del qbl de| 9 @
Au cours de la visite, on réaliserait a qudf vie de I'ensemble de la communauté ».

point les concepts, les catégories et Igs, icjo daveloppe une analyse et des
technologies qui découlent de Celnditions méthodologiques qui

connaissances structurent les pratiqueg,nirent g pertinence de considérer la

Connaissances et technologies serventgglx des citoyens et de Iintégrer dans la

fondation aux différents murs qui a Uécision en santé publique. Il développe

moment donné organisent mais aUSﬁlne approche trés pertinente de la

isolent les différents composants dBarticipation, de la démocratie cognitive

systéme de santé. On comprendrait alofg e conférences de consensus informé
pourquoi I'hopital s'est vidé ; pourquoi j .\ <o tenir la décision
les fonctions gu’il assumait ont quitté seg '

murs a la suite des transformationdlous pourrons revenir plus largement
majeures qui ont bouleversé somssur cette démarche dans le prochain
environnement ». numeéro de Santé conjuguée qui traitera
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« Ruptures

« (suite)

. ( ET Vous,

. VOYEZVOUS
. VOUSETES LA ..
: <3

de la santé communautaire et dés lors des
possibilités concretes de participation de
la population.

Dans un autre registre, Joseph Brunet ose
aborder, depuis ses expériences en Cote
d’lvoire et au Burkina Faso, la question
éthiqgue a travers [I'évaluation
économique des programmes de santé.
« Comme les milieux médicaux frangais
et occidentaux en général n'osent pas
aborder ces problémes, - ils n’ont pas les
mots pour le dire ! - j'ai eu recours a des
auteurs étrangers dont j'ai assuré
librement la traduction ». Un article qui
remet en perspectives les dimensions de
I'action économique en santé et des
méthodes de santé publique avec des
principes d’équité, de justice sociale et
de solidarité ; quels principes finalisent
et servent de garde-fou a ces démarches ?

Le ton est libre, on a presque envie de
dire « frais », parfois savoureux, bien au
service de la pertinence de la question.

Des numéros hautement recomman-
dables ! R

Présentation : Jacuges Morell
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S

La damnation de Freud

V. R E

L

i gu’ils nous coupent les vivres ! » Maidrontation baigne dans un clair obscur
I‘a damnat|0n de FreUd cette humeur grise ne durera pas. Sandasscinant. Pendant que les psychanalys-
Tobie Nathan, Isabelle Stengers, Lucieferenczi a « trouvé » un soldat africaites déploient des trésors d'interprétation,
Ounkpatin - Collection « Les empéhospitalisé depuis un an, assis sur un te présence de Ekudi bouleverse la cel-
cheurs de penser en rond » 1997, 158ouret dans un couloir, mutique, immotule viennoise. Sa vision du monde lui
pages, 503 francs. bile, perdu. « Imaginez cela : un sauvageermet d’'identifier Martha, I'épouse de

un primitif, un fossile vivant... on pour- Freud, comme la gardienne des ancétres,

Washington 1969, trois heures du matifgit étudier son psychisme, vérifier si lpuisqu’elle astique les statuettes qui or-
aux archives Freud. Gabriel Batabundgechnique psychanalytique marche dameent le cabinet. Trés vite aussi, il perce a
chercheur béninois, jeans et lunettes dgn cas... ». L'appétit de Freud se rdeur les difficultés et les impasses dans
myope, compulse des documents. Ggsille : « Une névrose traumatique chelesquelles se débattent ses interlocuteurs,
n'est pas un étudiant ordinaire. Il estinyn primitif... Est-ce seulement possiavec leur « filiation de pacotille ». Seul
vesti d’'une mission... ble? » Ferenczi, grace & sa passion de créer, par-
viendra a pénétrer le monde de Ekudi et
a s'y faire reconnaitre.

Ce ne serait pas rendre justice a ce texte
de le réduire & une mise en scéne affron-
tant la psychanalyse et I'ethnopsychia-
trie. Ecrit sous forme d'une piece de
théatre, donc avec la puissance poten-
tielle de la parole prononcée et de la pré-
sence physique, il traverse la couche su-
perficielle de I'argumentation pour faire
vivre l'incarnation de deux conceptions

Q du monde et de la connaissance des hom-
/@@ mes. On aimerait dire qu’il montre plus
= gu’il ne démontre... Mais la « monstra-

- tion » aboutit au KO de Freud (sa dam-

nation), a la réalisation de la mission de

Gabriel et a la désignation de Ferenczi

comme médiateur interculturel. Dom-

mage. Acerbes discussions en perspec-
e tive ? A moins que Ekudi ne réconcilie
les paroles ?

$1 Tol RACONTER Mol
PETITe ENFANCE , Moi
DONNER TO! VERRSTERIE

Jou Jou !

\

« Ekudi prend la carafe d'eau, remplit

une tasse, en verse d'abord quelques
Vienne, septembre 1919, le cabinet dWashington 1969, Gabriel Batabundé gouttes sur le sol, en boit une gorgée ala
docteur Freud. Le docteur est moroseassisté a la scéne viennoise. Il assistar@aniere africaine et la passe a Ferenczi
’hnomme aux loups, son succeés thérapea- toutes les entrevues entre Ekudi, @i fait le méme geste.
tique le plus resplendissantv va mal. Isoldat noir qui est son grand-pére efkudi: C'estla méme eau qu'ily a dans
en est a douter de la psychanalyse. « [Egeud, entouré de sa famille, de Ferehaque humain. Ton eau differe-t-elle de
traitement des névroses de guerre... &i, d’Ernest Jones. Petit a petit, sa misa mienne ?... Si tu n’as plus d’eau dans
seul domaine ou I'on reconnaisse I'effision lui apparaitra... le corps, grand frére, c'est que tu es mort,
cacité de la psychanalyse... Et voil&ntre le monde de Freud et celui de’est-il pas vrai ? C'est pourquoi I'eau
gu’ils arrétent la guerre ! Autant direEkudi et Gabriel son descendant, la come sait pas mentir. Bois avec moi, toi qui
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La damnation de Freud
(suite)

tout comme I'eau ne sait pas mentir. Et
accepte cette parole : dans le monde des
blancs, celui qui ne sait pas mentir tombe
malade et meurt.

Ferenczi : Qu'est-ce qu'il a dit?
Freud : Rien ! »

EUH.. DONC, DOCTEUR,
VOU'S ETES SUR QUE CEST
REMBOURSE PAR A Sécu-
RITE SOCIALE 7!?

Médecins et sorciers

Tobie Nathan et Isabelle Stengers.
Collection « Les empécheurs de penser
en rond » 1995, 161 pages.

Tobie Nathan est psychanalyste et fajectivent » des maladies, ils décrétenin outil qui permette de travailler a I'in-
figure de référence en ethnopsychiatri¢existence d'un objet qu'ils sont seuls &erface entre la pensée et le monde. Les
Isabelle Stengers, chimiste et philosophegrcevoir, sans que quiconque disposmncepts de la pensée sauvage ne se trou-
enseigne la philosophie des sciencesdd moindre instrument susceptible de legent pas dans leurs énoncés mais dans
l'université libre de Bruxelles. Auteurscontredire. Dans le méme temps, en soles maniéres de faire engendrées par leur
prolifiques, ils s’étaient déja additionnéglant le symptéme a la personne, la peapplication.
dans « Médecins et sorciers » (1995) qeée savante désolidarise la personne diebie Nathan oppose notre médecine,
rassemble un « Manifeste pour une psges semblables et l'isole. faite par des experts interrogeant le visi-
chopathologie scientifique » du premier ble dans un univers unique et se consti-
et une réflexion sur « Le médecin et I 'opposé, le « maitre du savoir secret tuant en « clergé » face a un malade
charlatan » de la deuxieme. Pour le preen usant de la divination et non du diaeoupé de son groupe, a une médecine
fane curieux, la lecture rapprochée de cggostic s’expose au risque de maniéresauvage » ou un thérapeute isolé inter-
textes et de « La damnation de Freudpermanente, et d’abord a celui d'étreoge I'intentionnalité invisible dans un
est particulierement féconde. contredit par le véritable expert que dednivers multiple pour des malades affi-
vient alors le malade. L'applicationliés a leur groupe.
« ...Je pense que les découvertes scietfiune pensée sauvage pour la prise en
tifiques des professeurs Charcot et Freudharge d’'un désordre dissocie le symgBans rentrer dans le débat « des experts »
condamnant sorciéres, sybilles et pythdéme de la personne et en attribue I'inai pousser le parallélisme & son extréme,
nisses a la misere hystérique ne sont gtentionnalité & l'invisible. Dans ce sys-on ne peut s’empécher de trouver ses
I'enregistrement officiel, I'acte de décétéme thérapeutique, 'important n’est pasritiques de la psychopathologie scien-
signant la disparition de la multiplicitéde discuter du degré de vérité des intetifique bien proches des griefs adressés
des Univers... » prétations mais d’'observer la conséa la médecine techno-scientifique.
Rappelant Isabelle Stengers qui démouence de leur mise en acte. Il ne s’agdlamned ! Ne serait ce pas le méme or-
tre qu’une science est l'activité d'unpas d’établir une théorie du type « toutire de griefs faits a cette médecine
groupe de savants ayant accepté de pré&vénement produisant un désordre révélechno-scientifique par les tenants d’'une
dre des risques, Tobie Nathan estime qume intention invisible » dont on démon-conception des soins de santé primaires
les psychopathologistes n'exposent pdeerait qu’elle n'est pas fausse, mais deomme globaux (s'adressant & des uni-
leur pensée au moindre risque : ils « obmettre en place un principe techniquejers multiples), continus (inscrits dans
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I'histoire et donc dans une filiation), in-Nathan : « N'aurions-nous pas a apprermonstruisent leur identité a la fois indi-
tégrés (conférant une protection par detre de ceux-la dont la caractéristiqueiduelle et collective.

conduites adéquates), accessibles (pocemmune est de ne pas avoir été hantés

vant étre utilisés et compris par tous)ar l'idéal d’'une Voie Royale (la preuveUne angoisse me saisit. Et si, pour me
opérant des fonctions de synthése et deientifique) capable par définition depunir d’avoir pris du plaisir a lire ces
communication (donc reliant) et permetdisqualifier les autres? ». Les thérapidsouquins, mon psychanalyste me jetait

tant la participation de la population (dwccidentales soudent la maladie a sam sort... .
groupe)... symptdome, ce qui signifie que le malade

se retrouve seul face & un dispositif qui
Etrange pressentiment qui se renforcelé définit par un probléme dont les ter- Présentation Axel Hoffman

la lecture de la seconde partie dees appartiennent au thérapeute. Al'op-
I'ouvrage dans laquelle Isabelle Stengeosé, le dispositif inducteur de lien dé-
interroge notre médecine en tant querit par Tobie Nathan permet de recon-
forme de science moderne... naitre que ce qui fait obstacle & nos
d’géaux et & nos exigences pratiques n'est

Les médecins et les charlatans ont . " . .
. - autre que la singularité de ce a quoi nous
nombreux points communs, dont I'inten- e RN R
X . . avons a faire, et invite & nous adresser a
tion de guérir et la tentation de revendi- . o AN
. cette singularité sans tenter de I'élimi-
quer les guérisons pour preuves. On ne
- .._ner ou de la contourner.

peut donc les distinguer par ces traits...

Le corps souffrant est en effet capable . — -
L . . ela dit, apprendre ne signifie pas imi-
de guérir pour de mauvaises raisons !

e s o ) L "ter. Le médecin occidental ne peut s'ap-
Pour les différencier il y a I'expérimen-

: o ) . .__puyer que sur sa propre culture, irrémé-
tation scientifique, c’est-a-dire une mlsg.y q prop

N . diablement amputée des ressources sur
en scéne au cours de laquelle le scienfl- ) .
i . : - esquelles peut s'appuyer un thérapeute
fique choisit les questions qu'il pose

; o R ,.Efraditionnel. (Les sectes seraient une
son dispositif. Le probléme lorsqu'il

N L ) maniére caricaturale de retrouver ce dont
s’agit d’expériences sur un corps vivant

, o : . nous avons été amputés). Isabelle
c’est gu'il intervient lui-méme dans la

P o Stengers identifie une tradition qui nous
définition des causes qui agissent sur IU. ; : -
. N B singularise, celle qui a nom « politique ».
Il fait obstacle a la démarche de la preuve >, - . - .
. . . L'e défi pratique d’'inventer pour la mé-

au point que les médecins sont tentés de

el o : ecine d’autres voies que la « Voie

parler d’irrationalité, ou d’effet placebo, . A N
s . 'Royale », qui soude le symptéme a la
sur le mode de la dérision. La coinci-

. o : ersonne, place celui qui I'énonce du
dence entre rationalité et triomphe de., - . . . ) o
! . . ~ . coté de l'invention politique, c'est-a-dire
I'expérimentation est battue en bréch

o : . Gu mode singulier selon lequel, chez
par le sujet vivant (mais aussi par les 2 !
nous, les minorités s’inventent et inven-

structures dissipatives qui introduisent I?ent Nous sommes. médecins et ci-

concept d'auto-organisation dans I? . " .
) e . foyens, engagés dans une tradition qui a
monde physico-chimique). Il faut dés A ; L .
. . . . lnventé la rationalité comme enjeu,
lors se résoudre a constater la disjonc- s o
) . . : omme référence discriminante quant
tion radicale entre une science qui veu

. Lo T aux avenirs que nous construisons.
prouver et une médecine ou il s'agit d PN N A P
. a médecine dés lors ne peut étre réduite
guérir (et basta pour la chasse aux char- . R S
a une réponse a la souffrance indivi-

latans modernes ...). \ .
) duelle : elle est devenue I'un des sites
Résonne alors la question-défi de Tobieu se décide la maniére dont les humains
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- Problématique éthique posée par les tests génétiques
o2 dans un contexte professionnel touchant a I’emploi

T.
— o Comité d’éthique de la Fédération des maisons médicales et collectifs de santé francophones,
wi e SOUS la présidence de Pierre de Locht

Préa|ab|es aussi que l'utilisation du screening

. L . génétique conduise au relachement des
Le texte présenté ici est une version

leadrement abréaée du texte rédiaé par mesures d’hygiéne industrielle. Dans
g g 9¢ AL, ealisation de tests génétiques kabsolu, on ne peut cautionner le fait de

:angn;[fu?rstgmgsi'osnltgjedggSj;?otr?rrlg?%’grmettre, dans un fqtur rapproché,, @umet.tre [_e travgilleur é} un ri,s,q'ue'. Sl
Iévolution d'une question. Il s'agit donc 9€tECter chez 'humain des _caracter|§5t vrai qu'il est me.OSSIbIe déliminer
d’'une étape dans la réflexion et norli'que.S genquqes qui predisposent 8 roqe a 100 -/o' -II faut continuer a
d’'une impossible conclusion définitive S€rtaines malad|es. cons!Qerer .CEt objectif comme une utopie
La version compléte et des noteQ@ns Certains cas, ces tests permettrdiEbilisatrice, et exercer toutes les

X o g 4 ibilité ressions nécessaires pour y tendre.
d'intention éclairant différemment cetted® détecter une sensibilité ou uné poury

problématique sont disponibles & |d€sistance particuliere a certains agents

PR . - toxiques ou carcinogénes. On sera & agent toxique peut aussi contaminer
Féderation des maisons médicales. 9 qud environnement. Le personnel d'une
mesure de prédire un risqu :

anormalement élevé de maladie cheSine peut étre sélectionné mais pas les

certaines personnes lors de I'expositioR€SONNES vivant dans les environs. Des
4 ces agents questions pourraient aussi surgir quant

ala présence de la substance en question
L'utilisation systématique de ces testélans I'environnement du demandeur
génétiques (screening génétique) dans dremploi déclaré inapte pour cause
contexte professionne| pourraitd'hypersenSibi“té a cette substance.
contribuer a éviter une certainduel pouvoir aura le travailleur sur la
souffrance humaine. En fonction de@ollution dégagée dans son environ-
sensibilités individuelles, I'attribution denement par 'usine qui a refusé de
taches pourrait se faire de telle facon qu&mbaucher ?
le risque a |’exposition d’agents toxiqueéﬂterVient ici aussi la dimension gIObale
ou carcinogénes soit minimisé pouflu risque. Dépenser un milliard pour
chacun. Lutilisation de ces tests soulévassainir un lieu de travail, ou dépenser
néanmoins diverses questions. peu en sélectionnant les travailleurs a
Un groupe de chercheurs collaborant igmbauche : cela peut avoir le méme
un projet BIOMED ainsi que le Bureaueffet quant au nombre de travailleurs a
technique syndical européen ont sollicitui on évite une maladie professionnelle.
une réflexion de notre comité sur leMais I'effort d’assainissement a une
questions éthiques soulevées par la mi§gpercussion sur I'ensemble d’'une
en oeuvre de tests génétiques dans eciete.
contexte professionnel.

o0 000
cecoe Les caractéristiques
Screening génétique et particulieres du test génétique
[€gitimité de I'existence de et de la sélection génétique en
conditions de travail termes du vécu par la
dangereuses personne

Nos réflexions sur le screening génétiquEtre testé est une expérience continue
pourraient indiquer que nous agréondans le vécu quotidien. Par contre, se
I'existence de lieux de travailfaire tester par un inconnu qui a
fonciérement nocifs. On peut craindrdobjectivité d’'un technicien, sans souci
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relationnel, sur des données immuablext éclabousser tout le sujet. Le screenimgyoblématique humaine. Le savoir
tels que les chromosomes, pourragénétique pourrait faire I'objet d’'unscientifique et technique n’est qu’un
menacer l'individu d’'une perte deusage abusif dans le cadre d’unaspect de la vérité. Il estimportant de le
personnalisation. politique raciste. distinguer du savoir humain.

Il'y a une différence entre la sélectiory,, plan moins spéculatif, il faut

actuelle dans le monde professionnel @{51yer les répercussions psycholo-
le screening génétique. La sélectlo%

iques, sociales, économiques, d'un
actuelle est basée sur la capacité ?se 5 lécart de I'embaucqhe pour |aEeS tests

travailleur d'accomplir un travail. Elle apersonne : quel poids ont ces consgénétiques dans le
trait _é_la « dignité » professmnnglle d%uences néfastes par rapport au bénéfice )
lindividu. Dans tout test d'aptitude jis 5 rgvitement du risque, Commemcadre professmnnel
existe une possibilité pour l'individu payajyer, faut-il envisager des compen-

testé d'en influencer le résultat engiions, comment protéger linformatiors o o e e

entreprenant une démarche pour Sgs_3.vis de tiers... Les choix
rendre « apte », par exemple en
s’exercant ou en suivant une formatiory o ¢ ¢ Ce quiil y a & choisir

Le screening génétique, par contre, n®|gce de la science
teste pas I'individu selon son phénotype implique des choix 2 deux niveaux -

ité is selon s ; AnAtia A
sl S i s S S0 gt oo T 5
genolype, po '©. L3Ye la science dans notre vie. La libération subir un test °
dignité humaine n'est nullement prise €fieyt_glle du savoir ? Sur quoi se fonde , !
compte : «Tu as telle caractéristiqujgee que le savoir est indispensable a
génetique, donc... ». Ce génotype pey jinert¢ responsable ? De quel savoir
reveler des limitations qu'on ne peut pag, it jj 2 Savoir scientifique ou savoir

franchir, et dans certains cas indiquer §&,main savoir vérité absolue ou savoir
qui arrivera a l'individu dans quelqueseatif, savoir information ou savoir QUi choisit ?

annees. communication ? D’une part, l'ignoran-A qui incombe le droit de choisir ?
Limage que I'étre humain a de lui esce constitue un obstacle a la compré-« 3 remployeur ?

basée sur son passé, son histoire et §1@nsion etau choix responsable. D'autre« 3 |a société ?

l'avenir dans lequel il se projette, suPart, la complexification du savoir « au travailleur ou demandeur
lequel il peut exercer son libre arbitreaccroit la distance entre ceux qui  d’emploi ?

sa capacité de donner un sens. Demalfditrisent le « savoir-pouvoir » et les

le screening génétique pourrait faire detilisateurs. Cette fracture est amplifi€@ o o o o

cet avenir un destin, destin qu’Oedipepar la prééminence de la science et Bcreening génétique et

en le fuyant, ne faisait que précipiter.mythification du progres et de lag,tonomie

Le screening génétique va-t-il favorisefechnologie. Les débats se font de plus

I'emprise du destin sur notre vie, olen plus entre gens « autorisés » qyi | 5t0nomie décisionnelle de
pouvons-nous faire en sorte qu'il noudnissent par « objectiver » les personnes  ingividu

aide & humaniser le destin ? et les problémes.

L'utilisation du screening génétique

celui du choix de I'attitude a
prendre en connaissant le résultat :
respecter ou transgresser
I'indication donnée par le test.

Dans la mesure ou I'on considere le droit
Autre aspect inquiétant du screenin@ertes, le savoir est utile au progres disposer de soi-méme comme essentiel,
génétique : il pourrait renforcer laMais il y a progres au service ddes décisions doivent étre laissées a la
conscience de normes de I'humain, dhumanité, et progrés au service... dpersonne concernée. Elle doit étre libre
donc la conscience des spécificités, dgsogres. Actuellement, on est amené @accepter ou de refuser le test, et de
différences... normales. La conscience geésenter toute possibilité techniqueespecter ou de transgresser l'indication
cette norme peut déborder de son objeomme progres sans l'inclure dans ldonnée par le test.
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Problématique éthique posée par les tests génétiques
dans un contexte professionnel touchant a I’emploi
(suite)

Que l'individu ne soit pas dessaisi de l&voriser une autre politique industrielleques, le droit de ne pas savoir, le droit a
souveraineté sur sa propre personne @sins laquelle les effets sur la santénsouciance, a I'ignorance de notre
aussi dans l'intérét de la société. Il egirendraient plus de place. propre sort. Une étude récente montre
difficile de se sentir co-responsable d’'utyne bonne gestion du risque associé agxie des comportements pathogénes ou
processus sociétal, d'un développemeptoduits dangereux implique que lesatalistes sont induits par des prédictions
dans une collectivité, quand on
ne se sent pas responsable de sa
propre vie. L'incapacité de
certains a gérer de telles
responsabilités ne doit pas

EH BieN YOUS, JE
amener la société a nier ce droit
de gérer sa vie mais plutot

SENS QUE VOTRE SCREENING
VA ETRE DEFAVORABLE
VoYyez-vors.. 20T,
I’entrainer a augmenter la REPERE
capacité d’'étre de ses individus. @
Accorder une grande impor-

tance a l'autonomie décision-
nelle de la personne n'implique
pas que nous négligeons les
intéréts de la collectivité. Il est
nécessaire que les condition
d’'exercice de la liberté soient
précisées, que des « gardes
fous » situent exacte-ment les
droits et devoirs réciproques de
I'individu et de la société.

Uou

-~ -~

entreprises utilisant ou fabriquant ceastrologiques ; quels pourraient étre les

2. Conditions d’exercice de produits informent la société de leueffets du screening génétique ?
I'autonomie décisionnelle composition chimique. L'acces du corps
L'exercice de 'autonomie décisionnellgnedical a cette information doit étre sang - = |

|mp||que : entrave.

» que la personne dispose de
connaissances nécessaires ;
» qu’'elle soit libre : possibilité d’adopter
g;‘oicxo(;';pv‘?;eer?gggsZitfuog‘f;g’r”ra‘z)gg}/teau de Tindividu : dificulté de mettre  de tests génétiques
3 des contraintes économiquegﬁn place les co'ndlthnﬁ d'un «hsavom est souhaitable, tant pour la défense
sociales, morales, psychologiques. Clér;e}'r: »IZ pressmn,s a embauc e et_%‘e la vie privée que pour l'intérét
plique que l'aide de professionyijaire des travailleurs, que les résul-
Toute exposition professionnelle a uff€lS compétents, indépendants de Oulys 4 test ne soient communiqués
agent dangereux doit étre précédée pRfession et au service des intéréts de I35 |3 personne elle-méme. Qu'une
une information adéquate et intelligiblePErSONNE Sera requise. autre personne puisse disposer de cette
Seule la vérification de cette compréhen- , _ . information peut étre vécu comme une
sion garantit l'exercice de I'autonomie3- Droit de connaitre ou dlignorer o oqqion de la sphére privée.
décisionnelle. ses caracteristiques genetiques  par apnort & la communication des
Linformation peut aussi contribuer a un€n peut penser que nous avons le draiésultats de tests, la découverte fortuite
prise de conscience collective etlignorer nos caractéristiques génétid’anomalies non recherchées pose un

Screening génétique et

Dans la situation actuelle, les condition§0Mmunication
requises pour cette autonomie décision- o
nelle ne paraissent pas réalisables au di- La communication de résultats
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probléme particulier. Ces découvertekan personne mais aussi assumer iaformatisée a la personne testée. Seule
fortuites peuvent impliqguer des membredimension humaine de leur techniguda communication orale devrait étre
de la famille. Il importe qu'avant deDans un deuxiéme temps, la personmermise.

prescrire un test génétique le médecipeut alors s’adresser a son médecin

demande a la personne si elle traitant ou a tout autre personne en quie o o o _
1. exige d'étre informée dans tous le€!l€ @ confiance pour se faire éclairer dvlise en place du screening
cas accompagner dans son choix. génétique

2. désire que le médecin décide de I'en
informer ou pas ; o ) ) 1. Contexte
3. ne désire pas étre informée; 2 Utilisation de Finformation. L'embauche est entre les mains des
4. ne désire pas étre informee, sauf si IMites du droit de individu & employeurs. La société, garante du
des membres de sa famille pour- ~ diSPoser de linformation sur ses respect des personnes et de lordre social
raient étre concernes. caracteristiques genctiques doit intervenir dans certains aspects de
Avons-nous le droit de disposer a notreembauche, et notamment dans le
Il importe aussi de distinguer I'acteguise de 'information sur nos caractéregomaine du screening génétique. Celui-
d'informer de I'acte de communiquer. ligénétiques ? Quelques précautiong doit étre organisé en fonction de la
faut passer du savoir scientifique adoivent étre respectées en raison de jotection des personnes et du respect
savoir humain. Faire plus de vérité avegravité potentielle de la divulgation deje |eur autonomie.
guelgu’un n’est pas « dire la vérité »cette information pour la personne, pour
Une des fonctions du médecin est d’avoson entourage et pour la société. Examinons les niveaux possibles
un dialogue éclairant, centré sur le déskn effet, la connaissance des caractéri@intervention de la sociéte :
du patient, autant que sur le savoir dtiques géenétiques d’un individu peut | 3 société offre aux demandeurs
thérapeute. Si complexe que soit leaformer des caractéristiques génétiquesq’emploi ou aux travailleurs la
background scientifique, le médecin sdes membres de sa famille. possibilité de faire un test. Les
situe, dans le collogue singulier, dans ub’autre part, qu’un individu, pour travailleurs ou demandeurs d’emploi
autre plan de complexite face a un sujetbtenir un emploi, communique & un restent libres d’accepter ou non de
qui désire. Que la science fonctionnemployeur une information concernant gypir le test et de suivre ou non les
comme principe de libération impliqueses caractéristiques génétiques posendications données par le test.
'augmentation de I'autonomie du sujeguestion. Vu la concurrence entre
et le fait qu'il ait la parole. La connais-demandeurs d’emploi, il deviendrait
sance n'est pas en soi libératrice, c’eslifficile de trouver un emploi pour
apprendre & vivre cette connaissance guilelqu’un qui ne désire pas livrer cette
est libérateur. information.

Les demandeurs d’emploi ou

travailleurs sont obligés de recevoir
une information compléte et adéquate.
IlIs restent libres de subir ou non le test
et de suivre ou non les indications

La réflexion éthique doit étre présentéa confidentialité de l'information sur données par le test. lls recoivent dans
au niveau scientifique et technique poues caractéristiques génétiques doit étrel€S deux cas une attestation prouvant
éviter le piege du « saucissonnage » qubnsidérée « d'ordre public » et toute 9U'ilS ont participé a une séance
a été une des conditions de possibilitétteinte a cette confidentialité doit étre d’mformathr], Ejestmee al’emplqyeur.
du nazisme : chacun fait sa partie dinterdite et punie. Ceci implique que QUe la sociéte oblige les travailleurs
travail sans s'inquiéter des objectifs efiindividu a le droit de connaitre ses ©U demandeurs d’emploi a recevoir
amont et des implications en aval. C'estaractéristiques génétiques, mais pas l¢Une information adéquate sur les
pourquoi la communication initiale desdroit de les communiquer, directement 1SAues potentiels d’'un emploi est plus
résultats de tests génétiques devrait e indirectement, & un employeur. Dans due souhaitable.

prise en charge par des spécialiste® contexte, il est important d'interdires Les demandeurs d’emploi ou travail-
responsables des tests. lls doivenoute communication de résultats de testsleurs sont obligés de subir le test et de
informer le plus complétement possibl@énétiques par écrit ou par voie prendre connaissance des résultats. Ils
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Problématique éthique posée par les tests génétiques
dans un contexte professionnel touchant a I’emploi
(suite)

restent libres de suivre ou pas lean intérét hors du contexte professionnghersonne afin de lui permettre de

indications données par le test. lI€ertaines personnes feront appel, edéterminer la maniére dont elle fera

recoivent dans les deux cas unprivé, & la médecine prédictive, pouusage du screening génétique.

attestation comme quoi ils ont subi les'informer sur leurs risques. Afin d'éviter

test. gue employeurs et travailleurs usent de

Face & un risque trés importantla médecine privée pour contourner la

exposer des travailleurs sans les avaiéglementation du screening génétique

informés sur leur sensibilité particu-dans le cadre de I'emploi, il estEncadrement dU

liere serait contraire a leur droit anécessaire que l'utilisation de tests . L.

linformation et contraire aux intérétsgénétiques en médecine privée so8Creening genetique

de la société. Elle pourrait donc obligesoumise a une réglementation précise.

les demandeurs d’emploi a subir ucommunication de résultats de testLganS Ie contexte de

test génétique, tout en respectant lgénétiques doit, en médecine privéla’emploi

droit de transgresser l'indicationcomme dans le cadre de I'emploi, étre

donnée par le test. Cette situatiosoumise aux mémes restrictions décrites

représente pourtant une ingérence dacisdessus. En outre, il est indispensabfg® ® ** . .

la santé de I'individu, et peut étre e’interdire et de sanctionner la détentio .epercus_smns SOCIaleS_ de

contradiction avec son droit & ne past/ou I'utilisation par quiconque del instauration du screening

savorr. résultats de tests génétiques concerngg@nétique
. La sélection génétique : les demariN€ tierce personne. Ces restrictions , , o

deurs d’emploi ou travailleurs sontcontribueront a éviter des abus dans lélnstayratlon du screening génétique
domaine de l'assurance maladie et deourrait changer I'image que l'individu
a de lui-méme et son interaction avec le
monde. Plus particulierement, le
Eléments de gestion screening génétique pourrait :

obligés de subir le test. Les individus, '
a sensibilité élevée sont refusés otASSUrance vie.
écartés du poste de travalil.
Peut-on accepter que la société, darts : -y
des cas extrémes, ait recours a la du Screening génétique « conduire & I'exclusion de travailleurs
sélection génétique obligatoire, eries tests de screening génétique seronsensibles et a la sélection de
n'acceptant pas que le demandeutéveloppés selon le marché potentiel. travailleurs résistants. Une question
d’emploi transgresse I'indicationCela signifie qu'un certain nombre de fondamentale se pose ici : faut-il
donnée par le test ? Nous pensons gtests ne seront pas développés en raisomdapter I'hnomme a la machine, ou la
non. de Vlinsuffisance de débouchés machine est-elle au service de
économiques. Cela pose la question del’homme dans sa recherche de
Ces questions doivent faire I'objet d’'un’utilisation équitable des moyens progrés ? On ne peut accepter que le
large débat dans la société. NouBnanciers disponibles pour le développement d’une technologie
considérons cependant que, dans dgveloppement de tests. exclue une partie de la population
domaine, toute limitation de I'autonomiel"application des tests disponibles nous d’une participation a la vie sociale.
décisionnelle doit étre vue aveqarait devoir étre indépendante du D’ou la nécessité d’'un controle social

suspicion. nombre de personnes employés dans ursur le développement et I'application
lieu de travail précis. des technologies ;

2. Regulation par les pouvoirs La politique de mise en oeuvre du affecter la vie familiale : les caracté-

publics de 'usage fait de screening génétique devrait tenir compte ristiques génétiques sont en partie

résultats de tests génétiques de certaines considérations concernantcommune parmi les membres d’une

La détection de caractéristiquede risque absolu de la population sensible famille ;

génétiques prédisposant a certainexposée et du risque relatif lié a une affecter les rapports entre employeur
maladies ou conférant une sensibilitéensibilité particuliere. Ces éléments et employés. L'employeur peut-il étre
élevée a certains agents nocifs peut avalevraient étre mis a la disposition de la juge des qualités génétiques ?
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REVSSI LE TEST!

« affecter le respect de l'identité des
personnes. Il importe que la personne
soit considérée pour ce qu’'elle est, pas
pour ce qu’elle pourrait devenir ;

« renforcer le réve de la toute-puissance
de la science et de la technique et
notamment le pouvoir médical ;

e attiser les tensions raciales et
ethniques ;

» remettre en question la solidarité. Une
évolution ultra-libérale pourrait mener
vers une diminution de la solidarité
entre les « forts », aux risques
moindre, et les « faibles », qui ont plus
de risques de tomber malade.

Par contre, une prise de conscience
humaine de différences constitution-
nelles pourrait mener vers un renfor-
cement de la solidarité ;

conflit entre 'activité exercée dans médecin du travail, en collaboration avec
la cadre du screening génétique etles spécialistes des centres de génétique
une autre activité professionnelle humaine doit jouer un rdéle important

. exercée simultanément. dans le screening génétique :
« affecter la gestion des assurances et du ] o )
monde bancaire (assurances, préts . Idl doit (ljnfor;ner I‘Ia _t:java|_lleur OIL_‘,
i . . _ . demandeur d’emploi des risques liés
bancaires). A partir de ces qualités requises, qui P d

o : o au poste de travail ;
pourrait gérer le screening génétique ?

« il lui incombe de révéler I'existence

o000 ) \
Qualités requises pour gérer le 1. La médecine du travail ? chez certaines personnes d'une
screening génétique Le médecin du travail est neutre, sensibilité accrue al'agent en question

et la disponibilité d'un test pour

aisément contrblable et a généralement™’ e
dépister cette sensibilité élevée ;

La gestion du screening génétique dan@ Stabilité statutaire. Il présente des ~~* _
le cadre professionnel requiert dgaranties de compétence professionnelleil informera le travailleur ou
linstance ou des personnes responsablgg particulier, il est le seul professionnel demandeur d’emploi de l'obligation

au moins les qualités suivantes : a pouvoir connaitre et interpréter les Iégale de recevoir une information ou
dangers associés a une fonction. de subir un test ;
1. Ewre neutre La vie privée ne concerne pas le médecinj| orientera le travailleur ou demandeur
2. Etre indépendant par rapport a desdu travail et le « mauvais génome » n'est q'emploi vers un centre de génétique
intéréts étrangers a ceux des pas une tare professionnelle. La détectionpymaine ;

personnes testées et par rapport a thune caractéristique génétique a risque

rentabilité financiére du screening mettrait le médecin du travail en conflit’ il . cplmmumquera' au ce.ntre (_je
génétique toutes les informations utiles

génétique lui-méme ; avec sa déontologie s'il acceptait que la o ition de |
3. Etre aisément contrélable par les personne porteuse de cette caractéris-oncernan ) exposilion de 1a personne
instances démocratiques ; tique continue a s’exposer. Ceci concernee

4. Disposer d'une stabilité statutaire quéntrainerait des pressions dépouillant ke il assistera, a leur demande, le centre
protége de pressions externes; travailleur de son autonomie décision- de génétique humaine et/ou la
5. Disposer de la compétence nelle. personne dans les choix a faire en
professionnelle ; tenant compte des résultats du test et
6. Ne pas se trouver en situation de Nous considérons cependant que ledes conditions précises de travail.
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« Problématique éthique posée par les tests génétiques

« dans un contexte professionnel touchant a I’emploi

« (suite)

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

2. Une instance administrative I'emploi, il parait inacceptable de laisse#. Les centres de génétique
dépendant directement le « patient » seul face a I'employeur en humaine, sous contrdle d'un
des pouvoirs publics ? cette matiere. Dans le cas du test HIV « conseil de sages » ?

Une administration est aisémengVant I'embauche, travailleurs e{ o gcreening génétique pourrait étre
contralable, mais son indépendance et §J'Ployeurs s'accordent pour jouer leUg 5jiss et géré par les centres de
neutralité ne sont pas garantie de facdRl€ respectif dans ce chantage, I'un pspgtique humaine. Ces centres
suffisante. Les fonctionnaires peuverff€Ur de ne pas acceder alemploi, l'autrgisnosent des compétences nécessaires
avoir une stabilité statutaire suffisanteP@’ Pression sur le travailleur pout intormation compléte et adéquate, a
bien que leurs fonctions puissent etrealiser le testavant 'engagement. Etafibyscytion et linterprétation des tests,
modifiées. Ils peuvent &tre nommés poffonnée linégalité du rapport de forceyingj 43 la communication des résultats
leur compétence professionnelle€Ntre employeur etdemandeur d'emplo; ey explicitation. Ils devraient étre
L'absence d'une autre activitgld SOciété se doit de le réguler. indépendants des milieux économiques
professionnelle incompatible peut é&tré€ médecin traitant n'est pas en situatiogt politiques, et ne pas dépendre de leur
garantie. pour assumer la gestion initiale dipropre productivité (financement non lié

Une administration étatigue esscreening génétique. Linvestir de ce 'acte). Les personnesy travaillant pour
q houveau devoir le met en porte-a-faule screening génétique devraient jouir

probablement trop proche du pouvoipar rapport 4 sa relation habituelle avegun contrat de travail garantissant la
politique et trop exposee aux aléas dgg personne : il est apte a discuter dékabilité de leur fonction, les préservant
changements de personnel poliique poUgreening génétique avec la personnedé toute pression extérieure. Le
garantir un bon emploi du screeningie en fajt la demande, mais « & coté fonctionnement de cet institut devrait
genétique. En outre, peut-elle Elrge)ie | e role du médecin traitant, 2tre supervisé par un « conseil des
suffisamment proche du travailleur oYayers sq relation de confiance avec ages » dont le controle serait assuré par
demandeur d'emploi pour &tre vecugersonne, est de contribuer a passer fvoie démocratique. Ce conseil serait
comme son consellleretdefenseurde_sggvoir technique au savoir humaingarant d’un screening génétique
interéts ? Peut-elle donner les garantigacajrer e sens de ses choix et de lefotecteur du travailleur et de la qualité
nécessaires quant au respect de é%compagner. C’estunroble d’écoute, dge |a vie.
confidentialité 2 conseil, de soutien. Le médecin traitant
s'obligera a une connaissance scientifs, |’employeur ?

. : S | due rigoureuse pour s-assurer de IEa gestion du screening génétique par
Le médecin généraliste est théoriqualité de ses conseils mais Sauvegard?réamployeurentraTneraitune négation de
guement indépendant, engagé aux cotks subjectivité du patient. « Dans Iq’intimité ot de la confidentialité. ainsi
de son patient. Par contre, il n'est pagratique médicale, notre plus belle L'une concentration de pouvc;ir Les
aisément contrélable, ne dispose pas déussite thérapeutique est cette possitﬂ- L de I | t t
stabilité statutaire et sa compétence dalig donnée aux patients de s’appropriemouvatlonS € Temployeur se sftuen

. . , : ; dans le domaine economique. De ce fait,
le domaine qui nous occupe n'est pdgur destin pour en faire leur . . L
. o o o la gestion du screening génétique par
garantie. histoire » disait un généraliste.

. . L o S 'employeur est inacceptable.
Gérer le screening génétique peut entr&on rble sera aussi d’amener la personnée ploy P

en conflit moral ou pratique avec sa tachéréfléchir sur les dimensions collectiveta seule information qu'il recevra sera
principale qui est de conseiller ede ses choix. S'il est responsable de lan document attestant que telle personne
d’accompagner son patient gestion du screening génétique dans & suivi une séance d’information. Des
Déléguer la gestion du screeningontexte professionnel, le médecimispositions légales devront interdire
génétique dans le cadre de I'emploi auxaitant risque d’'étre pergu par le patiertoute communication de caractéristiques
généralistes permettrait d’éluder leomme investi d'un devoir par la sociétégénétiques a un employeur, ainsi que la
probleme éthique, puisque que ld&e choix du travail par la personne serdétention par un employeur de cette
réalisation du test reléverait Ia du choipercu comme basé sur le conseihformation.

du « patient ». Vu le « chantage » & obligé » du médecin traitant. L'existence du screening génétique ne

3. Le médecin généraliste ?
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doit en aucun cas déresponsabiliser que la personne reste dans tous les cas
I'employeur quant & ses obligations dans libre de suivre ou de ne pas suivre les
le domaine de I'hygiéne industrielle. indications donnés par le test ;

Lintérét specifique que le screening, ¢ e toute pression incitant a subir le
génétique peut avoir pour 'employeur ¢ (sauf exception légale) ou a
consiste dans le fait que 'offre d’un test adopter un comportement en fonction
génétique le déliera de sa responsabilité yo ses résultats soit condamnée
dans le cas d'une plainte concernant explicitement :

'exposition d'un travailleur montrant ! - _ .
une sensibilité élevée, a condition qué due la confidentialité de I'information

les mesures de sécurité réglementairesSUr €S caractéristiques génétiques,
aient été respectées quel que soit le cadre dans lequel cette

information a été générée, soit
considérée « d’'ordre public », et que
toute atteinte & cette confidentialité soit
interdite et punie. L'individu a le droit
Propositions de connaitre ses caractéristiques
génétiques, mais pas celui de les
communiquer, directement ou indirec-
Nous pensons que le screening génétiquaement, & un employeur. L'usage de
doit, le cas échéant, étre accessible,documents écrits ou informatisés doit
intellectuellement, financiérement et atre limité & la communication entre
pratiquement a tous les travailleurs.  intervenants tenus au secret médical
et uniguement dans le cadre de la

Si le screening génétique a 'embauche ~ . " :
mission de soins.

était instauré, nous proposons :

« gue le screening génétique soit réalisé
et géré par une instance indépendante,
neutre, aisément contrélable par le ;
instances démocratiques, disposant u@onCI usion
stabilité statutaire et de compétence ) o
professionnelle et n’exercant pad-€ screening génétique n'est acceptable

d’activité professionnelle pouvantque s'il est protecteur de l'individu et au
entrer en conflit avec celle exercéservice de la qualité de la vie. Les

dans le cadre du screening génétiqudlifficultés pour Tindividu de geérer les
informations qui en découlent ne doivent

as amener la société a se substituer a la
ersonne, mais a favoriser sa capacité a
érer sa vie. Il n'y a place pour le
creening génétique que s’il sert la
dignité de I'étre humain. .

» gue la société impose une informatio
optimale des travailleurs ou
demandeurs d’emploi, afin de rendr
possible 'autonomie décisionnelle d
la personne et d'éviter toute
discrimination dans ['utilisation du Ont participés a cette réflexion :
screening génétique ; Pierre de Locht, président du comité

d’'éthique, Monigue Boulad, Daniel Burdet,

» gue les résultats de tests génétiques ne Natacha Carrion, Marc Duhaot,

soient communiqués qu’a la personne Anne Gillet. Axel Hoffman
elle-méme, et qu'aucun document ne Olivier Mariage, Brigitte Meire,
lui soit délivré ; Thierry Poucet et Nick Van Larebeke.
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