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INTRODUGTION

CE QU'EXPERIMENTER FAIT FAIRE

Pierre-Marie David, Baptiste Godrie etTarik Benmarhnia

Financé a hauteur de 110 millions de dollars par la Commission de la
santé mentale du Canada, le projet Chez soi s’est déroulé, de 2009 a 2014,
dans cinq villes canadiennes. Cette expérimentation visait a comparer, par
I'attribution aléatoire des participants dans deux groupes, 'efficacité thé-
rapeutique et le cotit économique de deux types d’intervention destinés a
des personnes en situation d’itinérance et vivant des problemes de santé
mentale: d'une part, les services et soins habituels recus par ces personnes
(groupe témoin) et, d’autre part, I'approche «Logement d’abord » (groupe
recevant l'intervention) visant a fournir un logement a ces personnes
(Goering et al., 2014). Par son ampleur financiére et son nombre élevé de
participants (plus de 2000), ce projet est tout a fait inédit au Canada. Se
situant a la croisée de la recherche et de I'intervention, il est aussi exem-
plaire de la place que peut prendre l'expérimentation dans la mise en
forme et la réponse apportée a des problémes sociaux et de santé.

Concu par des chercheurs dans les domaines de la santé et des
sciences sociales en partenariat avec les réseaux publics et communau-
taires de santé et de services sociaux des différentes provinces, ce projet
répondait explicitement a la volonté d’ancrer les politiques publiques en
matiere de soins et de logement des personnes sans domicile avec des
problemes de santé mentale dans des données probantes (evidence-based
policy), selon l'approche Housing first (Tsemberis et al., 2004). Cette
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recherche interventionnelle, dont le cas est traité plus en détail dans deux
chapitres de cet ouvrage, est exemplaire de la diffusion massive du modele
expérimental et scientifique dans des spheres au préalable généralement
gouvernées par des considérations sociales et politiques basées sur la
discussion d’intéréts contradictoires.

De la santé publique aux services sociaux, le recours a I'expérimen-
tation s’est imposé comme une approche de plus en plus prisée dans la
définition et 1'évaluation des politiques publiques; et ceci a des effets
concrets sur nos manieres de faire société. Le présent ouvrage propose un
regard pluridisciplinaire qui permet de saisir les maniéres dont ce para-
digme expérimental faconne la diversité des mises en forme contempo-
raines des problémes sociaux. Pour ce faire, I’'ouvrage propose de réfléchir
aux tensions et aux ambiguités liées a I’avénement de ce que 'on peut
nommer les «sociétés de I'expérimentation ». Ces tensions et ambiguités
s’expriment et se vivent individuellement et collectivement entre preuves
et valeurs, émancipation et assujettissement, ou encore entre exclusion et
participation sociale.

Les différentes disciplines convoquées dans cet ouvrage pour réflé-
chir a ces questions sont l'histoire, la sociologie, ’anthropologie, la phi-
losophie, la criminologie, I’éthique et I'épidémiologie. Elles permettent de
saisir la complexité des pratiques et des conséquences de 'expérimenta-
tion, qui est définie dans cet ouvrage généralement comme une modalité
de production des savoirs transformant les sujets et les objets qu’elle met en
relation. L'étude des pratiques et des représentations entourant 1'expéri-
mentation permet de mieux comprendre les enjeux collectifs et politiques
qui sont souvent cachés, invisibilisés ou ignorés dans le processus expéri-
mental. Un tel travail demande de comprendre les opérations qui pré-
sident aux expérimentations et de saisir les formes de redistribution des
pouvoirs qui s’operent ainsi.

1. LES TENSIONS AU CCEUR DE L'EXPERIMENTATION

On peut définir provisoirement l’expérimentation sociale comme un
projet de recherche mené avec des sujets humains dans lequel on étudie
les effets d'une intervention politique dans le cours ordinaire du monde.
Il faudrait préciser «presque ordinaire», puisqu’on affecte en réalité de
maniere aléatoire des individus a différents traitements ou a un état
contrdlé qui représente le statu quo. L'expérimentation sociale a une
longue histoire inspirée du modele scientifique, et notamment de la raison
expérimentale médicale. En s’appuyant sur ses réussites a la fin du
XIXe siecle, le modele biomédical s’est diffusé de différentes manieres et a
différents niveaux dans les sociétés. La theése de la pasteurisation de la
société développée par Bruno Latour (2001) montre comment les
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nouveaux savoirs biomédicaux ont créé de nouveaux rapports de force,
des changements dans les métropoles et de véritables expérimentations
vivantes dans les colonies. Le développement de 'expérimentation puise
doublement a la source de la raison expérimentale et a celle d'une méde-
cine sociale qui développe un modele biologique de la société et suppose
une vision de la médecine comme mode de gouvernement (Foucault,
2004; Murard et Zylberman, 1985). La perspective biopolitique est donc
importante pour analyser les logiques sociales de l'expérimentation et
comprendre ses implications et sa diffusion.

Les processus de mobilité sociale et spatiale des expérimentations
ont recu 'attention de nombreux chercheurs en sciences sociales, notam-
ment a partir d'une analyse des déplacements géographiques des expéri-
mentations biomédicales (Petryna, 2009; Cooper, 2008; Sunder Rajan,
20006). Les essais cliniques sont aujourd’hui mondialisés et souvent délo-
calisés vers des pays plus pauvres dans les Suds, en déléguant ce travail de
transfert a de nouveaux acteurs — les sociétés de recherche contractuelle.
Un nombre croissant de travaux anthropologiques et sociologiques ont
permis de comprendre les effets profonds de ces expérimentations sur les
individus, leurs attentes et les modes d’organisation collective allant
jusqu’a produire des formes de communauté ou de citoyenneté alterna-
tives (Geissler et Molyneux, 2011; Petryna, 2009; 2002). Ces essais ran-
domisés s’étendent également a d’autres domaines comme celui des
politiques internationales et de développement, notamment dans la veine
des travaux d’Esther Duflo et de I'«irrésistible montée des randomistas »
(Calves et Jodoin Léveillée, 2017). La médecine fondée sur des preuves
s’affirme clairement dans ce cas comme le modele d’une politique fondée
sur des preuves qui donne a la preuve expérimentale une place grandis-
sante dans la prise de décision politique.

S’il est clair que la diffusion de I'expérimentation améne a reconfi-
gurer les rapports sociaux et politiques, c’est aussi un changement de
rapport a la politique qui a permis a '’expérimentation de se diffuser
comme modalité 1égitime de changement social. En effet, depuis les
années 1980 et 1990, les secteurs sociaux de 1’éducation et de la santé se
sont vus réévalués a la lumiere du tournant néolibéral de I’économie et
de la recherche croissante d’efficience. Des pans entiers d’activité, jusque-
1a assurés par les Etats et situés hors du secteur marchand, sont devenus
I'objet de différentes politiques expérimentales ouvertes aux intéréts
privés dans certains pays occidentaux comme les Etats-Unis et I’Angleterre.
Les politiques d’ajustement structurel des grands bailleurs de fonds inter-
nationaux, tels que le Fonds monétaire international et la Banque mon-
diale, ont également transformé le role de 1’Etat dans les pays en
développement. Au Nord aussi bien qu’au Sud, comme 1’a treés bien
montré Alain Supiot, ces politiques néolibérales ont ouvert une
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marchandisation du monde consistant en une course internationale au
«moins-disant social, fiscal et écologique» menant a une «gouvernance
par les nombres» (Supiot, 2015). Le recours a I'expérimentation a notam-
ment pu étre utilisé pour faciliter ces changements radicaux de politiques
et légitimer cette transformation par la démonstration chiffrée. Ces vastes
expérimentations de mise en marché des services sociaux et des soins de
santé ont continué dans les années 1990 et se sont structurées avec 1'Orga-
nisation mondiale du commerce. Ce processus s’est alors accompagné de
I’édification de cadres réglementaires d’harmonisation des échanges éco-
nomiques au-dela des réglementations nationales favorisant le recours aux
expérimentations pour transformer un monde social jugé insuffisamment
efficace économiquement!. La place grandissante de I’expérimentation
dans nos sociétés contemporaines ne doit donc pas étre pensée unique-
ment de maniere neutre et méthodologique; elle doit aussi étre remise
dans son contexte politique de dérégulation et mise en question par rap-
port a la «gouvernance par les nombres» (Supiot, 2015) qu’elle entraine.
D’autres expérimentations sont-elles possibles pour infléchir cette expan-
sion de la dérégulation? Sont-elles aussi susceptibles de contribuer au
développement de nouvelles politiques orientées par d’autres valeurs que
I'efficience, telles que la justice sociale et la redistribution plus équitable
des ressources?

L'expérimentation ne peut en effet se réduire a une mise en ordre
forcée du monde. Dans le domaine de 1’économie, les expérimentations
s’observent aussi bien pour faire valoir les arguments néo-classiques que
pour construire des actions coopératives (Muniesa et Callon, 2013). L'ex-
périmentation peut ainsi étre pensée comme un mode de contestation, un
rempart contre certains dogmes ou comme une solution de rechange aux
politiques néolibérales globalisées2. Elle ne se logerait alors pas que du coté
d’un pouvoir assujettissant, mais aussi du coté de possibilités éman-
cipatrices. D’autres appels a 'expérimentation se font jour, partagés par
des militants contestant les injustices sociales et, plus généralement,
par des collectifs visant a poser le « commun » comme solution de rempla-
cement au néolibéralisme (Dardot et Laval, 2015). Depuis les vastes mou-
vements d’occupation des places en Espagne (Stravides, 2016; 2013)

1. La théorie de l'avantage comparatif et la vision politique de libéralisation du
commerce ont ainsi mené notamment a la spécialisation de nombreux pays en
développement sur des productions socialement et écologiquement non durables
(Ekins et al., 1994), tout en les rendant plus vulnérables aux aléas du commerce
international (Runnals et Cosbey, 1992).

2. C’est ce qui est notamment fait pour mettre en évidence les méfaits et I'inefficacité
des mesures d’austérité, voir a ce sujet: 1) Krugman (2012). « The austerity agenda »,
New York Times, 1¢ juin, p. A27; 2) Krugman (2012). End This Depression Now!,
New York, WW Norton and Co.; 3) Blyth (2013). Austerity : The History of a Dangerous
Idea, New York, Oxford University Press.
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jusqu’aux expérimentations alternatives de mise en commun qui émergent
(David et Le Dévédec, 2016; Bauwens, 2015; Manier, 2012), 'expérimen-
tation traduit aussi une ambition forte d’essayer de nouvelles conditions
d’existence. Il s’agit bien, la aussi, d’expérimentations définies comme un
dispositif visant a infirmer ou a valider une hypothese pouvant avoir vertu
d’exemple pour justifier et amorcer un changement social.

Ces €éléments amenent a interroger les diverses manieres dont 'expé-
rimentation se retrouve au coeur des sociétés contemporaines, allant de
I'expérimentation comme rapport de domination jusqu’a l’expérimen-
tation comme rapport de résistance ou de création de nouvelles modali-
tés du vivre-ensemble. La tension entre ces deux poles est essentielle a
distinguer pour penser les sociétés de I’expérimentation.

L'un des partis pris de cet ouvrage est la nécessité, pour comprendre
I'expérimentation, de la saisir dans cette tension entre ces deux poles qui
en révele les enjeux épistémologiques, éthiques et politiques. Les diffé-
rentes contributions de I’ouvrage montrent que le dispositif expérimental
se transforme en voyageant et en s’opérationnalisant dans différents
contextes par rapport aux motivations initialement mobilisées. Cette pers-
pective permet d’analyser l'expérimentation comme une maniere de
réduire la complexité de la réalité pour répondre a une question, mais aussi
comme une maniere d’ouvrir vers de nouveaux champs de connaissance,
de nouvelles facons de construire un objet 1égitime, de se constituer comme
sujet d'une intervention ou de participer a un projet de renouvellement
des conditions sociales.

.2. PROBLEMATISER « LES SOCIETES DE L'EXPERIMENTATION »

Le concept de Société expérimentale ou de société expérimentante (experi-
menting society) a tout d’abord été proposé par Donald Campbell, a la fin
des années 1960, et a stimulé la réflexion dans cette direction:
La société expérimentale essaiera vigoureusement les solutions proposées
aux problemes récurrents, qui conduiront a des évaluations rigoureuses et
multidimensionnelles des résultats, et qui permettront d’avancer vers des
solutions différentes lorsque l’évaluation montrera qu'une réforme a été
inefficace ou nuisible (1991[1971], p. 223; notre traduction).

A ses yeux, I'expérimentation offre un contrepoids a la montée en
puissance d’un Etat technocratique puisqu’elle confie ’expertise du social
aux chercheurs. A la différence des projets socialistes, ot ’expérimenta-
tion est le moyen d’atteindre un horizon social souhaitable, elle se preé-
sente, selon Campbell, comme une fin en soi, comme réalisation d'un
idéal de société plus adaptable, réformable et rationnelle, en conformité
avec ce qui est attendu dans la perspective libérale des Etats-Unis des
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années 1960 et 1970. Il s’agit, finalement, d'une conception visant a
améliorer le fonctionnement de la société par I'expérimentation. Mais
cette analyse ne permet pas de saisir précisément l'enjeu qui nous inté-
resse ici, a savoir la consistance méme du social qui se construit dans le
processus expérimental.

Pour bien comprendre ce que suppose le concept de société expéri-
mentale et donc la maniere particuliere dont I'expérimentation fait adve-
nir une société différente de celle qui existait auparavant, il est important
de discuter le concept de communauté d’expérimentation. En critiquant les
manieres dont les recherches tendent a se focaliser sur des catégories pré-
déterminées telles que les « populations d’étude », les « participants» ou les
«volontaires », Wenzel Geissler et Catherine Molyneux proposent de s’'in-
téresser aux réseaux plus larges qui incluent, au-dela des groupes délimités
préalablement, un ensemble d’acteurs (y compris des actants non humains)
qui se définissent aussi relativement a ce qui est fait dans la recherche
(Geissler et Molyneux, 2011). Cette perspective a le mérite d’ouvrir I'ana-
lyse aux relations de ce réseau et de distinguer de nouvelles solidarités et
de nouveaux collectifs en formation. C’est précisément 1’avantage heu-
ristique de concevoir une communauté expérimentale, non pas simple-
ment comme une classification, mais comme une possibilité d’analyser les
ressorts des réseaux constitués a travers ’expérimentation, et ce, en foca-
lisant, par exemple, l'attention sur les réalités matérielles de la recherche,
les relations institutionnelles, les solidarités et les tensions qui reconfi-
gurent plus généralement les liens préexistants dans des relations sociales
nouvellement formées qui constituent une communauté expérimentale. Et
c’est précisément cette communauté qui soutient concrétement et maté-
riellement le travail de recherche, I’expérimentation elle-méme et donc
aussi ses résultats. De ce point de vue, on peut prendre au sérieux la
coconstruction de I’expérimentation et de la communauté.

Plus récemment, Vinh-Kim Nguyen a proposé le concept de «société
expérimentale » (experimental society) pour saisir, au-dela de la commu-
nauté expérimentale, un changement d’échelle en ce début de XXIe¢ siecle
dans le lien particulier entre science, développement, biomédecine et
société (Nguyen, 2015). En appuyant sa réflexion sur le déploiement d’es-
sais cliniques de prévention de I'infection a VIH s’adressant a des popula-
tions de plus en plus vastes et dans des endroits variés du globe, sa
perspective invite a considérer que la société n’est pas donnée (notam-
ment dans des contextes ou I’Etat est trés faible) et que les liens tissés dans
I'expérimentation sont au coeur d’'une nouvelle socialité. Ses terrains ethno-
graphiques montrent a cet égard que la société est autant le substrat de
I'expérimentation (souvent avec des liens a défaire) que son produit (avec
la création de nouveaux liens de réciprocité qui constituent une nouvelle
ontologie sociale).



Introduction 7

La distinction entre communauté expérimentale et société expérimentale
permet de s’intéresser aussi a un changement d’échelle qu’autorise 1'expé-
rimentation et qui nous semble de plus en plus important. On peut penser
notamment a des formes de «capture» de 1'Etat ou de ses prérogatives a
travers les résultats d’expérimentations pilotes prometteuses, comme le
montre régulierement la contrainte politique qu’exercent sur les pouvoirs
publics les développements biotechnologiques et les attentes qu'ils sus-
citent (Graham, 2016; Chabrol, David et Krikorian, 2017). Les attentes
individuelles sont également porteuses d'un passage a plus large échelle
d’expérimentations circonscrites. De ce point de vue, les revendications
pour un droit individuel a 'essai (Amiel, 2011) montrent que l’extension
du domaine de 'expérimentation modifie aussi bien les institutions que
les individus, constituant par leurs revendications des formes particulieres
de sociétés assemblées et mises en mouvement par l’expérimentation.

Parler de sociétés de I’expérimentation est donc une maniere de s'ins-
crire a la suite de ces travaux et de prendre au sérieux les liens d’inter-
dépendance qui se créent dans l’expérimentation, sans cependant faire
I'impasse sur les liens sociaux et les enjeux politiques qui lui préexistent.
Ceci permet, selon nous, de mieux comprendre les rapports de force qui
se jouent dans I’expérimentation et les enjeux politiques que celle-ci
contribue a reconfigurer. On peut penser, par exemple, a I'affaiblissement
de I’Etat par les politiques expérimentales libérales ou, au contraire, au
renouvellement du pacte social qui se joue dans certaines recherches inter-
ventionnelles en assurant de nouveaux liens matériels et de reconnaissance
entre groupes sociaux.

I.3. LA PARTICIPATION DANS L'EXPERIMENTATION

1.3.1. Les modalités de participation

Les participants peuvent vouloir participer a I'expérimentation, y résister
et méme souhaiter influencer 1'élaboration du devis de I'expérimentation;
pour ces raisons, la prise en compte de l'agentivité et de la réflexivité des
participants apparait incontournable. La mobilisation des patients acti-
vistes a été remarquable dans plusieurs domaines, notamment dans celui
du VIH/sida, comme le rappelle Girard dans son chapitre. Actuellement,
la participation des patients et du public (défini comme les membres des
groupes concernés par I'expérimentation et sans formation en recherche)
dans les processus expérimentaux, notamment dans les devis de recherche
des essais contrdlés randomisés, est un domaine de recherche en pleine
expansion. Dans un article consacré a ce sujet, Hughes-Morley et al. (2016)
notent que malgré les discours de reconnaissance de la valeur des savoirs
expérientiels des patients, ceux-ci, lorsqu’ils sont engagés dans les équipes
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de recherche qui mettent sur pied des essais cliniques dans le domaine
médical3, ont essentiellement pour tache de recruter les participants des
essais. Leur présence aiderait a convaincre d’autres patients de participer
a un essai clinique, ce que les auteurs expliquent par le fait que, présenté
par une personne qui pourrait en bénéficier, I’essai parait plus socialement
acceptable, pertinent et digne de confiance.

Cependant, la contribution des patients peut également aller bien
au-dela du recrutement et des dérives instrumentales qui peuvent étre
associées a ce type de taches, et étre de nature scientifique. La moitié des
chercheurs interviewés par Dudley et al. (2015), ayant une expérience de
collaboration scientifique avec des patients dans le domaine des essais
cliniques en santé, souligne que la présence de patients dans le processus
de recherche les a conduits a repenser la méthodologie de I’essai. Cette
influence reposerait notamment sur deux facteurs: la croyance des cher-
cheurs dans la valeur de la contribution des participants et la qualité de
la relation entre ceux-ci et le reste de I’équipe de recherche.

Cette participation souléve néanmoins d’importants défis, notam-
ment en ce qu’elle touche au partage du pouvoir décisionnel, tradition-
nellement détenu par les chercheurs. Dans le projet Chez soi évoqué au
début de l'introduction, les discussions scientifiques sur la méthodologie
de 'essai tenues lors de ’année de mise sur pied du projet ne permettaient
pas aux patients et membres de la communauté de contribuer aux débats.
Ceci s’explique en partie en raison des termes techniques utilisés, de la
faible marge de manceuvre dont disposaient les chercheurs pour appliquer
le modele «Logement d’abord » qu’ils souhaitaient tester, mais également
en raison du manque de crédibilité accordée a la contribution des per-
sonnes avec des problemes de santé mentale ou une expérience de vie
dans la rue. Par la suite, des échanges avec un des chercheurs responsables
du projet et une personne ayant connu la vie dans la rue a cependant
conduit a une modification des montants des compensations accordées
aux participants des groupes témoins. Cette personne a fait valoir que les
montants proposés n’étaient pas suffisamment élevés en regard des avan-
tages obtenus par les participants des groupes expérimentaux, ce qui pou-
vait avoir pour effet d’augmenter le taux d’attrition et, conséquemment,
les biais dans 1’analyse comparative des groupes (Godrie, 2018).

Plusieurs des contributions de I'ouvrage qui s'inscrivent dans la lignée
de Dewey permettent d’envisager 1’expérimentation sociale sous un autre
jour que celui de 1'essai, a savoir sous celui d'une interaction sociale au
cours de laquelle des individus ou des groupes testent des hypotheéses sur

3. Au Québec, I'Unité SOUTIEN vise notamment a promouvoir et a développer la
participation des patients dans la recherche médicale. Voir le site web: <http://
unitesoutiensrapqc.ca>, consulté le 20 décembre 2018.
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le fonctionnement du monde social et corrigent leur maniere d’agir ou de
penser en conséquence. Concue sous cet angle, ’expérimentation apparait
comme un moteur de transformations individuelles et collectives.

La participation communautaire, entendue comme «un processus
social ou des groupes définis qui partagent les mémes besoins et qui vivent
dans une région géographique circonscrite, poursuivent activement l'iden-
tification de leurs besoins, prennent des décisions et établissent des méca-
nismes pour répondre a leurs besoins» (Rifkin, Muller et Bichmann, 1988,
cités par Fournier et Potvin, 1995, p. 44), illustre bien cette conception de
I'expérimentation. En mettant l'accent sur la dimension collective de la
participation, la conception du public qui sous-tend la recherche inter-
ventionnelle permet de répondre aux critiques émises a propos de l'ins-
trumentalisation des patients inclus de maniere symbolique et non
décisionnelle dans les processus participatifs (Morrison et Dearden, 2013;
Ocloo et Matthews, 2016).

Dans la participation communautaire, le public est défini et localisé
spatialement. Il est a la fois la «cible» de I'intervention, mais aussi I'auteur
de la définition de ses besoins et de la mobilisation des mécanismes d’ac-
tion. Une telle conception du public est probablement opérationnelle,
mais présente deux limites. D’abord, elle risque d’étre peu sensible aux
différences et aux différentiels de pouvoir et de légitimité. Ensuite se pose
la question de la définition du public. Pour Dewey, le public n’est pas
construit d’emblée et ne représente pas un ensemble donné que I'on pour-
rait étudier; il se construit collectivement a partir d'une enquéte sur les
conséquences qui l'atfectent: «Le public consiste en I’ensemble de tous
ceux qui sont tellement affectés par les conséquences indirectes des tran-
sactions qu'il est jugé nécessaire de veiller systématiquement a ces consé-
quences» (Dewey, 1915, p. 95). Or, I'expérience est un processus qui,
précisément, a tendance a rendre floues les frontieres entre les publics
affectés par ’expérimentation, entre autorité publique et privée, et entre
les niveaux d’action, comme !"analysent Bulkeley et Castan Broto:

L'expérimentation est liée aux processus globaux de déplacen}ent et de

brouillage de I’autorité publique/privée et a la restructuration de I’Etat (local),

mais aussi a I’émergence de nouvelles formes d'innovation institutionnelle
émergeant a travers les expériences elles-mémes (2013, p. 373; notre traduction).

Il ne faut donc pas négliger le role des circonstances dans la réussite
de l'action publique. Par son insistance sur les changements qui affectent
en permanence les publics et nos savoirs, Dewey préparait le terrain pour
le mouvement qui aujourd’hui réclame des connaissances d’intervention
contextualisées, circonstanciées et adaptatives, comme le présentent le
philosophe Nicolas Lechopier et le sociologue Baptiste Godrie dans les
chapitres 10 et 11 de cet ouvrage. Dans la tradition pragmatiste ouverte
par Dewey, I'expérimentation pose la question des différentes facons dont
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nous pouvons construire des savoirs partagés sur les conséquences qui nous
affectent, pour prendre soin de ce a quoi nous tenons. Il ne s’agit pas ici
d’élaborer une expérimentation dont toutes les étapes seraient soigneuse-
ment planifiées et controlées, mais plutdt d’accepter de lacher prise sur les
fins de I'expérimentation et le fait que son issue est incertaine. Se pose
alors le double enjeu des critiques de l'existant et des propositions éman-
cipatrices permises par le processus expérimental. Il importe donc de saisir,
au-dela des finalités explicites et implicites, le projet politique qu'il dessine.

1.3.2. Participation et relations de pouvoir

Les expérimentations constituent un dispositif de pouvoir entre expéri-
mentateurs et sujets de 'expérimentation, et cette asymétrie de statuts (y
compris ceux reliés au genre, a la classe ou encore a l'origine ethnique)
souleve des enjeux éthiques importants (voir, notamment, la contribution
de Ryoa Chung dans cet ouvrage a propos des dérives dans le domaine
médical ayant mené a I’élaboration de codes d’éthique de la recherche).
L'autorité du statut de I'expérimentateur sur les personnes engagées dans
I'expérimentation a été remarquablement mise en évidence par 1’expé-
rience de soumission a I'autorité de Milgram. Spears et Smith illustrent les
rapports de pouvoir qui peuvent se glisser entre expérimentateurs et sujets
de l'expérimentation dans le cas ou ils appartiennent a deux groupes
ethniques différents. Dans plusieurs études réalisées sur les enfants afro-
américains dans les années 1940, des expérimentateurs blancs demandaient
aux enfants noirs s'ils préféraient jouer avec une poupée blanche ou noire.
Les résultats peuvent ici étre interprétés dans deux directions différentes:
Dans ces études, les enfants afro-américains préféraient souvent une poupée
blanche a une poupée noire, suggérant une infériorité intériorisée. Cepen-
dant, ces études ont utilisé des expérimentateurs blancs. L'enfant aurait donc
pu prendre en compte le public et les préférences raciales supposées d'un
puissant groupe externe (Spears et Smith, 2001, p. 320; notre traduction).

Ce faisant, leur texte attire l’attention sur la résistance parfois oppo-
sée par les sujets des expérimentations qui déjouent ou détournent les
regles de I’expérimentation, ou s’opposent a celles-ci, par exemple lorsqu'il
s’agit de taches demandant de discriminer des membres de leur groupe
(2001, p. 321).

Pour surmonter certains des biais liés aux relations de pouvoir en jeu
dans 'expérimentation, Spears et Smith suggerent de compléter les dispo-
sitifs expérimentaux avec des méthodologies qui accordent une place plus
importante aux sujets de recherche et a leur réflexivité. Il peut s’agir
de leur adjoindre des enquétes qualitatives dans lesquelles les personnes
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touchées par la recherche peuvent faire part de leurs points de vue ou
encore, pour les chercheurs, de développer une réflexivité sur les relations
de pouvoir en jeu dans I'expérimentation.

I.4. L' ANALYSE DE L'EXPERIMENTATION AU TRAVERS
DE SES DEPLACEMENTS

Sortir du laboratoire un dispositif prétendument neutre méthodologique-
ment et politiquement souléve plusieurs questions relativement aux
contextes dans lesquels il s’inscrit et aux finalités qui lui sont attribuées.
Une approche pluridisciplinaire permet alors de poser certaines de ces
questions tout en allant au coeur de 'expérimentation. Une caractéristique
essentielle de I'expérimentation est de voyager, de traduire, d’opérer des
translations, des déplacements entre différents espaces et différentes tem-
poralités, et de faire se rencontrer différents mondes sociaux. Dans quelle
mesure permet-elle d’harmoniser ceux-ci ou de les faire cohabiter? Quels
problemes entrainent ces déplacements réussis ou échoués, et comment
les cerner?

Le terme traduction a souvent été utilisé pour saisir ces déplacements
et penser la maniere dont différents mondes sociaux se rencontrent, se
relient et interagissent matériellement et symboliquement. Les études sur
la science (science studies) ont proposé de suivre concretement ces opéra-
tions de traduction (Akrich, Callon et Latour, 2006) afin de comprendre
comment l'expérimentation transforme, voire crée les entités qu’elle met
en relation. Cette étape est nécessaire pour comprendre la redistribution
des relations de pouvoir permises par l'expérimentation. Elle est égale-
ment importante pour poser la question des enjeux, ce qui est au bout du
compte gagné ou perdu dans le processus, tant du point de vue épistémo-
logique (les fameuses «preuves» produites ou manquantes) que du point
de vue moral (les valeurs économiques et sociales promues et celles remises
en cause).

1.41. Comment suivre ces déplacements ?

L'expérimentation étant au coeur d'un processus qui transforme les objets
et les sujets qu’elle met en relation, suivre les étapes de cette transforma-
tion est une premiere piste. L'expérimentation se développe par le biais de
procédures qui contribuent a définir les objets de recherche qui se
construisent a travers elle. Charlotte Brives a, par exemple, analysé le
«devenir sujet de recherche» d’'un individu dans le contexte de l'essai
clinique (2012). L'expérimentation apparait ici productrice de relations
qui font tenir les sujets et les objets qui interagissent dans des identités
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plus ou moins changeantes et inédites. Etienne Vignola-Gagné parle a cet
effet (a la suite des travaux de Rheinberger) d’«objets épistémiques» pour
désigner des entités qui ne sont pas représentées passivement, mais bien
refaconnées par 'expérimentation. C’est alors que l'analyse doit faire
porter son regard du travail «de» l’expérimentation vers le travail qui
survient «dans» l'expérimentation.

Certains enjeux théoriques autant que méthodologiques peuvent
étre saisis en analysant ce qui est gagné et perdu dans les déplacements
qui se réalisent dans l’'expérimentation. Pour les saisir, différentes perspec-
tives peuvent étre mobilisées, comme les contributions de cet ouvrage le
suggerent. Il convient, notamment, d’identifier les acteurs de ces déplace-
ments et d'interroger des positionnements qui ne vont pas de soi. La
catégorie du «médecin chercheur» en fournit une bonne illustration,
comme le montre Etienne Vignola-Gagné. I'émergence d’'une catégorie de
«cliniciens chercheurs» au sein du National Institute of Health (NIH)
permet de saisir les enjeux de l’expérimentation sous un angle discipli-
naire ouvrant sur une analyse en matiére de réformes institutionnelles. 11
en va de méme pour la spécialisation d'une catégorie particuliere d’éco-
nomistes du développement dans la randomisation a la suite des travaux
d’Esther Duflo (Banerjee et Duflo, 2012). Les «randomistas», comme ils
sont également appelés, sont révélateurs de nouveaux modes de gouver-
nance du développement international (Calves et Jodoin Léveillée, 2017)
portés par les dispositifs expérimentaux économiques. Ces franchisse-
ments disciplinaires sont précisément révélateurs des réformes sociales,
économiques et politiques que peuvent porter les expérimentations.

Les conceptions de l'expérimentation dessinent des rapports parti-
culiers entre sciences et sociétés, et assignent des roles différents aux cher-
cheurs qui ne sont pas neutres. Dans certains cas, ils peuvent se qualifier
de «methodological servants» (Campbell), engagés pour promouvoir le
développement d’'un Etat qui tente de gérer ses ressources de la maniére la
plus efficace possible. Ces chercheurs peuvent également définir leur role
relativement aux publics constitués parce qu’ils sont touchés par un enjeu
donné ou par le dispositif expérimental lui-méme dans des formes plus ou
moins engagées de recherches participatives, comme le montre I'exemple
de la recherche interventionnelle en santé des populations présenté par
Nicolas Lechopier. Utilisées et utilisatrices, les sciences sociales sont alors
plongées dans des rapports entre savoirs et pouvoirs qui ne peuvent faire
I’économie d'un retour réflexif sur les réformes dont les chercheurs
deviennent indirectement porteurs a travers I'expérimentation.
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1.4.2. Transférabilité des données

La transférabilité ou l’extrapolation des résultats d'un contexte a un autre
constituent un véritable pouvoir de I'expérimentation. De ce point de vue,
I'expérimentation serait vouée a dépasser le cadre qui la voit s’effectuer.
La référence aux sciences physiques qui découvrirait a travers 1’expérimen-
tation des mécanismes universels sous-jacents marque l'imaginaire et
faconne des attentes vis-a-vis de 'expérimentation en général. En effet,
les expérimentations dans différents domaines sont marquées par ce
potentiel d’extrapolation qui nourrit anticipations, changements,
réformes, bref, une raison suffisante d’agir, et d’agir autrement. Mais en y
regardant de plus pres, cette transférabilité, lorsqu’elle est appliquée au
champ de la santé et du social, ne va pas de soi.

Tarik Benmarhnia montre les attentes, mais aussi les limites, qui
entourent le gold standard de 1'expérimentation sous la forme de l'essai
contr6lé randomisé. S’il faut souligner les biais épistémologiques et
conceptuels propres a 1’extrapolation de conclusions de telles expéri-
mentations issues d'un contexte donné, Benmarhnia appelle également a
la vigilance vis-a-vis d'une conception positiviste des transferts des faits
qui resterait sourde a la pluralité des environnements précédant l'inter-
vention, et a I'environnement qu’elle contribue a composer. Les données
obtenues par les essais contrdlés randomisés ne peuvent pas faire I'objet
de déductions logiques, sous peine de devenir imprécises, voire fausses.
Nancy Cartwright parle a cet égard de «narrowness of scope» («étroitesse
de perspective»; 2007, p. 12). Ce resserrement est a la fois la force de
I'expérimentation, car il permet une grande validité interne, mais aussi
une source de frustration, puisqu’il empéche, en restant integre épistémo-
logiquement, de l'extrapoler a d’autres contextes. Cette confusion dans la
justification méme de la mise en place d'une expérimentation mérite ainsi
d’étre éclaircie pour éviter toute extrapolation abusive de résultats locaux,
ce qui mene parfois a des frustrations, voire a des problemes éthiques.

Baptiste Moutaud et Ana Aranzazu montrent, pour leur part, com-
ment les échecs de 'expérimentation sont transformés et permettent une
réflexion collective sur la maniére de produire de la preuve dans un
domaine qui méle autant d’enjeux scientifiques, économiques, industriels,
techniques, éthiques et organisationnels. L'essai parait alors le garant d'un
espace de pratiques qui vont s’adapter et s’affiner pour trouver un cadre
propice pour accroitre la connaissance sur la maladie, préciser une pra-
tique thérapeutique et favoriser son efficacité avant de la transférer dans
d’autres mondes sociaux, et notamment ouvrir un marché. De ce point de
vue, comme Moutaud et Aranzazu 'analysent dans le cas de la stimula-
tion cérébrale profonde en psychiatrie, «la médecine des preuves passe
a coOté de la preuve», comme si la preuve telle qu’on l’entendait avant
I'expérimentation avait été transformée dans le processus.
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Or, I'évolution des usages de I’expérimentation, notamment en santé
publique, va vers une demande croissante de transférabilité des données
de I'expérimentation; le «transfert des connaissances » est d’ailleurs main-
tenant une étape obligée de toutes les demandes de subvention. Cette
transférabilité caractérise le potentiel de l'expérimentation, mais aussi ses
possibles écueils. Premierement, la transférabilité renvoie d'une certaine
maniere a des connaissances connectées a un meécanisme valable dans le
plus grand nombre de contextes possible, ce qui est relativement problé-
matique dans des champs comme la santé publique ou les configurations
de déterminants ne permettent pas de faire émerger des mécanismes
propres qui permettraient de faire abstraction des contextes. Deuxieme-
ment, sur le plan pratique, la transférabilité mene vers de nouvelles voies
de recherche a explorer. La recherche «translationnelle» fait d’ailleurs de
ce transfert le coeur de 'expérimentation elle-méme. En gommant la
limite entre soins et recherche, et en faisant tomber les barrieres entre
domaines, I'objectif atfiché est d’accélérer le transfert des données du labo-
ratoire au bénéficiaire/consommateur. Mais il faut, comme le propose
Lechopier, penser de maniere critique 1'affichage du «translationnel»,
notamment dans la recherche interventionnelle, qu’elle soit biomédicale
ou non. Ces contournements lexicaux dissimulent d'une nouvelle maniére,
selon lui, des aspects non assumés de I'expérimentation: premierement,
I'asymétrie expérimentateurs/expérimentés et, deuxiémement, le controle
sur les sujets d’expérimentation et les conséquences de la recherche.

1.4.3. Tensions ethiques et politiques dans I'expérimentation

Ftonnamment, dans le domaine de la recherche biomédicale fondamen-
tale, nous revenons a des formes de liens ambigués entre soins et recherche.
Les grands codes éthiques depuis Nuremberg avaient pourtant mis au
cceur des dispositions éthiques la séparation claire entre recherche et
soins. Aujourd’hui, les attentes individuelles et collectives vis-a-vis des
promesses liées a I'expérimentation incitent a trouver des chemins rapides
(fast track) pour aller de la découverte au patient, voire pour que la décou-
verte se fasse directement sur les patients traités. Les prises de certains
médicaments en développement, notamment dans le domaine du cancer,
deviennent de nouveaux terrains d’expérimentation inédits liant soins et
recherche. Cette tendance était déja fortement marquée dans de nom-
breux pays en développement dans lesquels 1’acces aux soins se faisait, et
se fait encore, souvent a travers des programmes de recherche.

Les cadres réglementaires sont également amenés a s’ajuster et a
accompagner ce mouvement. Sunder Rajan (2006 et 2017) montre bien
comment les procédures de standardisation des essais cliniques, depuis les
années 1990, leur ont permis de voyager a I’échelle de la planéte. De
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maniere similaire, ces processus d’harmonisation ont facilité la conver-
gence des spheres légale et scientifique, notamment en termes de droits
des brevets. Les impératifs de recherche translationnelle font ainsi se
rejoindre la logique capitaliste et celle de la découverte scientifique au sein
d’une nouvelle bioéconomie (Lafontaine, 2014). La porosité retrouvée
entre soin et recherche a pour effet collatéral de réduire d’autant plus la
distinction entre valeur thérapeutique et valeur économique, ce qui pose
un probleme éthique fondamental.

Si 'extraction d'une valeur ou la détermination d’une cause sont
au cceur des approches contemporaines de I’expérimentation, d’autres
approches sont toutefois possibles. On peut ici penser a 'approche prag-
matiste qui recommande de nourrir une enquéte située, en relation avec
tout un milieu et lors de laquelle s’effectuent des aller-retours récurrents
entre compréhension et attention aux conséquences en pratique. Les
prises pour penser la recherche interventionnelle sont moins dans le trans-
fert des causes que dans les conséquences et dans la considération d'un
public de I'expérimentation qui ne lui préexiste pas.

Il y a donc également toute une économie morale de I’expérimenta-
tion qui doit étre prise en compte pour aider a penser ce qu’Alexandre
Klein identifie dans son chapitre comme l'«inadéquation de notre modeéle
expérimental avec les enjeux sociaux et humains inhérents aux ques-
tions de santé»; et révélée également par 1'évolution des différents codes
éthiques décrits par Ryoa Chung dans cet ouvrage. L'émotion est égale-
ment un puissant promoteur de I'expérimentation, comme le montrent
régulierement les groupes de personnes militant pour trouver des solu-
tions a des maladies rares, ayant pour effet collatéral de multiplier les
formes de participation aux expérimentations. Le probléme est alors de
prendre au sérieux les tensions émotionnelles et de suivre les émotions
dans I’expérimentation comme un révélateur des tensions politiques liées
au contexte dans lequel elle s’inscrit, comme le montre Gabriel Girard
dans cet ouvrage.

I.5. PLAN DE L'OUVRAGE

L'ouvrage se divise en trois parties qui abordent successivement Les déve-
loppements de I'expérimentation (partie 1), Les objets et les sujets d’expérimen-
tation (partie 2) et enfin La force politique de I'expérimentation (partie 3). La
premiere partie présente les développements historiques et épistémolo-
giques de 'expérimentation. Alexandre Klein synthétise une généalogie
de la «raison expérimentale », qui permet de saisir 'importance du modele
biologique et médical pour comprendre les développements contempo-
rains de l'expérimentation. Ryoa Chung aborde précisément les réponses
et les régulations ayant encadré les développements de I’expérimentation
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au XXe siecle par le biais des trois grands codes d’éthique, a savoir le code
de Nuremberg, la Déclaration d’Helsinki et le rapport Belmont. Tarik
Benmarhnia aborde les développements de l'expérimentation a partir
d’une question provocatrice: « Pourquoi aime-t-on tant les essais controlés
randomisés?» Adoptant une perspective épistémologique et méthodolo-
gique, il montre les limites, parfois dissimulées, des extrapolations, anti-
cipations et projections qui accompagnent parfois ces essais, qualifiés de
gold standard.

La seconde partie de I'ouvrage mobilise des études de cas pour traiter
des objets et sujets de I'expérimentation. Ces études de cas font ressortir
la diversité des modalités du travail expérimental de construction des
objets et des sujets de I’expérimentation par I’expérimentation elle-méme.
Philippe Le Moigne aborde ’application des essais cliniques a la psycho-
thérapie et analyse les tensions entre la méthode et ’objet initial de la
recherche. Etienne Vignola-Gagné concoit 1’expérimentation comme une
pratique matérielle et historique construisant des «objets épistémiques »
qui ne sont plus les objets considérés avant I'expérimentation. Son étude
de cas sur les traitements anti-cancer éclaire également les pratiques
contemporaines grandissantes de la recherche translationnelle; theme
qu’on retrouve également dans le chapitre de Baptiste Moutaud et de Ana
Aranzazu. Ces derniers interrogent les relations complexes entre expéri-
mentation, soin, innovation et production des connaissances en psychia-
trie. Etudiant le cas particulier d’une technologie de neuromodulation, la
stimulation cérébrale profonde (SCP), ils reviennent sur les discussions au
sein de la communauté scientifique qui ont entouré 1’arrét prématuré de
deux essais cliniques ayant pour but d’évaluer l'efficacité de cette techno-
logie expérimentale pour le traitement de personnes souffrant de formes
de dépression séveres. Les échecs y sont saisis comme des occasions de
nouveaux développements expérimentaux. Enfin, le chapitre de Laurence
Roy, Ashley Lemieux et Anne Crocker aborde la place d'un sujet particulier
au sein de 'expérimentation sociale Chez-soi a Montréal, celui de la judi-
ciarisation des personnes marginalisées; un sujet ambigu a la fois contesté
et porteur de tensions, mais aussi générateur de nouvelles connaissances
pour les personnes prenant part a ’expérimentation.

Enfin, la derniere partie traite des enjeux politiques rattachés aux
expérimentations. Le chapitre de Christopher McAll poursuit la réflexion
sur le projet Chez-Soi, notamment a partir des expériences qu’il a suscitées
pour ouvrir vers ses potentialités a la fois en termes de créativité des services
sociaux et plus généralement pour penser un état «post-technocrate ».
Gabriel Girard présente quant a lui les expérimentations de prévention de
I'infection au VIH en tant qu’espaces de discussion, d’entente, mais aussi
de tensions politiques et émotionnelles. Baptiste Godrie retrace deux
traditions de l'expérimentation sociale qui se sont développées des
années 1920 aux années 1960 aux Etats-Unis dans le but d’alimenter les
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politiques publiques. La premicre s’est progressivement structurée sur le
modele des essais controlés randomisés dans le domaine de I'évaluation
des politiques publiques, et la seconde est inspirée du pragmatisme de
Dewey, qui consiste en un processus d’enquéte sociale visant a répondre
aux besoins locaux des communautés tout en leur donnant une prise sur
les difficultés auxquelles elles font face. Enfin, Nicolas Lechopier convoque
la tradition philosophique pragmatiste pour interroger 'expérimentation
en santé publique et les manieres dont celle-ci peut permettre, au-dela de
la production de politique fondée sur des preuves, de considérer les consé-
quences de nos actions et de penser les réciprocités entre les individus et
leur monde.

Cette pluralité des regards (épistémologiques, historiques, anthropo-
logiques, éthiques et politiques) permet de situer différentes modalités
d’expérimentation en fonction des contextes sociaux et de comprendre
comment les expérimentations peuvent aussi contribuer a transformer les
sociétés dans leur mode de questionnement et d’organisation.
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. AUX ORIGINES DE LA CRISE
UNE BREVE HISTOIRE EPISTEMOLOGIQUE ET FRANCOPHONE
DE LA RAISON EXPERIMENTALE EN SANTE

Alexandre Klein

En 1953, dans l'introduction de son étude sur la formation de la connais-
sance chez les médecins hippocratiques, le philosophe Louis Bourgey affir-
mait que «l'expérience scientifique, telle que les Modernes la pratiquent
depuis Galilée et Pascal, est devenue chose si naturelle qu’elle fait partie
de ces acquisitions solides au sujet desquelles, entre chercheurs au moins,
il n'y a plus de discussion » (Bourgey, 1953, p. 7-8). En cherchant un point
d’appui pour engager la justification de son enquéte épistémologique,
le penseur francais se faisait le témoin tardif de cette confiance en la
méthode expérimentale qui caractérisa 'esprit scientifique occidental de
la seconde moitié du XIXe siecle et des premieres décennies du XXe,
lorsque le positivisme régnait encore en maitre. Il ignorait peut-étre qu’au
méme moment, en France, des chercheurs, des médecins notamment,
s'interrogeaient au contraire sur la valeur et le bien-fondé d'une méthode
et d'une approche dont 'usage inconsidéré avait mené aux plus tragiques
évenements humains. Ainsi, en mars 1952, la revue médicale frangaise
Cahiers Laennec ouvrait la publication d'un double numéro consacré a
I'expérimentation humaine en médecine sur ce questionnement: «Pro-
noncer le mot d’expérimentation lorsqu’il s’agit de médecine [...], n’est-ce
pas accepter d’éveiller aussitot un sentiment de meéfiance chez l'interlocu-
teur? Ce terme n’a-t-il pas en effet trop souvent de nos jours “un relent
de camp de concentration” ?» (Collectif, 1952, p. 2).
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En ce mitan du siecle, les promesses positivistes d'une Science!
source de progres? pour I’humanité et la société avaient en effet été dure-
ment mises a mal par la Seconde Guerre mondiale. Les camps nazis comme
les bombes atomiques américaines avaient montré au monde que la
science moderne et la rationalité expérimentale sur laquelle elle s’appuyait
pouvaient aussi étre sources de barbarie et d'inhumanité. C’était le début
d’une ere nouvelle pour les relations entre science et société, une ere de
scepticisme, de critiques et d’inquiétudes grandissantes3. L'expérimenta-
tion, qui avait valu aux sciences naturelles, puis humaines, leurs premieres
heures de gloire, était désormais percue comme hautement suspecte, tout
particulierement dans le domaine de la santé. Et les choses ne devaient
pas aller en s’améliorant.

Au scandale des expérimentations médicales de I’Allemagne nazie
(Ternon et Helman, 1969) succéda la révélation des expériences menées
sur les soldats de Porton Down (Schmidt, 2006) ou sur les métayers afro-
américains de Tuskegee (Reverby, 2009), puis les débats houleux sur les
modalités de validation expérimentale des médicaments contre le sida
(Epstein, 2001), sans parler enfin des inquiétudes croissantes soulevées par
le développement des biotechnologies (Lecourt, 2003). La seconde moitié
du XXe siecle fut ainsi, pour le monde occidental, une période de mise en
doute a I'égard de la science médicale. Et au coeur de ces critiques se trou-
vait régulierement la question de l’expérimentation. Les espoirs que plu-
sieurs générations avaient placés dans la raison expérimentale en tant que
fondement d'une démarche scientifique heureuse, autrement dit béné-
fique pour I’humanité, semblaient en effet décus, remplacés par une
inquiétude sourde, mais prégnante, concernant l’avenir de la médecine,
et sa capacité a assumer a la fois ses ambitions scientifiques et ses enjeux
humains et sociaux fondamentaux.

Certes, pour répondre a cette angoisse nouvelle, la science médicale
s’était rapidement dotée, a I'échelle mondiale, d'un appareil déontolo-
gique et législatif important (Amiel, 2011). Depuis le code issu du proces
des médecins nazis a Nuremberg en 1947 jusqu’a I'établissement, a I’aube
du XXIe siecle, un peu partout dans le monde, de lois sur les droits des

1. Sur l'idée de «Science» au singulier, nous renvoyons ici a Carnino (2015) qui a
montré, dans le contexte francais, comment cette notion avait pris un sens nouveau,
aussi religieux que politique, au cours du XIXe¢ siecle, au point de devenir, notam-
ment apres 1850, un vocable usuel et porteur d'un idéal social nouveau.

2. «Ordre et progres», telle était la devise du positivisme comtien.

3. En 1982, le sociologue Edgar Morin résumait ce glissement en ces termes: « Depuis
trois siecles, la connaissance scientifique ne fait que prouver ses vertus de vérification
et de découverte par rapport a tous autres modes de connaissance. [...] Et pourtant,
cette science élucidante, enrichissante, conquérante, triomphante, nous pose de
plus en plus de graves problemes qui ont trait a la connaissance qu’elle produit, a
I'action qu’elle détermine, a la société qu’elle transforme» (Morin, 1982, p. 15-16).
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patients?*, les dispositifs d’encadrement n’ont cessé d’évoluer et de se
renforcer. Pourtant, l'expérimentation médicale, et plus largement celle
s’exercant dans le domaine de la santé, est aujourd’hui encore a l'origine
de problemes éthiques majeurs®. Sous l'effet des légalisations successives,
ces derniers sont simplement minimisés sous ’argument de la reconnais-
sance effective des droits ou tout bonnement déplacés par le transfert des
expérimentations vers des pays moins réglementés ou vers des commu-
nautés plus vulnérables®. En fin de compte, les choses semblent donc peu
changer, ainsi que le confirme le développement de nouvelles modalités
d’expérimentation, par exemple dans le cadre de la nanomédecine, ou
continue de se faire jour I'inadéquation de notre modele expérimental
avec les enjeux sociaux et humains inhérents aux questions de sante
(Noury, 2017).

Face a cette situation apparemment insoluble, tant elle semble se
répéter, seul un bilan axiologique profond, portant sur les valeurs tant
sociales, morales que scientifiques de 'expérimentation, s'impose afin de
tenter de saisir I’essence méme du probléme et ainsi d’envisager de pos-
sibles voies de sortie (Patenaude et Xhignesse, 2003). C’est pourquoi nous
nous attacherons dans ce chapitre a retracer les grandes étapes de 'appa-
rition de l’exigence expérimentale dans le domaine médical’, afin de
mettre en lumiére les conditions épistémologiques qui lui sont propres et
les valeurs, notamment sociopolitiques, qui lui sont rattachées. Nous
entendons ainsi démontrer que la raison expérimentale moderne, et plus
précisément sa version contemporaine idéalisée, normalisée et, pourrait-
on dire, rationalisée a l'extréme, n’est aujourd’hui plus en mesure de
répondre aux défis et aux interrogations qui sont les notres en matiere

4. Des 1992, le Royaume-Uni a présenté une déclaration des droits des patients au
sein de la charte du patient du National Health Service. En 1996, la Nouvelle-
Zélande a promulgué le Code of Health and Disability Services Consumers’ Rights a
titre de reglement de la Health and Disability Commissioner Act 1994. En 1999, c’est
la Norvege qui a voté une loi sur les droits du patient (The Patients’ Rights Act). En
France, il fallut attendre la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a
la qualité du systéme de santé, dite loi Kouchner, pour que la notion de droit du
malade fasse son entrée dans la législation nationale. Quant au Canada, un projet
de loi sur les droits des patients en matiere de santé a été déposé en 2001 (loi C-261)
au parlement fédéral canadien, mais il est mort au feuilleton. Une nouvelle version
a été soumise en 2004 (projet de loi C-238), mais elle a connu le méme sort.

5. En 2014, le médecin Michael Carome dénoncait I’essai d’'un vaccin contre le rota-
virus en Inde ou pres de 2000 enfants avaient recu un placebo (Carome, 2014).

6. Sur ce biocolonialisme, voir notamment Cooper et Waldby, 2014.

7. Sile regard est ici essentiellement centré sur I’Europe, parfois méme sur la France,
ainsi qu’en témoigne la majorité de nos sources et références, il ne nous semble
pas impossible que certaines des analyses que nous présentons et des conclusions
que nous tirons puissent néanmoins s’appliquer a I’ensemble du monde occidental,
tant la médecine s’est développée comme une science, notamment au cours du
XXe siecle, a I’échelle internationale.
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de santé. Cette mise au jour des ressorts épistémologiques de la crise
axiologique que connait aujourd’hui I'expérimentation dans le domaine
de la santé, nous invitera finalement a nous interroger sur les condi-
tions, notamment sociopolitiques, d'un potentiel renouvellement de la
problématisation autant que de l’exercice de cette rationalité sanitaire
expérimentale contemporaine.

1.1. DE LA RAISON RAISONNANTE A LA RAISON EXPERIMENTALE

L'expérimentation en santé existe depuis les premiers pas de la rationali-
sation médicale. De nombreux médecins antiques avaient en effet déja
dépassé la simple raison raisonnante, c’est-a-dire 1’exercice de pensée pure,
pour associer un effort minutieux d’observation des faits a une technique
expérimentale de recherche et de preuve. Chez les médecins hippocra-
tiques de I’école de Cnide (Bourgey, 1953), tout comme chez les Alexandrins
Hérophile et Erasistrate (Vegetti, 1995), ou encore chez Galien (Boudon-
Millot, 2012), Rhazes ou Avicenne (Strohmaier, 1995), on trouve déja une
volonté tenace de provoquer le questionnement de la nature, ainsi qu'un
recours récurrent a des procédés, pourtant encore rares parmi les savants
antiques, de quantification. Mais si I'expérimentation était bien au coeur
de leurs démarches scientifiques, elle n’était pour eux qu'un moyen de
connaissance parmi d’autres, un outil pour assurer une meilleure observa-
tion, ou une stratégie pour permettre une explication plus évidente des
phénomenes. Elle n’était pas encore l'instrument technique de vérifica-
tion de l'observation ou du raisonnement, et donc 1'élément pivot de
construction de la connaissance, qu’elle allait devenir par la suite. Pour
cela, il fallait, a proprement parler, changer de monde.

L'instauration de l'expérimentation au coeur du processus qui lie
I’homme a la vérité supposait en effet ’labandon de la conception antique
de la science comme une theoria, une activité essentiellement contempla-
tive, au profit d’une vision ou elle serait une praxis, c’est-a-dire une activité
technique volontaire d’interrogation de la Nature. C’est donc l'essence
méme du monde qui devait changer pour que 1’'on puisse envisager qu’il
ne se donnerait plus a nous dans une certaine passivité, mais qu’il faudrait
désormais aller lui extirper, par nous-mémes, ses secrets. Il fallut ainsi
attendre la fin du Moyen Age et l'affaiblissement progressif du religieux
dans le monde occidental pour que l'univers antique, ce cosmos bien
ordonnés que I'Eglise avait fait sien par sa relecture d’Aristote, soit remis
en question, et avec lui '’ensemble des moyens de notre connaissance.

8. La notion grecque de kdsmos implique celle d’ordre, de bon ordre.
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Car lorsque Galilée braqua en 1609 sa lunette astronomique sur la
Lune, pour constater finalement qu’elle n’était pas aussi parfaite que ce
qu’en disaient les textes antiques, il ne mit pas seulement a mal toute la
physique du Stagirite®. Le savant italien contribua également a transfor-
mer définitivement notre rapport au monde. En plus de placer le Soleil au
centre de l'univers, la révolution coperniciennel© a laquelle il contribuait
ainsi déplacait en effet le centre de gravité de la connaissance humaine
pour situer le sujet connaissant en son cceur, en lieu et place de 1'objet a
connaitre. Il s’agissait désormais de comprendre comment et par quels
moyens ’'Homme pouvait connaitre, avant méme d’envisager les lieux
d’application de sa faculté de connaissance. Autrement dit, 'Homme se
retrouvait seul, au milieu d'un monde sans reperes, sans ordre préétabli,
a tenter autant que possible de lui redonner un sens (Marejko, 1989). Pour
comprendre son environnement, il devait maintenant 1'expérimenter, le
passer a la question!! afin de ’obliger a révéler son organisation. 'Homme
glissait ainsi, comme 1’a si bien décrit Pierre Hadot (2004), d'un rapport
orphique, parce que passif et contemplatif, au monde a un rapport dit
prométhéen, parce que technique et volontaire, a la Nature. Le savant ne
pouvait plus simplement contempler la belle déesse danser au rythme de
la lyre, mais se devait d’aller soulever son voile, la contraignant ainsi a
révéler ses secrets!2. A 1'ére de I’expérience dont parlait encore Antoine
Furetiere en 1690 dans son Dictionnaire universel comme d’'un acte consis-
tant a «essayer, éprouver quelque chose, faire plusieurs remarques et
observations de divers effets de la nature» (Furetiere, 1690, p. 811), suc-
cédait celle de I'expérience comme cet ensemble d’«épreuves que 'on fait
pour découvrir les différentes opérations & le méchanisme de la Nature »
(Dumarsais et Aumont, 1756, p. 298). Glissement sémantique qui, au-dela
de la simple mutation épistémologique, releéve bien d'une transformation
complete de notre rapport au monde.

Au seuil de la modernité, c’est en effet en juge et non plus en dis-
ciple, selon la formule du philosophe Victor Cousin (1840, p. 265), que
I’'homme occidental se comporte désormais a 1’égard de la Nature et de ses
semblables: toute observation ou réflexion se doit maintenant d’étre véri-
fiée par 'expérience afin d’en assurer la validité et la cohérence. C’est pour

9. Aristote est originaire de la ville de Stagire en Macédoine.

10. La révolution copernicienne qualifie le changement de représentation du monde
qui a suivi l'affirmation de 1’héliocentrisme (contre le géocentrisme) par Copernic
et la critique de la physique aristotélicienne qui lui était inhérente. Voir, a ce propos,
Koyré (1957).

11. La question était une forme d’interrogatoire mené sous la torture, utilisé notamment
au Moyen Age et sous I’Ancien Régime.

12. Cette métaphore est notamment illustrée par la célebre statue d’Ernest Barrias
de 1899 intitulée La Nature se dévoilant et qui est aujourd’hui conservée au
Musée d’Orsay.
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cette raison que Galilée recourut, en pensée tout du moins pour la pre-
miere!3, aux expériences de la tour de Pise'* et du plan incliné!s afin de
confirmer son hypothese de la chute des corps, ou que le philosophe Pascal
envoya son beau-frere en haut du Puy-de-Dome pour vérifier I'hypothese
de Torricelli sur la pression atmosphériquel¢. L'observation seule ne suffi-
sait plus a assurer la connaissance. Seule l’expérimentation, en tant que
dispositif technique de vérification des hypotheéses issues de 1'observation
ou de la réflexion, permettait dorénavant un acces sir a la vérité. C’est elle
qui valide désormais l’objectivité du fait observé ou confirme la validité
du raisonnement en montrant qu’ils ne sont pas des fictions hypothétiques
(Stengers, 1993). La rationalité moderne, inaugurée par le XVIIe siecle,
s’affirmait ainsi avant tout comme une raison expérimentale, qui n’allait

N

pas tarder a rapidement gagner l’ensemble des spheres de l'activité
humaine, et en particulier la médecine.

1.2. UNE MEDECINE EN QUETE DE SENS

Il faut dire que cette derniére traversait a cette méme époque, dans toute
I’Europe de 1'Ouest, une crise profonde (Klein, 2012, p. 49-63). Enserrée
dans un carcan religieux ne favorisant ni I'innovation ni le renouvellement,

13. Le philosophe Alexandre Koyré (1937) a montré que Galilée n’avait jamais vérita-
blement réalisé 1’expérience de la tour de Pise.

14. Selon son premier biographe, Galilée aurait, aux alentours de 1590, voulu démon-
trer a une assemblée de docteurs que la chute des corps ne dépendait pas du poids
des objets. Pour ce faire, il aurait laché du haut de la tour de Pise une bille de bois
et une bille de plomb (ou bien un boulet d'une livre et un autre de dix livres) qui
seraient arrivées en méme temps au sol. Cette expérience que Galilée n’a jamais
menée repose d’ailleurs sur une mauvaise compréhension de la loi de la chute des
corps qui ne vaut en fait que dans les conditions de vide absolu.

15. Persuadé que la chute des corps se faisait selon un mouvement uniformément
accéléré, Galilée va mettre sur pied une expérience pour confirmer que la vitesse
augmente linéairement en fonction du temps. Il va donc installer des clochettes
sur un plan incliné sur lequel il va ensuite faire descendre des billes. Les tintements
de plus en plus rapprochés des cloches lui permettent de confirmer cette accéléra-
tion, tandis que le déplacement des cloches, afin d’obtenir un tintement régulier,
lui permet d’établir sa loi des nombres impairs (1,3,5,7...), puisque la bille met le
méme temps pour parcourir la premiere unité de distance que les trois unités
suivantes, puis elle parcourt les cinq unités suivantes pendant la méme durée, etc.

16. Cherchant a valider I'hypothése d’'un poids de l'air, Pascal envoie en 1648 son
beau-frére en haut du Puy-de-Déme (environ 1400 metres d’altitude), afin de réa-
liser des mesures barométriques avec un tube contenant du mercure. Le 19 septembre,
ce dernier effectue avec deux assistants des mesures en haut et en bas de la mon-
tagne et constate une différence significative. Cette « grande expérience de 1’équilibre
des liqueurs» permet a Pascal de valider son hypothése d'une «pesanteur de la
masse d’air » plus faible a mesure que 1’on s’éleve. C’est la base de la compréhension
de la pression atmosphérique, dont I'unité de mesure est d’ailleurs devenue le pascal.
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elle était également enfermée dans une hiérarchie professionnelle qui lui
nuisait directement. La distinction stricte entretenue, notamment en
France, entre les médecins, possesseurs du savoir livresque des anciens et
les chirurgiens-barbiers, praticiens de terrain possesseurs d’'une connais-
sance pratique du corps humain, laissait en effet la science médicale dans
I'impasse et les malades dans le désarroi. Le paradigme hippocratico-
galénique et sa fameuse théorie des humeurs qui €taient encore au cceur
du savoir médical de I’'époque rendaient difficile I'intégration des nou-
velles connaissances, notamment anatomiques et physiologiques, déve-
loppées au cours des XVIe et XVIIe siecles. Ainsi, la connaissance de la
circulation sanguine mise au jour par William Harvey n’empéchait en rien
le recours massif et régulier a la saignée, fondement de la triade thérapeu-
tique de I’époque. Les médecins ne parvenaient pas a tirer pleinement
profit des nouvelles découvertes, cherchant avant tout a unifier leur savoir
dans des systemes de pensée qui avaient alors tendance a se multiplier, a
mesure que les nouvelles théories scientifiques ou philosophiques voyaient
le jour!”. Comme 1’a bien résumé I'historien américain de la médecine
Richard Shryock, «les faits nouveaux ne servaient donc qu’a réaffirmer les
vieilles théories» (Shryock, 1956, p. 27).

Au quotidien, les médecins ressemblaient donc pour beaucoup aux
Diafoirus du théatre de Moliere'8. Errant entre 'infini commentaire des
textes de la tradition et la quéte effrénée de nouveaux modeles explicatifs
parmi ces sciences de la nature en plein renouvellement, ils étaient, pour
la majorité, incapables de s’entendre sur la cohérence a donner a leur
savoir, et donc dans I'impossibilité de répondre aux attentes de santé d'un
public, alors essentiellement rural, en quéte de soins accessibles et effi-
caces. Ce dernier avait donc pris 'habitude de se tourner vers les soignants
locaux, que ce soit les chirurgiens, les religieux, les fabricants de remeédes,
les rebouteux ou tout autre guérisseur disponible. Ce qui favorisait finale-
ment le repli des médecins sur leurs théories et leur savoir académique qui
seuls pouvaient les distinguer de ces charlatans qui étaient alors légion. Le
médecin de terrain devait donc faire preuve d’espoir et de finesse «pour
piloter entre les hauts-fonds d’'un empirisme borné et les écueils d'un
rationalisme stérile» (Porter, 1995, p. 385).

La médecine souffrait ainsi cruellement de 1’absence d'un lien épis-
témologique fort, apte a unifier sa pratique et sa théorie, a harmoniser ses
représentations du corps malade et ses pratiques de soin, et a lui permettre
de regagner ses lettres de noblesse aupres du public. Or, 1'approche

17. Les trois grands systémes alors en vogue étaient 1'iatromécanisme de Baglivi puis
d’Hermann Boerhaave, 'iatrophysique de Friedrich Hoffmann et enfin l'iatro-
chimisme qui connut son heure de gloire avec 'animisme de Georg-Ernst Stahl.

18. Méme s'il ne faut, bien str, pas généraliser, comme le rappelle trés justement
I'Histoire des médecins récemment publiée par Stanis Perez (2015, p. 155-244).
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expérimentale était en mesure de lui fournir ce chainon manquant. Sui-
vant 1'exemple des sciences de la nature, la médecine européenne des
Lumieres allait donc s’affairer a réorganiser sa démarche de connaissance
a l'aune de cette raison expérimentale qui valorisait alors ’'observation et
I’expérience. Pour ce faire, elle multiplia notamment les expérimenta-
tions, que ce soit autour de la variolisation!® (De Raymond, 1982) ou de
I"électricité? (Zanetti, 2017). Mais dans sa quéte de stabilité et de scienti-
ficité, elle rencontra rapidement un obstacle majeur: la nature singuliere
de son propre objet.

1.3. LES DIFFICULTES DE LA RATIONALITE EXPERIMENTALE EN SANTE

Comme le constata le philosophe francais Auguste Comte au début du
XIXe siecle?!, les sciences touchant au vivant, biologie en téte, ne peuvent
relever du méme modele épistémologique que les sciences de la nature.
Leur objet leur impose en effet une approche plus synthétique qu’analy-
tique (Comte, 1838, p. 269-486). Or, pour pouvoir réaliser des expérimen-
tations dignes des criteres scientifiques nouveaux, il convient idéalement
de pouvoir diviser et manipuler son objet a volonté. L'expérimentation
implique en effet d’éliminer autant que possible ce qui releve du hasard
ou ce qui peut altérer I’observation, mais aussi de pouvoir isoler les fac-
teurs spécifiques que 1'on veut mesurer. Autrement dit, elle exige de pou-
voir découper, au sens propre ou figuré, et controler son objet pour en
maitriser au maximum tous les parametres. Ceci s’applique mal a un indi-
vidu humain qui est, par définition, indivisible. De plus, elle demande de
pouvoir étre répétée pour constater que les mémes causes créent bien les
mémes effets. Or, la singularité, ne serait-ce que physiologique, des étres
humains empéche toutes démarches de reproduction stricte des expériences
meédicales. Il est difficile de comparer deux individus malades tout comme
il est délicat, ne serait-ce que moralement, de recréer des conditions

19. Lorsque Lady Montagu (1689-1762), femme de l'ambassadeur britannique en
Turquie, découvrit, en 1718, les pratiques locales d’inoculation préventive contre
la variole, elle décida d’inoculer son plus jeune enfant. De retour a Londres, elle
fit activement la promotion de cette technique, ancétre de la vaccination, encore
méconnue de I'Europe de I’Ouest, mais qui souleva rapidement des débats enflam-
més. Pour s’assurer de la validité du procédé, des expériences furent menées un
peu partout en Europe, comme en 1721 sur six prisonniers volontaires ou en 1751
sur des orphelins a Geneve.

20. La découverte des vertus thérapeutiques de 1'électricité, au milieu du XVIIIe siecle,
conduit a la réalisation de multiples tests pour en valider l'efficacité pour le trai-
tement de différentes maladies. En France, la Société royale de médecine confia ces
évaluations a Pierre Mauduyt de La Varenne (1732-1792).

21. Sur 'épistémologie comtiste, voir Grange (1996). Pour son regard singulier sur la
médecine, voir Braunstein (2009).
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pathologiques chez un méme individu. Ainsi, la médecine, dans la mesure
ou elle a affaire a des individus vivants singuliers en interaction constante
avec leur environnement, se devait, pour pouvoir 'adopter, d’adapter
la rationalité expérimentale a sa spécificité de science assurément plus
humaine que naturelle. Pour ce faire, elle s’engagea, en Europe du moins,
dans deux voies distinctes, mais potentiellement complémentaires.

La premiere voie fut inaugurée en 1774 par le médecin francais Félix
Vicq D’Azyr et la Société royale de médecine de Paris. Elle consistait a
utiliser une approche mathématique afin de remplacer I'expérience déci-
sive?2 des physiciens par des corrélations statistiques. Etudiant les épi-
démies et les épizooties qui ravageaient alors la France, les sociétaires
s’attacherent a rassembler, grace au réseau de correspondants locaux de
leur institution, de nombreuses observations et a les recouper, afin de
valider certaines hypotheses effectuées sur des cas particuliers. Ils par-
vinrent ainsi a obtenir des résultats fiables, par exemple sur la source d’'une
contagion ou l'efficacité d'un médicament (Peter, 1967). Mais, ce faisant,
ils s'interdisaient d’observer le mode de fonctionnement de 1’agent patho-
gene ou thérapeutique et donc de saisir, comme le veut pourtant ’ap-
proche expérimentale, sa véritable cause. Néanmoins, cette méthode, qui
sera reprise en 1836 par le Dr Pierre-Charles Alexandre Louis sous le nom
de «méthode numérique », participa pleinement de la scientifisation de la
médecine moderne.

La seconde voie envisagée par les médecins européens du XVIIIe et
du début du XIXe siecle fut d'utiliser la dissection post morterm comme un
outil d’expérimentation. C’est la fameuse démarche anatomoclinique si
bien décrite par le philosophe Michel Foucault (1963). Pour contourner
I'impossibilité d’'une expérimentation décisive sur les patients, les méde-
cins, en particulier parisiens, de la premiere moitié du XIX¢ siecle recou-
raient a la dissection afin de créer les conditions expérimentales de
vérification des hypothéses pathologiques émises lors de 1'observation
clinique du malade vivant. Les symptdmes observés pouvaient étre corré-
1és a des lésions mises au jour lors des dissections. Cette démarche s’affir-
mait ainsi comme une approche tant analytique et inductive, en accord
avec les préceptes épistémologiques de la physique moderne, que synthé-
tique, en accord avec son objet, puisqu’elle reposait sur une approche
comparative d’ordre qualitatif. Ménageant ainsi la cheévre et le chou, elle
s’adaptait a la fois a la scientificité de son temps et a la spécificité de son
objet d’étude. Seulement, par la méme, elle tendait également a en trans-
former la nature puisqu’elle faisait du corps mort plutdét que de ’homme
vivant son objet, et que, a l'instar de la méthode numérique avec laquelle

22. L'expérience décisive est celle qui décide définitivement de la validité ou non d’une
hypothése, comme l'expérience du Puy-de-Dome de Pascal.



32 Les sociétés de I'expérimentation

elle s’associa rapidement, elle usait davantage de la comparaison que de
I'expérimentation. Il fallait donc qu’'un nouveau seuil épistémologique
soit franchi pour que l'approche expérimentale s’impose finalement
comme une méthode médicale a part entiere.

1.4. LA SOLUTION BERNARDIENNE ET LE DEPLACEMENT
DE L'EXPERIENCE

C’est au physiologiste Claude Bernard que ’on doit notamment ce tour de
force épistémologique. Reprenant a Auguste Comte son fameux «principe
de Broussais »%3, qui établissait I’équivalence de nature et la seule différence
de degré entre le normal et le pathologique, il affirma la possibilité d'uti-
liser la maladie pour comprendre de maniére expérimentale la santé. Sa
découverte de la fonction glycogénique du foie résume parfaitement cette
démarche. En étudiant le diabete pour sa thése de doctorat (1853), Bernard
recherchait les organes responsables de la destruction du sucre?* afin de
comprendre comment et pourquoi ils ne fonctionnaient pas dans le dia-
bete. Il découvrit alors, grace a une expérience décisive se résumant au
lavage répété d'un foie dans l'eau, que l'organe produisait naturellement du
sucre, et donc que le diabéte ne serait pas tant d a sa non-consommation,
mais plutdt a la non-régulation de sa production. Par le biais de la patho-
logie, il avait ainsi pu cerner une cause physiologique essentielle, et ce, a
I’aide d'une expérience décisive et aisément reproductible.

Mais cette application stricte de la méthode expérimentale au
domaine de la santé impliquait un double déplacement qui devait profon-
dément marquer la médecine moderne ainsi que ses développements
contemporains: Claude Bernard ne travaillait plus sur des étres humains,
mais seulement sur des organes ou sur des tissus, et ce faisant, il transpor-
tait le lieu d’exercice de la médecine expérimentale de 1’hopital, ou la
méthode anatomoclinique l’avait situé, jusqu’au laboratoire. Autrement
dit, I'application de la méthode expérimentale a la médecine en transfor-
mait I'essence méme: elle faisait du médecin un ingénieur de laboratoire
ceuvrant non plus sur des vivants, mais sur du vivant. L'association défi-
nitive de la science médicale au domaine des sciences expérimentales2s

23. Voir a ce propos l'analyse qu’en fait le philosophe Georges Canguilhem dans son
célebre Essai sur quelques problemes concernant le normal et le pathologique (Canguilhem,
1943, p. 18-31).

24. Les chimistes Jean-Baptiste Dumas (1800-1884) et Jean-Baptiste Boussingault
(1801-1887) avaient démontré que les plantes, et seulement elles, étaient capables
de synthétiser le glucose, les animaux se contenant de le consommer et donc
de le détruire.

25. Voir notamment a ce propos sa fameuse Introduction a I'étude de la médecine
expérimentale (Bernard, 1865).
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transformait essentiellement le rapport de la médecine a ses acteurs autant
qu’a son objet, 'éloignant de son essence clinique au point de I’enfermer
dans un cercle vicieux épistémologique (Klein, 2015). Comment en effet
découvrir, avoir de nouvelles hypotheses a vérifier, si le médecin est limité
a son laboratoire, €éloigné des sujets médicaux que sont les malades? Ainsi, a
vouloir détacher la médecine de la subjectivité clinique, Claude Bernard
a produit un modele de science médicale qui ne soigne plus et qui ne
découvre rien d’autre que ce qu’elle a choisi pour objet (Dagognet, 1955).

Bernard était d’ailleurs parfaitement conscient de ce probléme,
puisqu’a la fin de son Introduction a I’étude de la médecine expérimentale,
ouvrage qui le fit connaitre internationalement, il constatait que le phy-
siologiste le plus savant était souvent le plus mauvais médecin, la pratique
médicale étant «une chose extrémement complexe, dans laquelle inter-
vient une foule de questions d’ordre social et extrascientifique» (Bernard,
1865, p. 329). Pour résoudre cette difficulté, il fut finalement contraint
d’affirmer que le bon médecin expérimental devait toujours posséder une
forme de sens clinique empirique, ce qu’il nomme un «tact médical», lui
permettant de réaliser les observations cliniques nécessaires a la décou-
verte des lois générales de la physiologie, mais aussi d’accéder au terrain
pathologique (la clinique) sur lequel il puisse tester les hypotheses phy-
siologiques ainsi émises. L'expérimentaliste se doit donc d’étre aussi un
clinicien, redoublant ses qualités scientifiques par des aptitudes morales
qui lui permettent de combler les manques de la méthode expérimentale
par une approche empirique plus qualitative. Ainsi, méme s’il affirmait
que ce modele était temporaire, puisque lorsque la médecine expérimen-
tale aurait percé tous les mysteres du corps humain, le soin se résumerait
a la simple application technique des savoirs scientifiques, Claude Bernard
était obligé d’admettre, a son tour, que la méthode expérimentale s’ap-
plique difficilement au champ de la santé, et ce, en raison du caractere
éminemment subjectif de son objet.

1.5. Du SIDA AUX NORMES DE PRATIQUE :
LES DERIVES DE LA NEUTRALITE

Les victoires thérapeutiques rapides assurées par cette nouvelle médecine
de laboratoire — que ce soit la mise au point d'un vaccin antirabique, la
découverte du bacille de Koch ou la découverte des antibiotiques —, et
soutenues par la disparition des grandes épidémies du passé, vont néan-
moins contribuer a valider socialement et professionnellement 1’applica-
tion de la méthode expérimentale en médecine, et ce, bien qu’elle induise
la négation complete de la subjectivité de ses acteurs. En outre, le pater-
nalisme triomphant de la fin du XIXe siecle et du début du XX¢, ainsi que
le recours systématique a des personnes vulnérables pour mener les essais
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et expérimentations (Chamayou, 2008), faciliterent I’absence de réaction
publique trop excessive aux potentiels abus inhérents a 'application de
cette méthode a des sujets humains vivants?¢. La figure du bon médecin,
puissant par sa science et doux par sa morale, assurait finalement la sta-
bilité du modele bernardien (Klein, 2015) et son expansion a travers le
monde occidental, au point que lorsque les exactions des médecins nazis
furent découvertes, on les associa d’abord davantage a la barbarie de leur
mouvement qu’a 'essence méme de la rationalité médicale?’. Pourtant,
c’était souvent en tant que scientifiques, plus qu’en tant que nazis, que
ces médecins, dont beaucoup finirent d’ailleurs a la téte de brillants insti-
tuts de recherche a travers le monde, avaient été conduits a agir de la sorte.
IIs avaient pour beaucoup simplement profité des conditions offertes par
le Reich pour pratiquer pleinement leur démarche expérimentale?8. D’ail-
leurs, le code de déontologie issu du second proces de Nuremberg dénon-
cait moins la pratique que ces exces, invitant par exemple dans son
article 4 a n’éviter que les souffrances et blessures non nécessaires au
déroulé de I'expérimentation?®. De fait, les campagnes d’inoculation3? sur
des prisonniers ou des personnes souffrant de troubles mentaux, ainsi que
les tests de médicaments sur des populations colonisées ou pauvres, qui
avaient marqué les débuts de 1’'expérimentation en santé au XVIII¢ siecle
(Chamayou, 2008), se poursuivirent dans la seconde moitié du XXe sans
que ces exigences déontologiques nouvelles, notamment en matiere de
consentement, soient davantage respectées3!.

26. Des plaintes existerent néanmoins, comme ’a montré Serennella Nonnis-Vigilante
(2010) en étudiant les archives de 'assistance publique des hopitaux de Paris.

27. L'avant-propos du Cahiers Laennec de mars 1952, les expérimentations nazies sont
ainsi qualifiées de «pseudo-expérimentations» avant de montrer la distance qui
existe avec 'expérimentation médicale «légitime» (Collectif, 1952, p. 3).

28. L'histoire du docteur Carl Vaernet est de ce point de vue assez symptomatique.
Voir, a son sujet, la biographie romancée d’Olivier Charneux (2016).

29. «L'expérience doit étre pratiquée de facon a éviter toute souffrance et tout dommage
physique et mental, non nécessaires ».

30. L'inoculation, qui caractérise l'introduction dans un organisme d’un agent patho-
geéne, était le geste associé au processus de variolisation, avant de devenir celui de
la vaccination (inoculation de la vaccine).

31. Pour n’en citer que quelques exemples, dans des pays ayant des législations enca-
drant la recherche clinique et thérapeutique: entre 1952 et 1974, le docteur Albert
Kligman, dermatologue de I'Université de Pennsylvanie, mena des expériences sur
des détenus de la Prison de Holmesburg; en 1956, un vaccin antipoliomyélitique
expérimental fut testé sur 133 prisonniers dans 1’Ohio par le Dr Albert Sabin; entre
1932 et 1972, le Public Health Service méne des expériences sur la syphilis a
Tuskegee; au cours des années 1950-1960, le psychiatre Donald Ewen Cameron
meéne sur des patients du Allan Memorial Institute, qu’il dirige a Montréal, des
expérimentations sur le reconditionnement mental.
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Ce n’est qu’avec l'apparition du sida, premiere grande épidémie
infectieuse depuis l'invention des antibiotiques, que la problématique de
l'usage de la méthode expérimentale en médecine revint sur le devant de
la scéne mondiale. Au coeur de la «révolte des malades »32 (Epstein, 2001)
qu’elle engendra se faisait entendre une critique virulente des modeles
épistémologiques a I’ceuvre dans la médecine contemporaine. La procé-
dure de validation des médicaments en double aveugle avec placebo, qui
s’était imposée comme le gold standard de la recherche médicale au cours
de la seconde moitié du XXe siecle33, fut notamment mise en question.
Face a une maladie si rapidement mortelle, elle se résumait en effet a
compter les morts entre les groupes témoins, ainsi que le dénoncaient les
différentes associations de malades34. Dans cette période de crise vis-a-vis
de son pouvoir thérapeutique, la médecine scientifique renouait avec les
démons épistémologiques qui avaient accompagné sa formation: la mort,
le comptage statistique et la froide objectivité physiologique. Pourtant,
loin de remettre en question les méthodologies scientifiques ou leurs
fondements épistémologiques, on persévéra dans l'application de 1'épis-
témologie expérimentaliste, en se contentant d’ajouter une chaise dans
les réunions pour les représentants des malades, sans préciser ni le
moment ou viendrait leur tour de parole, ni si leur message serait entendu.
Il ne le fut d’ailleurs pas3s, ou si peu, et a mesure que les thérapeutiques
efficientes virent le jour, on oublia les réves d’épistémologies pluralistes
et respectueuses de l’ensemble des parties, pour en revenir au fondement
de la démarche expérimentale biomédicale usuelle. Les seules consé-
quences concretes de ces événements furent la reconnaissance légale de
droits aux malades; législations dont les effets resterent en fin de compte
bien abstraits, si ce n'est qu’elles conduisirent les laboratoires pharma-
ceutiques a se déplacer vers I'Est ou vers le Sud, a la recherche de nou-
veaux corps vulnérables, aux revendications moins bruyantes (Cooper et
Waldby, 2014).

Aujourd’hui, alors que la médecine fondée sur les preuves — qui
entend asseoir la clinique sur des études systématiques s’appuyant notam-
ment sur les essais controlés randomisés en double aveugle - s’est progres-
sivement imposée comme un critére de recherche, mais aussi comme une

32. Les guillemets s'imposent tant on assista plus a des mouvements divers de malades
qu’a une véritable révolte. Voir, a ce propos, Barbot (2002).

33. Sur I'histoire de I’expérimentation thérapeutique par essais cliniques contrélés, voir
Keel (2011).

34. En 1992, les militants d’Act Up jeterent ainsi les cendres de leurs morts sur la
pelouse de la Maison-Blanche, pour rappeler que la recherche médicale se fait
encore en sacrifiant des malades.

35. La sociologue Janine Barbot a parlé a ce propos d'un «renvoi du malade au silence »
(Barbot, 2002, p. 277).
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norme de pratique dans le monde médical, la question de la primauté du
modele expérimental se pose de nouveau. La relative brutalité d'une
démarche détachée de toute considération subjective et la violence, phy-
sique ou symbolique, inhérente au développement de la rationalité expé-
rimentale contemporaine touchaient les sujets médicaux3°, atteignent
désormais les soignants. Contraints de respecter des normes de pratiques
issues d'une médecine des preuves poussant a 1'extréme la rationalité
expérimentale, ou d’'une gouvernementalité administrative ou politique
forgée sur son modele?’, ils s’épuisent professionnellement38, grimpant
ainsi inexorablement dans le classement des professions a risque de sui-
cide3? d'un c6té comme de 'autre de I’Atlantique. L'application d'une
épistémologie purement objectiviste a un domaine essentiellement fondé
sur la subjectivité conduit inévitablement a la crise4?. Ainsi, bien qu’elle
soit désormais forte du monopole qu’elle a acquis grace a la puissance
aussi réelle que mythique de I’épistémologie expérimentale, la médecine
occidentale est a nouveau confrontée a des défis qui rappellent ceux du
XVIIIe siecle, que ce soit du point de vue de la défiance des malades ou du
recours croissant, qui lui est relatif, aux thérapeutes alternatifs. Si ’ap-
proche expérimentale a permis a la médecine moderne d’acquérir un
statut de science et avec lui la reconnaissance des é€lites puis du peuple,
elle semble aujourd’hui devoir étre repensée, tant les failles importantes
sur lesquelles elle s’est fondée se révelent chaque jour davantage.

36. On pourrait également en dire beaucoup sur le sort des professions paramédicales.
37. L'application dans les hopitaux occidentaux du modéle Lean, forgé par Toyota,
suppose une gouvernance institutionnelle davantage fondée sur les données probantes.

38. En 2005, une équipe de 1'Université de Troyes a en effet démontré que parmi les
motifs d’insatisfaction des médecins, a 1’origine de cas d’épuisement professionnel
en France, se trouvaient 'apparition d’une nouvelle médecine et d’'une nouvelle
organisation de soins qui avaient conduit a la création d'un sentiment de perte
d’autonomie professionnelle désormais au coeur du désarroi des soignants (Soulier,
Grenier et Lewkowicz, 2005). De 2011 a 2014, le taux de médecins en burn-out
aux Etats-Unis a grimpé de 10% a 55% (Shanafelt et al., 2015).

39. Leopold (2003). «Les médecins se suicideraient-ils plus que d’autres?», INFO ordi-
nales, janvier/février. Le suicide représentait alors 14% des causes de déces des
meédecins libéraux en exercice en France. Au Québec, le Programme d’aide aux méde-
cins du Québec a noté, depuis 2016, une augmentation du nombre de suicides,
mais aussi du nombre de médecins en détresse.

40. En 2017, la Cour supérieure du Québec a donné raison au syndicat d’'un CIUSSS
de Montréal qui contestait 'implantation de la méthode Lean, accusée de provoquer
de la détresse psychologique chez les employés.
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CONCLUSION : VERS DE NOUVEAUX MODELES D’EXPERIMENTATION
EN SANTE

Comme l'a tres justement écrit le philosophe et médecin francais Georges
Canguilhem, «une médecine soucieuse de 'homme dans sa singularité de
vivant ne peut étre qu'une médecine qui expérimente» (Canguilhem,
1959, p. 389). Le diagnostic, le pronostic comme le traitement supposent
en effet une part d’expérimentation de la part du médecin. Il est réducteur
et illusoire d’opposer le respect de la personne et 'expérimentalisme.
Néanmoins, ajoutait-il immédiatement apres, «[r]Jevendiquer le devoir
d’expérimentation clinique, c’est en accepter toutes les exigences intellec-
tuelles et morales» (ibid., p. 390). Or, 'histoire de I’expérimentation dans
le domaine de la santé, que nous avons ici parcourue a grands pas, nous
rappelle les limites éthiques et les enjeux épistémologiques relatifs a 1'ap-
plication d'une approche purement objectiviste a des sujets humains. Des
lors, défendre l'expérimentation dans le domaine de la santé demande de
réfléchir tant a sa définition qu’aux modalités de son application. Plutot
que de persévérer a tordre le monde de la santé pour le faire entrer dans
la boite rigide de la méthode expérimentale issue des physiciens, et ce,
au risque de favoriser la multiplication de comportements indignes
(Winckler, 2016), il convient d’envisager la possibilité de définir une expé-
rimentation propre a la santé€, respectueuse des enjeux épistémologiques,
éthiques et sociaux particuliers qui sont propres a ce domaine. Car loin de
s’opposer, l'objectivité et la subjectivité peuvent aller de pair, notamment
lorsqu’on accepte que la scientificité ne se résume pas a une illusoire neu-
tralité, mais qu’elle peut aussi étre entendue comme ce qui favorise a la
fois la poursuite du questionnement scientifique et I'amélioration des rela-
tions intersubjectives (Stengers, 2013; 1997). C’est tout l'enjeu des
réflexions épistémologiques menées depuis quelques décennies mainte-
nant par les recherches féministes#!, les philosophes de la biologie et de
la médecine#? ou les défenseurs du pluralisme scientifique et des sciences
impliquées®3. Ils nous invitent en effet, chacun a leur maniere, a repenser
en profondeur nos modeles et nos valeurs scientifiques et avec eux, nos
reperes sociaux pour les adapter aux défis qui sont désormais les notres.
C’est ici que la réflexion épistémologique rejoint l'investigation axiolo-
gique. En cessant de percevoir la Science comme une activité se devant
d’étre entierement détachée des enjeux humains et sociaux, et en inscri-
vant donc la réflexion sur les sciences au coeur de 'espace démocratique,
nous pourrons travailler a 1'établissement de modeles scientifiques ou se

41. Pour une synthése en francais de ces critiques, voir notamment Dorlin, 2008,
p- 9-31.

42. Pour une syntheése en francais de ces débats, voir notamment Duchesneau, 1997;
Gaille, 2011; Giroux et Lemoine, 2012.

43. Voir par exemple: Coutellec, 2013; 2015.
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rejoignent les exigences des savants et les attentes des citoyens. Or, la
santé, parce qu’elle se situe a la croisée des chemins, s’avere étre un champ
de prédilection pour engager (ou poursuivre, selon les points de vue) cette
nécessaire et désormais incontournable rénovation qui verra naitre un
expérimentalisme proprement contemporain. Reste a faire dialoguer et a
mutualiser les apports de tous ceux qui étudient, pratiquent, gerent ou
s'intéressent a la santé, afin de penser les conditions d'une épistémologie
propre a cette derniere qui, loin de tout monopole, se nourrisse de la
diversité des approches et de la pluralité des points de vue pour assurer le
respect de I’ensemble des acteurs de ce champ, qui est aujourd’hui au
coeur de nos préoccupations sociales comme il est au centre de nos
existences humaines.
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LA RELATION ENTRE SAVOIR ET POUVOIR
DANS LA RECHERCHE EXPERIMENTALE
UNE BREVE HISTOIRE DE TROIS GRANDS CODES D’ETHIQUE

AU XXE SIECLE
Ryoa Chung

L'objectif de ce chapitre est de présenter trois grands moments du déve-
loppement de l’éthique de la recherche expérimentale sur les sujets
humains aux XXe et XXIe siecles: le Code de Nuremberg (1947), le Rapport
Belmont (1978) et 1'évolution plus récente de la Déclaration d’Helsinki (de
1964 a 2013). Une telle perspective historique nous permet d’illustrer les
rapports de pouvoir qui ont caractérisé diverses conceptions et pratiques
de la recherche biomédicale en Occident. A 1’aune de certains exemples
notoires de manquements éthiques, il s’agira d’illustrer comment ces rap-
ports de pouvoir ont été déterminés par les inégalités socioéconomiques,
genrées et racialisées (et autres) donnant lieu a des injustices structurelles.
L’analyse conceptuelle se divise en deux parties. La premiere examine les
perspectives conséquentialiste et déontologique des normes éthiques de
I'expérimentation afin de mieux cerner I’approche typiquement déonto-
logique au coeur du Code de Nuremberg, centré sur la norme du consen-
tement. La seconde partie analyse les notions d’exploitation et de justice
qui ont caractérisé les débats éthiques autour du Rapport Belmont et qui
ont entrainé les amendements ajoutés a la Déclaration d’Helsinki.

En guise de réflexion liminaire, il importe de souligner que la rela-
tion entre le chercheur et le sujet de la recherche expérimentale en est une
d’asymétrie épistémique. L'un posséde un savoir que l'autre ne peut mai-
triser dans la situation particuliére qui le confine dans un état de passivité.
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Cette position de vulnérabilité expose le sujet de I’expérimentation a un
pouvoir externe qu’il ne peut controler étant donné les conditions inhé-
rentes a ce type de relation. C’est cette inégalité de savoir et de pouvoir
qui constitue 1'objet de cette réflexion philosophique au sujet des enjeux
éthiques qui caractérisent la relation entre les divers acteurs en contexte
de recherche expérimentale.

Sans pouvoir approfondir ici une réflexion multidimensionnelle au
sujet des questions épistémologiques et méthodologiques concernant la
nécessité de la méthode expérimentale, la quéte de 1’objectivité ou la ques-
tion des changements de paradigmes dans l’histoire de la science, la
recherche scientifique demeure a bien des égards une construction sociale
qui est soumise aux mémes déterminants socioéconomiques, facteurs
idéologiques, biais sexistes et préjugés racistes qui caractérisent une société
et son époque.

Ce sont ces déterminants sociaux qui produisent des injustices struc-
turelles ou qui en découlent, c’est-a-dire I’ensemble des structures d’inter-
actions collectives auxquelles des individus participent sans enfreindre
aucune regle et sans intention explicite de nuire a autrui, mais qui main-
tiennent en place des structures sociales causant des torts manifestes a des
individus identifiables. Suivant les travaux de la philosophe féministe Iris
Marion Young, une des particularités des injustices structurelles consiste
notamment dans le fait qu'il n’est pas toujours possible d’identifier en
amont les acteurs imputables de ces torts puisque, en quelque sorte, tous
y participent!. Or, ces injustices structurelles sont causes ou conséquences
des injustices épistémiques qui désignent notamment les inégalités d’ac-
cés aux positions d’autorité épistémique ainsi qu’a la production de
connaissances, ce qui donne lieu a des formes diverses de domination
épistémique considérées comme injustes parce qu’elles reposent sur des
rapports de pouvoir qui sont moralement arbitraires, voire condamnables,
et non consentis?.

Il faut rappeler qu'’injustices structurelles et injustices épistémiques sont
deux notions distinctes. Toutefois, leur articulation permet de comprendre
comment l'une produit I’autre et comment leur interaction les maintient
en place réciproquement. Les injustices structurelles qui reconduisent des
discriminations genrées ou racialisées au sein d’une société produisent

1. La notion d’injustice structurelle a été développée par la philosophe politique
féministe Iris Marion Young, notamment dans son article « Responsibility and global
labor justice» (2004). La notion d’injustice structurelle est présentée de maniere
plus appliquée aux inégalités de santé dans des publications antérieures: Chung
(2012); Chung et Hunt (2012).

2. Il existe une riche littérature au sujet des injustices épistémiques dont les principales
références sur lesquelles s’appuie cet article sont Dotson (2014); Fricker (2007);
Sullivan et Tuana (2007); Mills (1997).
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des inégalités épistémiques qui contribuent a perpétuer ces injustices
structurelles. Bien que le but de ce chapitre ne consiste pas a approfondir
ces concepts particuliers, la relation complexe entre pouvoir et savoir dans
le contexte de la recherche expérimentale peut étre comprise avec ces
notions en arriere-fond.

2.1. LES APPROCHES CONSEQUENTIALISTE ET DEONTOLOGIQUE
DE LA RECHERCHE EXPERIMENTALE

Le progres contemporain des sciences et des technologies biomédicales est
indéniablement tributaire de la recherche expérimentale dont les assises
théoriques furent systématiquement établies par le médecin et physiologiste
francais Claude Bernard au tournant du XIXe siécle (Bernard, 1966/1865).
Déja au XVIIe siecle, le cartésianisme permettait de contempler le corps
humain comme une substance étendue aux mécanismes complexes
lorsqu’au déces d'un individu, I’ame en tant que substance pensante quit-
tait son enveloppe corporelle. La vivisection faisait partie intégrante des
méthodes de recherche et d’enseignement au sein de 1’Académie de Port-
Royal puisque les animaux n’étaient, selon Descartes, que des machines
complexes, des automates dénués de conscience réflexive qui exprimaient
de simples réactions (de souffrance atroce) a des stimuli (c’est-a-dire a la
torture qu’on leur infligeait). Voltaire s'indignait de ces pratiques cruelles
et barbares, mais fut un des rares philosophes a le faire (Larue, 2010). La
méthode expérimentale au fondement de la médecine moderne repose sur
un anthropocentrisme avéré et pleinement assumé. En effet, I'«idéal hip-
pocratique »3 suivant lequel 1'obligation de conduire des recherches expé-
rimentales sur les animaux avant de poursuivre les essais cliniques sur des
étres humains est inscrit au cceur des principaux protocoles des normes
éthiques de la recherche d’envergure internationale, tels que le Code de
Nuremberg (article 3) et la Déclaration d’Helsinki (article 21). Méme la
regle des 3 R, introduite en 1959 par Russell et Burch (1959), et considérée
comme le principe en bioéthique le plus sensible a la condition animale
(réduire, raffiner, remplacer l'utilisation des animaux dans la recherche
expérimentale), ne remet pas fondamentalement en cause la nécessité de
sacrifier les animaux au nom du bien-étre des étres humains. Or, quoi que
I'on pense de la nécessité scientifique et de la justification morale de 1'ex-
périmentation animale, le rapport entre I’humain et 1'animal illustre
de maniere paradigmatique la relation entre savoir et pouvoir. Dans ce
contexte particulier, le producteur et le bénéficiaire du savoir sont égale-
ment les détenteurs d'un pouvoir absolu sur tous les moyens déployés, y
compris le sacrifice d’autres étres, en vue d’atteindre leurs propres fins.

3. L'expression est de Susanne (1996).
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Le débat philosophique au sujet de 'utilisation des animaux illustre
également une approche conséquentialiste de la justification de la
recherche expérimentale que nous présenterons en contraste avec une
approche déontologique. Cela dit, d'importantes clarifications doivent
étre établies. Dans un premier temps, il y a lieu de souligner que le consé-
quentialisme, une perspective éthique selon laquelle la valeur morale de
nos actions dépend de leurs conséquences positives ou négatives, ne
constitue pas une doctrine monolithique qui génere les mémes réponses
dans tous les dilemmes moraux. Au contraire, une diversité significative
d’interprétations théoriques caractérise le conséquentialisme en tant
qu’approche générale dans le domaine de I'éthique appliquée. Dans un
second temps, méme si la question animale ne sera pas abordée en détail
ici, elle nous permet justement de démontrer qu’'une approche consé-
quentialiste en faveur du bien-étre humain, donné comme finalité morale
a maximiser a travers nos actions, peut aboutir a justifier le sacrifice d’ani-
maux alors méme qu’une certaine interprétation utilitariste conforme a
I’héritage philosophique de son fondateur Jeremy Bentham, consistant
a reconnaitre la sensibilité (c’est-a-dire la capacité de ressentir du plaisir ou
de la souffrance), plutdt que la rationalité, comme critere déterminant de
considérations morales, accordera aux animaux un statut significatif dans
la délibération.

En somme, il y a lieu d’examiner quelles lectures possibles du consé-
quentialisme peuvent s’appliquer dans le contexte de 1'utilisation des
sujets humains en expérimentation et quelle problématique critique cette
derniére souléve en ce qui a trait au rapport entre savoir et pouvoir. De
maniere générale (en dépit des généralisations toujours quelque peu
réductrices), une approche classique de la recherche expérimentale sur des
sujets humains a fait appel a une justification conséquentialiste selon
laquelle 1'utilisation de quelques individus pour maximiser les bénéfices
du progres scientifique et le plus grand bien-étre du plus grand nombre
est moralement permissible. Bien que le raisonnement n’ait pas été tou-
jours exprimé dans un vocabulaire utilitariste (qui se caractérise notam-
ment par un principe d’agrégation et de maximisation des utilités
produites par nos actions), I’approche conséquentialiste peut conduire a
des formes de paternalisme interpersonnel, médical, gouvernemental dites
«bienveillantes », dans la mesure ou les agents qui exercent leur pouvoir
décisionnel sur autrui le font dans le but explicite de maximiser les consé-
quences positives en vue des fins visées. Pour les uns, il s’agit de maximiser
le bien-étre d'un enfant ou d’un patient, pour les autres, il s’agit de maxi-
miser les connaissances scientifiques au bénéfice de I’'humanité ou le bien
collectif a travers des politiques publiques contraignant des populations
entieres. Mais dans tous les cas de figure, ce type de paternalisme repose
nécessairement sur une asymeétrie de pouvoir décisionnel dans laquelle se
niche, précisément, la relation problématique entre savoir et pouvoir.
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Il va sans dire que dans certains contextes sociaux, comme dans le
cas de la santé publique, pour ne donner que cet exemple, de telles asy-
meétries de pouvoir et de savoir conférant aux é€lites politiques et épisté-
miques un pouvoir décisionnel ne soulevent pas nécessairement de graves
controverses morales. Ainsi, au sein d'une société démocratique (ou il est
toujours possible, en principe, de destituer un gouvernement et ses repré-
sentants lorsqu’ils ne jouissent plus de légitimité aux yeux des consti-
tuants), les gestionnaires de santé publique peuvent mettre — et ont
mis — en place des politiques coercitives de vaccination au nom de la
sécurité épidémiologique de la population entiere. L'exemple de la cam-
pagne de vaccination pour contrer une menace de variole dans I'Etat de
New York en 1947 ayant atteint six millions de personnes sur une popu-
lation de huit millions est un des exemples les plus convaincants pour
illustrer le type de raisonnement conséquentialiste que les représentants
de la direction de santé publique ont invoqué pour justifier, en quelque
sorte, le sacrifice nécessaire de quarante-six personnes qui ont développé
des cas d’encéphalite en raison des effets secondaires prévisibles du vaccin,
dont huit personnes qui en sont décédées (voir Hayry et Hayry, 1989). Du
point de vue des conséquences, le succes de cette campagne de vaccina-
tion a grande échelle ayant étouffé la menace de variole et sauvé un
nombre massif de vies semblait devoir peser plus lourd dans la balance en
comparaison des déces, aussi regrettables soient-ils, des huit individus.

Plusieurs formes de paternalisme médical dit «bienveillant» peuvent
reposer sur des arguments valables dans divers contextes, et il importe de
souligner que les approches conséquentialistes ne sont pas a priori disqua-
lifiées par un discours centré sur les droits individuels. Cependant, dans
le domaine de la recherche expérimentale, la justification conséquentia-
liste de l'utilisation de sujets humains au nom du progres scientifique et
des bénéfices pour I’humanité a été de plus en plus contestée a ’aune des
abus de pouvoir et des dérives immorales qui en ont découlé. L'essor de la
bioéthique, en tant que discipline savante, est d’ailleurs étroitement asso-
cié aux enjeux de la recherche expérimentale, de méme que sa reconnais-
sance institutionnelle a travers l'intégration de comités d’éthique de la
recherche au sein de diverses instances (hospitalieres, universitaires, gou-
vernementales et internationales). En effet, c’est au lendemain de la
Seconde Guerre mondiale, a la lumiéere des atrocités commises au nom de
la science dans les laboratoires et les camps de concentration nazis sur des
étres humains sans aucune protection, que le premier code d’éthique
d’envergure internationale est né du proces des médecins a Nuremberg?.

4. Auquel proces et jugement échappa Josef Mengele, surnommeé 1’Ange de la Mort,
qui participa a la mise a mort de 400 000 victimes dans les camps de concentration
nazis, dont la plupart des 200 jumeaux sur lesquels il pratiqua de la torture au
nom de la science. Mengele est décédé au Brésil en 1985, en toute impunité. Voir
Pence, 2008/1990.
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Si les proces de Tokyo (1946-1948) ont eu moins de répercussions, il
importe de rappeler les horreurs, véritables crimes contre ’'humanité, qui
ont été perpétrés par les soi-disant chercheurs de I'Unité 731 (que les
Américains ont en quelque sorte absous en échange d’informations au
sujet des recherches effectuées sur des victimes chinoises, des prisonniers
de guerre, des enfants pour le développement des armes biologiques) et
dont le gouvernement japonais n’a officiellement reconnu l’existence
qu’en 2002 (Pickstone, 2014/1996).

2.1.1. Le Code de Nuremberg (1947)

Le Code de Nuremberg (1947) contient dix principes édictant les condi-
tions acceptables de l’expérimentation. Si tous les principes ne sont pas
nécessairement incompatibles avec le conséquentialisme, le principe pre-
mier requérant le consentement du sujet de l’expérimentation repose sur
une approche fondamentalement déontologique qui s’y oppose diamétra-
lement. Tout comme dans le cas du conséquentialisme, les perspectives
déontologiques varient en termes d’interprétation et ne menent pas tou-
jours aux mémes positions. Par exemple, concernant le débat sur la per-
missibilité morale de 1’assistance médicale au suicide, certains affirment
qu’une interprétation déontologique conduit a la prohibition de I’eutha-
nasie active au nom du caractere sacré de toute vie humaine, tandis que
d’autres affirment que la reconnaissance de 1'autonomie des individus
confere des droits fondamentaux aux patients, méme celui de mettre un
terme a leur vie. Ce que ces deux interprétations ont toutefois en commun,
c’est ce qui les caractérise en tant que positions déontologiques: 1'idée que
des valeurs morales justifient des impératifs et des prohibitions limitant
nos possibilités d’action indépendamment des circonstances et des consé-
quences. Le conséquentialisme (dont 1'utilitarisme est I’expression théo-
rique la plus importante dans la tradition occidentale depuis la modernité)
confere une valeur extrinseéque a nos actions en fonction de leur utilité,
en quelque sorte, a produire des résultats positifs ou négatifs. En revanche,
le déontologisme (dont le kantisme est I’expression théorique la plus sys-
tématique, sans étre la seule, dans 1'histoire européenne des idées’) repose
sur la prémisse qu'il existe des valeurs morales intrinseques qui limitent
a priori nos possibilités d’action.

5. Il importe de souligner que cet essai ne concerne que les approches éthiques déve-
loppées au sein des sociétés occidentales. Des développements philosophiques
majeurs, de méme que des perspectives éthiques convergentes, existent dans d’autres
traditions également. Toutefois, il est nécessaire de circonscrire ici la modestie de
notre analyse, qui se borne a des limitations géographiques, culturelles et histo-
riques. L'idéal serait évidemment de pouvoir mettre en dialogue 'ensemble des
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Dans le domaine de la recherche expérimentale, ’approche déonto-
logique centrée sur le respect inviolable du droit des sujets a consentir ou
non, peu importe les circonstances et les conséquences, rétablit une forme
d’égalité morale au sein d'une relation d’asymétrie en termes de distribu-
tion de savoir et de pouvoir entre chercheur et sujet. Si le chercheur clini-
cien continue de détenir un capital de savoir indéniable, son pouvoir
décisionnel est désormais limité par le droit du patient/participant a
donner son consentement (ou non), a le révoquer a tout moment, sur la
base des informations essentielles qui doivent lui étre communiquées afin
que l'individu moralement autonome puisse prendre une décision éclai-
rée, libre de toute duperie et de toute contrainte indue. Le premier principe
du Code de Nuremberg stipule que

[lle consentement volontaire du sujet humain est absolument essentiel. Cela
veut dire que la personne intéressée doit jouir de capacité légale totale pour
consentir: qu’elle doit étre laissée libre de décider, sans intervention de
quelque élément de force de fraude, de contrainte, de supercherie, de dupe-
rie ou d’autres formes de contraintes ou de coercition. Il faut aussi qu’elle
soit suffisamment renseignée, et connaisse toute la portée de l’expérience
pratiquée sur elle, afin d’étre capable de mesurer 1'effet de sa décision. Avant
que le sujet expérimental accepte, il faut donc le renseigner exactement sur
la nature, la durée, et le but de I’expérience, ainsi que sur les méthodes et
moyens employés, les dangers et les risques encourus; et les conséquences
pour sa santé ou sa personne, qui peuvent résulter de sa participation a cette
expérience. L'obligation et la responsabilité d’apprécier les conditions dans
lesquelles le sujet donne son consentement incombent a la personne qui
prend l'initiative et la direction de ces expériences ou qui y travaille. Cette
obligation et cette responsabilité s’attachent a cette personne, qui ne peut
les transmettre a nulle autre sans étre poursuivie°.

De maniere générale, la norme du consentement est devenue la pierre
de touche d'un nouveau paradigme de la relation clinique qui remet fon-
damentalement en cause la portée du paternalisme médical. En Amérique
du Nord, et plus particulierement au Québec a titre d’exemple, la norme
du consentement libre et éclairé dans les domaines des soins et de la
recherche expérimentale s’inscrit également dans une perspective juri-
dique au coeur du chapitre sur les soins dans le Code civil adopté en 1991.

traditions philosophiques en vue d’extraire la richesse de la pensée humaine en
général au sujet de ces questions éthiques. Une telle entreprise est toutefois plus
accessible lorsqu’elle est menée par une équipe de collaborateurs plutoét que par
un seul chercheur.

6. Trad. francaise dans Bayle (1950). Croix gammée contre caducée. Les expériences
humaines en Allemagne pendant la Deuxieme Guerre mondiale, Neustadt, Commission
scientifique des crimes de guerre, traduction francaise disponible sur le site du
Fonds de recherche du Québec Société et culture: <http://www.frqsc.gouv.qc.ca/
documents/10191/186011/Code_Nuremberg_1947.pdf/d29861b8-30a7-456e-9a83-
508f14f4e6d5>, consulté le 20 décembre 2018.
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Faisant écho au premier principe du Code Nuremberg, I'article 11 du Code
civil québécois énonce 1'obligation d’obtenir le consentement de 1'indi-
vidu sur qui les soins seront prodigués: « Nul ne peut étre soumis sans son
consentement a des soins, quelle qu’en soit la nature, qu'il s’agisse d’exa-
mens, de prélevements, de traitements ou de toute autre intervention »”.

Le caractere «éclairé» du consentement renvoie a l’exigence de
fournir au sujet de la recherche expérimentale toutes les informations
nécessaires pour que ce dernier puisse prendre une décision avisée. Le
cas de Julius Weiss, décédé en 1981 a Montréal, dans le cadre d’une
recherche expérimentale au département d’ophtalmologie du Jewish
General Hospital visant a mesurer 'efficacité de I'indométacine, est un
exemple tragique. La famille Weiss eut finalement gain de cause aupres de
la Cour supérieure du Québec en 1989 contre les médecins responsables
de I'étude clinique en

invoquant leur défaut d’avoir obtenu de leur patient un consentement libre

et éclairé a sa participation a un programme de recherche médicale, et plus

spécifiquement d’avoir omis d’informer Julius Weiss que 'injection de fluo-
rescéine qu’il devait subir a trois reprises comportait un risque rare, mais
connu par eux de mort subite par arrét cardiaques.

Cependant, le devoir d'informer, tout comme la norme du consen-
tement libre et éclairé, ne s’applique qu’aux sujets considérés comme
aptes et compétents a prendre part au processus décisionnel (ce qui était
le cas de Julius Weiss). En effet, dans le domaine des soins, la norme du
consentement est limitée par trois cas de figure (inaptitude, urgence ou
privilege thérapeutique) et ne s’applique plus dans le contexte de la
recherche expérimentale lorsqu’il s’agit d’'un individu jugé inapte (soit
en raison d’incompétence temporaire ou définitive liée a l'exercice des
facultés cognitives ou en raison de 1'dge des mineurs en deca de 14 ans®).
Ce sont donc les personnes les plus vulnérables, incapables de consentir
de maniere éclairée pour elles-mémes qui sont exposées a des risques
d’abus de pouvoir dans le contexte de 'expérimentation. L'article cano-
nique de Henry Beecher, «Ethics and Clinical Research », publié en 1966
dans la revue New England Journal of Medicine rapporte 22 exemples de

7. Dans le domaine des soins, le cas notoire de Nancy B (1991), a qui la Cour supé-
rieure du Québec a donné gain de cause dans sa requéte de refuser le respirateur
artificiel qui la maintenait en vie est une des premieres applications juridiques de
la norme du consentement libre et éclairé.

8. Cour supérieure, EYB 1989-95790 texte intégral, Weiss c. Solomon, Thomson Reuters
Canada Limitée, p. 1.

9. L’article 21 du Code civil québécois concernant le statut des mineurs dans le
contexte de la recherche expérimentale a suscité de nombreux débats. Pour les
besoins de notre propos, nous parlons des mineurs en deca de 14 ans puisque selon
l'article 14 du Code civil, un adolescent de 14 ans et plus peut consentir seul a
ses soins.
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manquements éthiques qu'il avait lui-méme recensés a travers les articles
décrivant des expérimentations effectuées sur des sujets humains publiés
dans les revues scientifiques de I’époque. Les recherches expérimentales les
plus problématiques étaient faites sur des populations captives (des déte-
nus, par exemple), des patients hospitalisés laissés a la merci des médecins
chercheurs, des personnes agées tres affaiblies et des enfants (dans une
«étude bizarre », telle que la qualifia Beecher, des nouveau-nés en parfaite
santé furent exposés a des rayons X)10.

Les enjeux éthiques de la recherche expérimentale sont nombreux
et complexes. Du sacrifice des animaux a la torture des prisonniers de
guerre, les abus perpétrés au nom de la science révelent la relation problé-
matique entre savoir et pouvoir. Il n’est pas question ici de condamner la
méthode expérimentale, qui constitue indéniablement un des moteurs
fondamentaux du progres scientifique. De méme, la justification consé-
quentialiste de 'expérimentation, voire de certaines formes de paterna-
lisme, ne doit pas étre diabolisée de maniere caricaturale. De plus, il est
sans doute plus plausible de soutenir une forme de pluralisme éthique qui
tient compte de la validité de plusieurs approches en vue de rendre compte
de la complexité des dilemmes moraux qui caractérise I’existence humaine.
Toutefois, la défense déontologique des droits fondamentaux du patient
et du sujet de 'expérimentation représente une sorte de changement de
paradigme en éthique clinique et en recherches biomédicales dont il
importe également de prendre la mesure méme si elle souléve a son tour
une série de questionnements critiques. En ce sens, la norme du consen-
tement libre et éclairé au coeur du Code de Nuremberg représente un jalon
décisif, un déplacement significatif pour ainsi dire, dans 1’évolution
contemporaine des débats éthiques concernant 1’expérimentation.

2.2. LEXPLOITATION ET LA JUSTICE EN EXPERIMENTATION

Bien que le Code de Nuremberg ait été rédigé et présenté a la communauté
internationale des 1947, les violations éthiques ont continué de perdurer
pendant des décennies, comme en témoigne l'article de Beecher publié en
1966 et les nombreux débats qui ont eu lieu jusqu’a nos jours. En 1962,
Stanley Milgram fut suspendu par I’American Psychological Association
(et n’obtint pas sa permanence a Harvard) en raison des manquements
éthiques graves qui ont été aussi célebres que les résultats fascinants de ses
recherches expérimentales au sujet de la soumission a I'autorité. Considéré
comme un des plus grands chercheurs en psychologie de sa génération, il

10. «Bizarre study. Example 22. There is a question whether ureteral reflux can occur in
the normal bladder. With this in mind, vesicoureterography was carried out on 26 normal
babies less than forty-eight hours old» (Beecher, 1966).
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est paradoxal de constater a quel point Stanley Milgram a commis des abus
de pouvoir pouvant causer des séquelles psychologiques importantes chez
les sujets de ses expérimentations (en omettant de les informer des objec-
tifs de la recherche et par l'usage de duperies €élaborées) en étudiant, pré-
cisément, les comportements d’obéissance aux figures d’autorité. Dans le
cadre de son ouvrage publié en 1974, Obedience to Authority, Stanley
Milgram fait référence aux écrits de la philosophe juive allemande Hannah
Arendt, qui développa sa these de la «banalité du mal» (Arendt, 1963)
dans le cadre de ses reportages pour le New Yorker du proces de Eichmann
a Jérusalem en 1961-1962. Afin de mieux comprendre, a la vue de I’abime
moral de I'Holocauste dont ont souffert des membres de sa parenté
envoyés dans les camps de concentration nazis, comment de simples
citoyens allemands et d’autres nationalités ont pu participer au génocide
méthodique de millions d’étres humains, Stanley Milgram avait cong¢u
une expérimentation invitant les participants (recrutés sur la base d'une
annonce mensongere) a suivre les consignes des chercheurs en sarrau qui
leur ordonnaient d’envoyer des électrochocs a leur partenaire assigné sans
savoir que la «victime» était un acteur et que toute la mise en scéne, y
compris les cris de douleur de la personne supposément électrocutée
consistait, en vérité, a les duper délibérément pour mieux étudier leur
degré de soumission. Si les résultats des recherches de Milgram demeurent
toujours percutants, de telles expérimentations effectuées sans balises
éthiques ne seraient plus permises aujourd’hui.

2.2.1. Le Rapport Belmont

L'évolution contemporaine des codes d’éthique de la recherche est mar-
quée par des grands scandales qui ont mu son histoire. La tristement
célebre étude de Tuskegee est a I’origine du Rapport Belmont, publié par
le Département de la santé des Etats-Unis en 1979. De 1932 a 1972, une
recherche a visée cognitive sur la syphilis fut financée par les fonds publics
du gouvernement américain. L'équipe de recherche suivit une cohorte de
399 Noirs américains de Tuskegee (ott Rosa Parks est née) dans 1'Etat
d’Alabama pour observer les symptomes de la maladie. Invoquant les
objectifs purement cognitifs et non thérapeutiques de 1'étude, les cher-
cheurs n’ont donné aucun soin aux 399 sujets alors méme qu’un traite-
ment a la pénicilline était connu depuis 1943. Ce n’est qu’en 1972 que
I’étude prit fin dans le contexte d’'une controverse publique suivant la
parution d'un article dans le New York Times rapportant ce scandale. En
fait, le devoir d’offrir le meilleur traitement connu allait en quelque sorte
a I'encontre des parameétres méthodologiques de la recherche puisque:
«The study was conducted to determine from autopsies what the disease does
to the human body» (Heller, 1972). Ce n’est que 25 ans apres la publica-
tion de cet article, 65 ans apres le début de 1'étude, que le gouvernement
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ameéricain, sous la présidence de Bill Clinton, présenta des excuses offi-
cielles aupres des huit survivants de la cohorte en 1997. Selon John
Hoberman, auteur d'un article publié en 2016, « Why Bioethics has a Race
Problem» (Hoberman, 2016), dont le point de départ est le rappel du
scandale de Tuskegee, le racisme structurel explique également 1’absence
de réflexions critiques au sujet de la question raciale dans le domaine des
recherches biomédicales au sein de la communauté savante. L'étude de
Tuskegee révele non seulement le racisme systémique au coeur de la société
ameéricaine (et qui est un fléau dans de nombreuses autres sociétés a tra-
vers le monde), mais illustre de maniere paradigmatique comment et
pourquoi I'entreprise scientifique ne peut faire ’économie d'une réflexion
critique au sujet de la relation critique entre savoir et pouvoir.

L'introduction de la notion de justice parmi les trois principes fon-
damentaux de 1’éthique de la recherche caractérise I'innovation concep-
tuelle du Rapport Belmont, publié par le Département de la santé, de
I’éducation et des services sociaux des Etats-Unis en 1978 et auquel par-
ticipa le philosophe américain Tom Beauchamp (qui allait cosigner avec
James Childress un ouvrage classique en bioéthique, Principles of Bio-
medical Ethics, paru en 1985). Souscrivant a un pluralisme éthique inté-
grant des perspectives déontologique et conséquentialiste, le Rapport
Belmont s’appuie sur trois grands principes: le respect des personnes
(c’est-a-dire la défense déontologique du respect de l'autonomie des
sujets), le principe de bienfaisance (une approche conséquentialiste du
calcul des risques et bénéfices arrimée au devoir de ne pas nuire aux
sujets) et le principe de justice (la distribution équitable du fardeau et des
bénéfices de la recherche expérimentale qui ne doit pas exploiter certaines
catégories sociales de sujets plus vulnérables que d’autres en raison de
formes insidieuses de discrimination).

Qui doit recueillir les avantages de la recherche et qui doit en porter le

fardeau? C’est une question de justice, au sens de la «distribution équitable »

ou encore de «qui le mérite». Il y a injustice lorsqu’une personne se voit
refuser certains avantages auxquels elle a droit sans une bonne raison, ou
lorsqu’'un fardeau est imposé excessivement. Traiter les gens égaux de maniére
égale est une autre facon de concevoir le principe de la justice. [...] Les
questions de justice sont depuis longtemps liées aux pratiques sociales,
comme le chatiment, I'impot et la représentation politique. Il n'y a pas si
longtemps, on n’associait généralement pas ces questions a la recherche
scientifique. Et pourtant, elles se profilaient déja, lors des premieres réflexions
sur I'éthique de la recherche faisant appel a la participation de sujets humains.

[...] Par la suite, I'exploitation'! de prisonniers involontaires pour en faire des

sujets de recherche dans les camps de concentration nazis a/été condamnée

au titre d’une injustice particulierement désordonnée. Aux Etats-Unis, dans
les années 40, 1’étude de Tuskegee sur la syphilis s’est servie d’hommes de

11. Je souligne.
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race noire en milieu rural défavorisé pour observer le déroulement de la
maladie en I'absence de traitement, alors qu’elle n’était en aucun cas limitée
a ce segment de la population. Ces sujets ont été privés d'un traitement
prouvé efficace pour ne pas interrompre le projet, longtemps apreés que ce
traitement soit devenu disponible sur une large échelle!2.

Le concept d’exploitation sous-tend donc l'introduction de pré-
occupations relatives aux notions d’équité et de justice au sein des codes
d’éthique de la recherche depuis le Rapport Belmont. Toutefois, d’origine
marxiste, le concept d’exploitation doit étre défini de maniere plus précise
dans le contexte des réflexions en expérimentation et se préte, en fait,
a des interprétations contextuelles divergentes. Pour les chercheurs
J. S. Hawkins et E. J. Emmanuel, qui ont codirigé un séminaire au dépar-
tement de bioéthique clinique de I'Institut national de santé (National
Institute of Health — NIH) et publié un ouvrage consacré a la notion d’ex-
ploitation, le travail de clarification conceptuelle est nécessaire. Ce travail
I’est d’autant plus qu'’ils appelaient a un élargissement de son application
dans le domaine de 1'éthique de la recherche expérimentale a I'échelle
internationale pour rendre compte des études cliniques menées par des
équipes occidentales dans les pays en voie de développement a la lumiere
d’un autre «scandale» qui marqua 1'évolution contemporaine des débats.
Or, la notion d’exploitation est a la fois utile et problématique, a leur avis,
dans la mesure ou «l’apparence de simplicité est trompeuse »:

L'exploitation est elle-méme un concept diffus et vague. [...] Au sens le plus
minimal, «exploiter» signifie simplement «utiliser quelque chose a son
avantage». [...] Toutefois, malgré le fait que cela semble mal, 1'utilisation
d’autres personnes n’est pas, en soi, moralement mauvaise dans la mesure
ou des adultes compétents ne sont pas nécessairement abusés et peuvent
consentir au fait d’étre utilisés. En effet, le consentement a une utilisation
équitable est ce qui se produit dans la recherche éthique. [...] Le probléeme
ici est que la notion de «vulnérabilité », tout comme la notion d’«utilisation »,
est simplement un marqueur de souci moral et non pas un signe définitif
de violation morale (Hawkins et Emanuel, 2008, p. 13; notre traduction).

Cependant, peut-on établir un consensus quant a certaines caracté-
ristiques fondamentales de la notion d’exploitation lorsque celle-ci est
jugée moralement condamnable? Selon A. Carse et M. O. Little, bien que
I’analyse contextuelle soit cruciale pour déterminer si c’est le cas, deux
structures de base définissent les échanges ou existe une exploitation
moralement problématique. Dans un premier temps, I'échange entre deux
agents constitue une forme d’exploitation lorsque les termes de 1’échange
sont a la fois dégradants pour la personne contrainte d’accepter et que

12. Traduction francaise du Rapport Belmont disponible sur le site du Fonds de recherche
du Québec - Société et culture: <http://www.frqsc.gouv.qc.ca/documents/10191/
186011/Rapport_Belmont_1974.pdf/511806ff-69c4-4520-a8{8-7d7f432a47ff>, consulté
le 20 décembre 2018.
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celle-ci consent a la transaction en raison de son état de vulnérabilité.
Dans un second temps, méme si les termes d'un échange ne sont pas
moralement problématiques en soi, une forme insidieuse d’exploitation
découle du fait qu’une des parties consent a la transaction en vertu d'une
sorte de vulnérabilité structurelle dont 'autre partie est contextuellement
contrainte a tirer profit et qui caractérise une relation asymétrique de
pouvoir qui bénéficie nécessairement a cette derniere. Un des exemples
dont les auteures se servent pour illustrer le second cas de figure décrit
les comportements d'un professeur qui demande a son étudiant d’effec-
tuer des travaux de jardinage. Bien que les travaux demandés ne sou-
levent aucun probléme moral en soi, le malaise réside dans le fait que
I’étudiant ait accepté les termes du contrat uniquement en raison des
craintes de représailles quelconques que son professeur pourrait exercer
en raison de cette relation asymétrique de pouvoir qui contraint les deux
parties, I'une a se soumettre et l'autre a tirer profit de cette sorte de
vulnérabilité structurelle.

Premierement, [...] une transaction reléve de I’exploitation si les termes de

I’échange causent en soi des torts — les termes sont iniques ou dégradants

(ou sont, a cet égard, cruels ou obtus) — et ont été conclus dans un contexte
de vulnérabilité.

Deuxiémement, [...] une transaction reléve de l'exploitation si les termes
qui ne causent pas en soi des torts (ne sont pas, par exemple, iniques,
dégradants ou moralement problématiques) ont été néanmoins acceptés par
une partie en vertu d'une sorte de vulnérabilité que l'autre est spécifiquement
contraint a en tirer bénéfice étant donné le cadre normatif dans lequel la
transaction est entreprise (Carse et Little, 2008, p. 213-214; notre traduction).

2.2.2. LaDeéclaration d'Helsinki

Le regain d’intérét pour la notion d’exploitation est étroitement lié
a la controverse au sujet de la «norme du soin» («standard of care») qui
fut au centre de débats vigoureux, incluant les discussions autour de
l'usage du placebo et de la notion de l’équilibre clinique («equipoise»)
(Freedman, 2010), ayant déterminé 1’évolution plus récente de la Déclara-
tion d’'Helsinki. L'origine de ces débats remonte en 1994, lorsqu’une
équipe de chercheurs ameéricains qui n’étaient nullement affiliés a des
compagnies pharmaceutiques ont entrepris, grace au financement de la
NIH, des essais cliniques dans onze pays: Afrique du Sud, Burkina Faso,
Cote d’Ivoire, Ethiopie, Kenya, Malawi, Ouganda, République dominicaine,
Tanzanie, Thailande et Zimbabwe. L'objectif de leur étude consistait a
mettre au point un traitement par AZT (Zidovudine, un médicament anti-
rétroviral) court et moins colGiteux pouvant freiner la transmission verti-
cale mére-enfant du VIH/sida. En effet, la procédure aux Etats-Unis
consistait en un traitement AZT long dont ’efficacité (réduisant le taux de
transmission a 66 %) était démontrée, mais dont le colit exorbitant rendait
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son usage impossible dans certains pays trés appauvris et terriblement
affectés par la pandémie du VIH/sida. Or, les essais cliniques conduits par
ces chercheurs américains ont révélé qu’'un traitement AZT court, c’est-
a-dire administré seulement en fin de grossesse et au moment de I’accou-
chement, et par conséquent beaucoup moins onéreux, réduisait tout de
méme la transmission verticale de 40% a 50% (Rothman, 2001). Au terme
de ces essais cliniques, la diffusion des résultats scientifiques a suscité un
vif émoi. D'une part, certains célébraient, a juste titre, le fait que le traite-
ment court AZT, beaucoup moins dispendieux, réduisait la transmission
de maniere significative et serait donc beaucoup plus abordable pour venir
en aide aux populations affligées par la pandémie. D’autre part, cepen-
dant, le malaise éthique surgit lorsqu'il fut révélé qu’aucun sujet du groupe
témoin ne recut de traitement alors méme que l'efficacité du traitement
AZT long était connue et de mise aux Etats-Unis. Plusieurs ont décrié le
fait qu’on avait délibérément contrevenu a l'article I1.3 de la Déclaration
d’Helsinki (la version 1989, qui était alors en cours) obligeant les cher-
cheurs a offrir le «meilleur traitement possible » lorsque la norme des soins
est connue: «Dans toute étude médicale, tous les patients, incluant ceux
faisant partie du groupe témoin, doivent €tre assurés de recevoir les meil-
leurs diagnostics et méthodes thérapeutiques validés» (notre traduction).

En 1997, Marcia Angell, alors rédactrice en chef du New England
Journal of Medicine, signait un éditorial important, «The Ethics of Clinical
Research in the Third World », dans lequel elle dénoncait ce qu’elle perce-
vait comme un abus de pouvoir de la part des chercheurs américains qui
ont appliqué la regle arbitraire des deux poids deux mesures, sachant
qu’une telle étude clinique aurait été impossible 8 mener aux Etats-Unis
en raison des normes éthiques de l’expérimentation en vigueur. L'inter-
vention de Angell fut a I'origine des amendements apportés a la Déclara-
tion d’Helsinki dont l’article 27 (dans la version Edimbourg, 2000), ainsi
que des politiques éditoriales de revues prestigieuses telles que le New
England Journal of Medicine et The Lancet, stipulant que les comptes rendus
écrits des recherches expérimentales contrevenant aux normes éthiques
ne doivent pas étre publiés.

A T’autre bout du spectre, la position adverse fut défendue par le
directeur des NIH Harold Varmus (Varmus et Satcher, 1997), selon qui
I'imposition coercitive des normes occidentales de 1’éthique de la recherche
expérimentale, au nom d’un universalisme moral on ne peut plus kantien,
ne peut étre soutenue de maniere absolutiste sans aucun égard au plura-
lisme culturel et aux conséquences désastreuses de mettre un frein a des
recherches scientifiques potentiellement bénéfiques non seulement pour
I’humanité entiére, mais en particulier pour ces communautés vulné-
rables. En effet, dans le cas particulier qui nous intéresse, le fait d'impo-
ser l’obligation supplémentaire de financer le traitement AZT long pour
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tous les sujets du groupe témoin aurait tout simplement, de leur point
de vue, rendu ces essais cliniques impossibles — alors méme qu’un des
objectifs consistait a pouvoir faire bénéficier ces populations démunies
d’un traitement AZT court plus abordable et accessible. Par conséquent,
ces recherches expérimentales étaient justifiées au nom et dans l'esprit
méme du fameux principe du partage des bénéfices au coeur de la
Déclaration d’Helsinki:
La recherche médicale impliquant un groupe vulnérable se justifie unique-
ment si elle répond aux besoins ou aux priorités sanitaires de ce groupe et
qu’elle ne peut étre effectuée sur un groupe non vulnérable. En outre, ce
groupe devrait bénéficier des connaissances, des pratiques ou interventions
qui en résultent!? (art. 20 dans la version 2013 en cours).

Deux autres arguments invoqués a la défense des investigateurs amé-
ricains arguaient, premierement, que dans les pays ou les essais cliniques
ont été effectués, le traitement AZT long n’était et n’avait jamais été dis-
ponible, par conséquent il n’existait pas, sur place, de «meilleur traite-
ment connu». Deuxiemement, les autorités locales des pays dans lesquels
ces essais cliniques ont été effectués avaient effectivement accordé leur
autorisation, vraisemblablement mues par l'incitatif d’accueillir des
groupes de chercheurs scientifiques qui prodiguaient parfois dans le cadre
de leurs recherches une formation médicale ou scientifique d’appoint pour
le personnel local sur le terrain.

S’agissait-il donc d’une forme d’exploitation scientifique de popula-
tions vulnérables que nous devons considérer comme moralement répreé-
hensible? Peut-on identifier les deux caractéristiques structurelles dont
parlent les Carse et Little pour dépeindre ce cas-ci, soit 1) la nature des
torts dénigrants et le consentement extirpé de la situation de vulnérabi-
lité, soit 2) le type de vulnérabilité structurelle qui détermine 1’asymeétrie
de pouvoir entre les parties d'un échange? Etait-ce une transaction que
des populations en situation de grande vulnérabilité épidémiologique et
économique ne pouvaient refuser en raison des retombées espérées? Les
chercheurs n’étaient-ils pas en contrdle absolu des termes et des condi-
tions de I’échange ? Etait-ce une étude clinique a bon marché qui pouvait
se dispenser du colt onéreux d’offrir le meilleur traitement connu aux
participants du groupe témoin en l’absence de régulation nationale
robuste? Etait-ce un rappel de ’étude de Tuskegee, comme certains I’ont
prétendu? Est-il arrogant d’imposer un code d’éthique typiquement occi-
dental au nom d’un universalisme moral a I'échelle internationale au prix
d’interdire des essais cliniques qui peuvent bénéficier aux populations
les plus défavorisées? L'important ici n’est pas de répondre a toutes ces

13. Traduction francaise disponible sur le site du Fonds de recherche du Québec -
Société et culture.
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questions, mais bien plutdt de les identifier et de les poser. Cela dit, pour
Lurie et Wolfe, qui ont souscrit au méme point de vue qu’Angell, c’est bien
en termes d’exploitation qu'il faut dénoncer les manquements éthiques
de ces essais cliniques. Ils affirmaient que les résidents des pays postcolo-
niaux appauvris devaient étre protégés de 1’exploitation potentielle en
recherche, et qu'il fallait développer des normes de recherche qui excluent
ce deux poids, deux mesures évident dans ces essais. Dans un éditorial
publié neuf ans plus tot dans le New England Journal of Medicine, Marcia
Angell affirmait que les étres humains dans tous les coins du monde
devaient étre protégés par un ensemble irréductible de normes éthiques
(Lurie et Wolf, 1997).

CONCLUSION

Le but de notre propos n’est pas de résoudre le débat particulier au sujet
de la norme de soin dans les essais cliniques a 1’échelle internationale,
mais d’exposer la nature des enjeux éthiques en cause. L'analyse des trois
déplacements dans 1'histoire contemporaine des codes d’éthique de la
recherche souligne I'importance de prendre en compte, dans la concep-
tion méme des protocoles d’expérimentation, les asymétries trés particu-
lieres qui caractérisent la relation épistémique, structurelle et sociale entre
le chercheur et le participant de la recherche. A travers I’évolution de ces
moments de I'histoire des codes d’éthique de la recherche, nous avons
tenté d’identifier un ensemble de questions critiques concernant les injus-
tices épistémiques et structurelles, ainsi que les problemes de vulnérabilité
et d’exploitation afin de mieux identifier les parametres conceptuels de la
relation problématique entre savoir et pouvoir.

A la vue des souffrances humaines insupportables que la barbarie
nazie a causées au nom de la recherche scientifique, le Code de Nuremberg
(1947) illustre une perspective déontologique centrée sur la notion de
consentement qui confere des droits individuels fondamentaux aux par-
ticipants de la recherche. Toutefois, I’histoire contemporaine de ’expéri-
mentation témoigne de manquements éthiques répétés. A la révélation
des fautes commises dans le cadre de 1'étude de Tuskegee, le Rapport
Belmont (1979) introduit une innovation conceptuelle par le biais du
principe de justice devant garantir le partage équitable des bénéfices et du
fardeau de la recherche afin de protéger des catégories sociales d’individus
plus vulnérables face au risque de préjudice découlant de discriminations
moralement arbitraires. Dans la foulée des débats concernant, notamment,
les essais cliniques effectués dans des pays en voie de développement en
contexte de pandémie du VIH/sida, la version révisée de la Déclaration
d’Helsinki a Edimbourg (2000) ajouta des amendements significatifs concer-
nant la protection des groupes vulnérables (paragraphe 3), 'obligation des
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retombées de bénéfices sur les populations qui portent également le far-
deau de la recherche (paragraphe 19) et 1'obligation de respecter les normes
éthiques de la Déclaration inscrite dans les politiques éditoriales des revues
scientifiques (paragraphe 27)!4. Parmi les débats actuels, les conditions
éthiques des recherches poursuivies en contexte de crises humanitaires
soulévent un nombre de questions cruciales (Dave, Cumin, Chung et
Hunt, 2016). Bien que nous ne puissions aborder ces dernieres dans le
cadre de ce texte, il importe de signaler en guise de conclusion 1'ampleur
du travail de réflexion qui doit continuer a se faire.

I faut avant tout souligner la dimension profondément sociale de
I'entreprise humaine de la connaissance qui ne peut se cacher derriere la
scientificité de la méthode expérimentale pour nier les problémes fonda-
mentalement éthiques qui se nichent au coeur méme de la relation parti-
culiere et nécessairement asymétrique entre chercheur et participant de la
recherche. Les asymétries épistémiques entre ceux qui dominent les insti-
tutions du savoir et ceux qui auront un acces plus difficile aux positions
d’autorité épistémique découlent, dans une tres large mesure, des inégali-
tés sociopolitiques et des injustices structurelles qui les déterminent. Notre
hypotheése de travail, qui se déploie en arriere-fond de ce récit des grands
moments de 1'histoire occidentale des enjeux éthiques de la recherche
expérimentale au XXe siecle, consiste a démontrer que I’évolution des
communautés et des connaissances scientifiques n’échappe guere aux rap-
ports de pouvoir qui faconnent le monde dont elles sont issues. Certes,
des percées fulgurantes de connaissance représentent des bénéfices pour
tous, mais ces accomplissements doivent étre intégrés dans une histoire
beaucoup plus sombre des formes d’exploitation épistémique dont ils sont
également tributaires. Historiciser I’évolution des codes éthiques de la
recherche au XX¢ siecle permet a la fois de mesurer des progres éthiques
réels, mais aussi, en derniére instance, de remettre fondamentalement en
cause la perspective téléologique du progres de la Raison au service de
I’humanité que nous avons héritée du récit mythique des Lumieres.
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POURQUOI AIME-T-ON TANT LES ESSAIS
CONTROLES RANDOMISES ?
LES ATTRAITS ET LES LIMITES DE L'EXPERIMENTATION

Tarik Benmarhnia

De nombreux travaux en sciences humaines et sociales discutent des
enjeux de l'expérimentation en se référant aux ECR comme gold stan-
dard et critiquent leur champ d’application (Cartwright, 2007; 2013;
Deaton et Cartwright, 2018; Bedecarrats, Guerin et al., 2017; Jean, 2017).
Pourtant, sont rarement explicités les aspects auxquels les ECR sont censés
répondre rigoureusement et, indirectement, ceux qui ne sont pas
censés étre abordés!.

Dans la pratique moderne de 'expérimentation des dernieres décen-
nies, le recours a ce que 1'on appelle des essais controlés randomisés (ECR)
parait incontournable en ce qui concerne l’évaluation des effets d'une
expérimentation. Il est méme fréquent que l'expérimentation, en tant que
démarche, soit assimilée aux ECR sans réelle distinction. Pourtant, les ECR
ne constituent qu'une approche méthodologique visant a répondre a une
exigence propre a l'exercice d’expérimentation, a savoir 1'isolement d'un
effet causal de 'objet de I'expérimentation (par exemple, un médicament,

1. Un récent numéro spécial de la revue Social Science and Medicine a été entierement
dédié a cette question. Ce numéro spécial commence par un article de Deaton et
Cartwright qui remet largement en question le statut de gold standard des ECR,
comme dans ce chapitre, et qui est suivi de nombreux commentaires (Cook, 2018;
Ioannidis, 2018; Gelman, 2018) discutant différents enjeux liés a l'utilisation et a
Iinterprétation des ECR dans les sciences de la santé et les sciences sociales.
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une politique publique, etc.). Dit autrement, on cherche a mettre en évi-
dence le fait que des changements observés a la suite de I'implantation de
I'expérimentation sont bel et bien attribuables a I’expérimentation et non
pas a des sources exogenes, ce qui renvoie a une démarche d’'inférence
causale (Holland, 1986; Angrist et Pischke, 2008). Les ECR ont été mis en
place pour répondre a cette démarche d’inférence causale et sont particu-
lierement intéressants de ce point de vue, ce qui peut expliquer leur popula-
rité, et ainsi leur déploiement dans de nombreux champs d’intervention.

Néanmoins, plusieurs aspects méthodologiques méritent d’étre
éclaircis quant aux domaines pour lesquels les ECR sont utiles et, surtout,
ceux pour lesquels ils ne le sont pas — et n’ont jamais eu la vocation de
I’étre. En particulier, la distinction entre validités interne et externe est
centrale. Ainsi, il est nécessaire de distinguer les domaines pour lesquels
les ECR peuvent se revendiquer comme approche gold standard. Cela
permet, dans ’absolu, de prévenir des critiques au regard des méthodes
basées sur les ECR qui visent des dimensions qui ne sont a priori pas cen-
sées étre prises en compte, tout particulierement la généralisation des
résultats d’'une expérimentation.

L'hypothese est ici que les raisons qui poussent de nombreux expé-
rimentateurs a développer et a diffuser 1'utilisation d’ECR peuvent venir
d'une mauvaise compréhension conceptuelle et méthodologique et de la
meéconnaissance des autres options existantes.

Ce chapitre vise a clarifier ce que sont et ce que font les ECR dans
leur forme standard, mais aussi dans leur diversité. Pour cela, une intro-
duction a l'inférence causale et a la notion de contrefactuel pour expliquer
les raisons du recours a la randomisation est proposée. Ce chapitre vise
également a présenter la diversité des ECR et les problemes pouvant sur-
venir au cours de telles expérimentations. Enfin, seront discutées brieve-
ment des approches méthodologiques alternatives et complémentaires
aux ECR, notamment les méthodes permettant de capitaliser sur des
expérimentations dites naturelles.

3.1. A QuoI SERVENT LA RANDOMISATION ET LE GROUPE TEMOIN ?

La notion d’inférence causale est centrale dans de nombreuses disciplines
aujourd’hui, incluant 'économétrie, la psychologie sociale, la sociologie
et I’épidémiologie. L'objectif de cet exercice inférentiel est de déterminer
si une intervention particuliere, dans un contexte donné, a des effets de
nature causale vis-a-vis d’'indicateurs (outcome) précis. Autrement dit, on
cherche a tirer des conclusions sur le fait que les changements observés
sur un indicateur précis sont la conséquence de l'intervention mise en
place. Pour cela, il est nécessaire de se baser sur un modele causal
permettant de formaliser I'inférence d’intérét.
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L'un des modeles les plus fréquemment utilisés pour identifier des
effets de nature causale est basé sur la notion de contrefactuel (Susser, 2001;
Pearl, 2009). On cherchera ainsi a comparer les changements vis-a-vis d'un
indicateur précis au sein d'un groupe qui a recu le traitement (que l'on
appelle groupe factuel) a un groupe hypothétique supposé identique (que
I'on appelle groupe contrefactuel), qui ne se distingue que par une seule
caractéristique, a savoir le fait de ne pas avoir recu l'intervention. Ainsi,
on mesurera l'effet causal par le contraste entre le groupe factuel et le
groupe contrefactuel. Ce groupe contrefactuel représente ainsi, théorique-
ment, la méme population qui a recu le traitement dans un «monde paral-
lele», avec exactement les mémes caractéristiques et sur la méme période.
Le «probléme fondamental de l'inférence causale» (Holland, 1986) est
que, par définition, ce groupe contrefactuel n’est pas directement obser-
vable et qu’il est nécessaire de générer un substitut du groupe contrefac-
tuel. Cette substitution, justement, peut amener a des ajustements dans
le cadre de l'expérimentation qui sont liés a de nombreux enjeux abordés
dans les chapitres suivants. Il importe donc de reproduire les conditions
permettant d’obtenir un groupe contrefactuel valide. C’est exactement
dans ce but que la randomisation a été proposée comme solution. Cette
répartition intentionnelle et aléatoire vis-a-vis de la probabilité de recevoir
le traitement permet de s’assurer qu’il n'y a pas de différences systéma-
tiques entre le groupe traitement et le groupe témoin avant de recevoir
I'intervention, générant ainsi les conditions d’obtenir un substitut valide
du groupe contrefactuel.

Ces différences systématiques entre les deux groupes, que la rando-
misation permet de controler, incluent notamment les caractéristiques qui
peuvent a la fois influencer la probabilité de recevoir le traitement et
les changements vis-a-vis de l'indicateur d’intérét. On peut appeler ces
caractéristiques facteurs de confusion, mais plusieurs typologies existent
(Mansournia, Higgins et al., 2017). On dit que les groupes traitement et
controle doivent étre échangeables et substituables, c’est-a-dire qu’une fois
les groupes randomisés, les résultats de 1’expérimentation seraient iden-
tiques selon que le traitement est donné a un groupe ou bien a l'autre. Ces
biais de confusion peuvent étre mesurables (age, sexe, niveau d’éducation,
etc.), et des méthodes existent, sans avoir besoin de recourir a la rando-
misation, pour controler I'influence de ces variables mesurées vis-a-vis de
I'inférence d’intérét. On peut citer par exemple des techniques telles que
I'appariement, la restriction d’échantillon, et d’autres méthodes statis-
tiques d’ajustement (non abordées ici), notamment. Par exemple, si pour
comparer 'effet d'un traitement particulier entre deux groupes, on veut
isoler 'effet du sexe dans cette relation, on pourra ou bien mener des
analyses appariées en comparant systématiquement les hommes du
groupe traitement aux hommes du groupe témoin (et de méme pour les
femmes), ou bien restreindre 1’analyse aux femmes ou aux hommes.
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Cependant, il existe de nombreux facteurs de confusion qui ne sont
pas mesurés, ou ne peuvent simplement pas 1'étre (Bonell, Hargreaves
et al., 2011). Ainsi, la randomisation permet le tour de force de controler
I’ensemble des facteurs de confusion, qu’ils soient mesurés ou non. Il
s’agit de la raison pour laquelle la randomisation est préconisée dans ce
contexte, car elle permet de s’assurer qu'il n'y ait pas de différences systé-
matiques entre le groupe traitement et le groupe témoin avant de recevoir
I'intervention, permettant donc une bonne validité interne. Il est impor-
tant de préciser ici que cette validité interne obtenue grace a la rando-
misation n’est valable qu’au début de l'expérimentation ou en faisant
I'hypothése qu’il n'y ait pas de perte au suivi ou attrition (voir définition
plus bas), que tous les individus (ou autres unités d’intérét de 1’expérimen-
tation) suivent parfaitement le traitement (en conformité parfaite) et res-
pectent les hypotheses sous-jacentes a l'utilisation du modéle contrefactuel
décrites ci-dessous. On parle ainsi d’«ECR idéal », qui bien qu’apparaissant
comme irréaliste permet néanmoins de définir les conditions permettant
d’inférer un effet causal (Hernan et Robins, 2018). Ainsi, lorsqu’on évoque
la notion de gold standard pour la validité interne vis-a-vis des ECR, il serait
plus judicieux de renvoyer a cette notion d’«ECR idéal ».

Dans le modele contrefactuel, qui permet de formaliser les condi-
tions permettant l'inférence d’intérét, des hypotheéses sont proposées en
plus du contrdle pour les facteurs de confusion mesurés ou non (Morgan
et Winship, 2014; Naimi et Kaufman, 2015). Ces hypothéses incluent
notamment ’hypothése de «constance» (consistency) qui préconise que
les mécanismes par lesquels un/e traitement/intervention influe sur un
indicateur donné soient invariables/constants. Par exemple, des discus-
sions se basant sur cette hypothese ont eu lieu sur le role de 1'éducation,
par exemple (Rehkopf, Glymour et al., 2016), comme composante d'une
intervention dans la mesure ou les bénéfices associés a 1’éducation peuvent
varier amplement selon les individus et les contextes. Dans la méme veine,
une autre hypothése importante renvoie a la notion de valeur unique et
stable du traitement (Stable unit treatment value assumption, SUTVA). Celle-
ci suppose deux aspects: 1) qu’il ne devrait y avoir aucune interférence
entre les différents individus des différents groupes dans le cadre de 'expé-
rimentation et 2) que le traitement soit unique et personnalisé. Ce dernier
élément permet notamment d’expliquer le recours a 'utilisation de pla-
cebo pour distinguer l'effet du traitement intrinséque de ces caractéristiques
sous-jacentes comme le fait d’interagir avec un soignant, par exemple.
Enfin, ces hypotheses incluent également I’hypothése de positivité (posi-
tivity) qui indique que tous les individus doivent avoir une probabilité
non-nulle d’étre dans I'un des deux groupes (traitement ou contrdle). Par
exemple, cela signifie que dans le cadre d'une expérimentation donnée,
avec un groupe traitement et un groupe témoin, il ne devrait pas y avoir,
en théorie, d'individus qui n’ont aucune chance de se retrouver dans le
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groupe traitement ou bien le groupe témoin. Ces hypotheéses expliquent
donc les conditions de réalisation de certaines expérimentations, mais
mettent également en évidence le fait que la randomisation et 'utilisation
d’un groupe témoin ne constituent qu’une fraction des éléments néces-
saires permettant d’inférer un effet causal dans le cadre d'une expérimen-
tation au sein de laquelle une répartition intentionnelle et aléatoire des
groupes traitement et contrdle a été réalisée pour étudier un traitement
particulier dans un contexte donné.

Ainsi, les éléments nécessitant 1'utilisation de la randomisation et
d’un groupe témoin dans le cadre d’expérimentations dans lesquelles
I’assignation au traitement est déterminée par le chercheur ont été présen-
tés. Pour résumer, on utilise un groupe témoin pour mimer un groupe
contrefactuel par le biais d'une substitution, car observer des changements
a la suite du traitement au sein d’un seul groupe ne permettrait pas de
savoir si ces changements seraient survenus dans tous les cas, sans ce
traitement précis et bien défini, et on utilise la randomisation pour prendre
en compte les potentiels facteurs de confusion, qu’ils soient mesurés ou
non, afin de quantifier 1’effet particulier du traitement. On voit donc bien
que, dans ce contexte, le périmetre visé par un ECR est restreint a la vali-
dité interne. Aucun élément ne concerne ni la sélection de la population
incluse dans l'expérimentation vis-a-vis de la population cible, ni la défi-
nition a proprement parler de cette population cible. La notion de popu-
lation cible (target population) renvoie a la population pour laquelle les
conclusions d'une expérimentation donnée sont censées étre utilisées, ce
n’est donc pas la population de l’expérimentation en tant que telle. Par
exemple, si une expérimentation est menée pour tester l'efficacité d'un
revenu universel inconditionnel dans une région québécoise comme la
Montérégie, la population cible pourrait étre la population québécoise ou
canadienne dans son ensemble. Il est néanmoins facile d’imaginer qu'une
expérimentation dans un contexte donné a peu de chances de représenter
un échantillon aléatoire de la population cible. En effet, la population de
I'expérimentation et la population cible peuvent différer vis-a-vis de carac-
téristiques observables (genre, sexe, age, niveau d’éducation, etc.), mais
aussi non observables, ce qui entrave la validité des extrapolations.

Il doit ainsi étre clairement affirmé que l’attrait des ECR, en tant
qu’approche expérimentale, n’est pas lié a l'extrapolation a d’autres
contextes. Dit autrement, lorsque 1'on se restreint a la définition d'un
traitement dans le cadre d'un ECR, son champ d’application est, certes,
tres précis et robuste vis-a-vis d’un exercice d’inférence causale, mais néan-
moins restreint. Cela correspond a ce que Nancy Cartwright appelle la
«narrowness of scope» (1'étroitesse de perspective) des ECR:

RCTs have high internal validity but the formal methodology puts severe constraints

on the assumptions a target population must meet to justify exporting a conclusion

from the test population to the target (Cartwright, 2007, p. 4).
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Les ECR possedent une forte validité interne, mais leurs fondements métho-
dologiques imposent de nombreuses contraintes aux exigences qu’une
population cible [dont la population de I'ECR est issue] doit remplir pour
justifier I’extrapolation d’une conclusion au sujet de la population de I'ECR
a une autre population (notre traduction).

Ainsi, les ECR ne constituent pas des gold standards en tant que tels
au sein des possibles approches visant a déterminer 'efficacité d'un trai-
tement, mais uniquement vis-a-vis de la validité interne dans le contexte
d’'une expérimentation précise, bien définie et visant une population
donnée. Le principal avantage, robuste, mais restreint, des ECR réside dans
leur capacité a s’assurer que (au moins au début de I’expérimentation), les
groupes sont comparables et que les conditions permettant d’inférer une
relation de nature causale sont prises en compte. Ainsi, dans l'idéal, en
parlant de gold standard, il serait plus judicieux de renvoyer a un double
ECR ou une population est d’abord tirée au hasard de la population cible,
puis ou une seconde randomisation est réalisée pour assigner les individus
au groupe témoin ou traitement.

Une fois ces aspects clarifiés, il est encore important de comprendre
la diversité dans la formulation des ECR, les principaux types d’analyses
et les problemes fréquents qui surviennent lorsqu’un ECR est mené. En
effet, afin de prévenir une extrapolation non justifiée des ECR qui seraient
liées a une mauvaise ou incomplete compréhension du champ d’application
des ECR, un tour d’horizon des ECR est ici proposé.

3.2. TOUR D'HORIZON DE LA DIVERSITE DES ECR

Bien que la formulation classique des ECR (et telle que décrite ci-dessus)
se présente sous la forme d'une randomisation unique au début de 'expé-
rimentation de deux groupes dont 'un recevra le traitement et l'autre
non, il existe plusieurs types d’approches qui convoquent les ECR. Ici,
nous proposons un rapide tour d’horizon des différentes manieres de for-
muler un ECR pour illustrer que la notion d’ECR recouvre une diversité
de formes. Ne seront pas abordés ici les enjeux liés a I’échantillonnage, a
la collecte de données, ni a I’analyse a proprement parler des données. De
meéme, les enjeux éthiques, tels que la notion d’equipoise (I’équilibre cli-
nique; MacKay, 2017) vis-a-vis de la nécessité voire la légitimité méme
d’employer un ECR, autour de sa mise en place et de sa conduite, ne
seront pas discutés ici.

Dans un premier temps, il est utile de préciser que les ECR divergent
par leur objectif, ce qui entrainera des distinctions dans l’analyse statis-
tique (par exemple, pour la formulation des hypotheéses statistiques a
tester) et la sélection des participants a I’étude. On distingue ainsi trois
types d’objectifs d'ECR:
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e Les essais de non-infériorité: ces ECR sont utilisés afin de déterminer
si un nouveau traitement n’est pas moins efficace qu'un traitement
existant considéré comme la norme.

e Les essais d’équivalence: ils permettent de déterminer si un nouveau
traitement est au moins aussi efficace qu’un traitement existant
considéré comme la norme.

e Les essais de supériorité: ils permettent de déterminer si un traite-
ment est plus efficace que le traitement recu par le groupe témoin
(qui peut étre une absence de traitement ou un placebo).

Ces derniers sont de loin les ECR les plus fréquemment utilisés, mais
il est important de garder en téte que d’autres approches existent et sont
employées (Glennerster et Takavarasha, 2013). Il est aussi utile de préciser
que 'on peut distinguer les contrastes causaux d’intérét.

Deuxiémement, bien que la configuration classiquement décrite, y
compris dans des guides institutionnels de report des résultats d’ECR tels
que ceux du CONSORT (Consolidated Standards of Reporting Trials) (Moher,
Schulz et al., 2001), se référe surtout a une unique randomisation et deux
groupes (un traitement, un controle), ce type d’ECR ne consiste en réalité
qu’a peine plus de la moitié des ECR qui sont menés dans le domaine
médical (Moher, Hopewell et al., 2010).

I1 est possible d’avoir recours a plusieurs groupes traitement (pour
tester différentes versions ou degrés d’intensité du traitement) ou plusieurs
groupes témoin. Ces ECR s’appellent simplement ECR multi-bras ou
multi-groupes. Ensuite, il y a les ECR «planned crossover» (plans d’étude
croisés), qui sont adaptés aux traitements dont les effets apparaissent rapi-
dement. Dans ce type d’ECR, chaque individu va commencer dans un bras
(traitement ou controle), puis au bout d'un certain temps d’observation,
changer de groupe pour aller dans le groupe témoin. Ici, chaque individu
est son propre controle. Il existe aussi les essais dits factoriels (factorial
RCT) dans lesquels plusieurs traitements, dont les effets sont clairement
distincts, sont testés en méme temps et plusieurs randomisations succes-
sives sont menées en ajoutant aléatoirement un traitement a chaque fois.

Enfin, bien que la plupart des ECR procédent a une randomisation
au niveau des individus, il est tout a fait possible de randomiser des clusters
(groupes d’'individus dans un contexte donné) (Campbell, Elbourne et al.,
2004). Ce type d’ECR nécessite des précautions particulieres vis-a-vis des
risques d’'interférence entre les différents clusters, ou de 1'échantillonnage
qui nécessite la considération de la variabilité intra et inter clusters vis-a-vis
de l'indicateur d’'intérét. Ce type d’ECR est particulierement utile lorsque
I'on s’'intéresse a des interventions a large échelle, visant un quartier ou un
village, par exemple. De plus, ces ECR en cluster permettent d’isoler I'effet
potentiel du contexte dans lequel une intervention a lieu. Bien entendu,
les mémes hypothéses que celles énoncées précédemment (comme la
nécessité de non-interférence entre les différents clusters) s’appliquent ici.
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Ensuite, il semble important, afin de développer une approche cri-
tique constructive de la mise en place et de l'interprétation des résultats
issus d’ECR, de décrire les problemes fréquemment rencontrés et docu-
mentés lorsqu'un ECR est mis en place. Il est possible de distinguer trois
problémes principaux:

¢ La non-conformité: il s’agit des individus du groupe traitement qui
parfois ou systématiquement ne vont pas prendre le traitement ou
participer a I'intervention. Cela pose un probléme particulierement
important lorsqu’une caractéristique qui influe sur la non-conformité
est aussi reliée a I’efficacité du traitement (par exemple, I’age ou 1'état
de sant¢), car cela élimine en quelque sorte l'effet de la randomisa-
tion. A ce propos, il est important de souligner que deux approches
analytiques distinctes existent: 1) l'approche Intention-to-Treat (ITT)
dans laquelle sont inclus tous les individus qui sont initialement dans
le groupe traitement, indépendamment de leur degré de conformité;
2) I'approche par protocole se concentrera quant a elle sur les indi-
vidus ayant suivi le traitement tel qu'indiqué. De nombreux articles
détaillent les avantages et inconvénients de ces deux approches
(Matilde Sanchez et Chen 2006; Porta, Bonet et al., 2007 ; Boutis et
Willan, 2011). On parle souvent aussi d’effet causal moyen (Average
Treatment Effect: ATE), ou l'on inclut tous les individus du groupe
traitement qui devaient recevoir le traitement quel que soit leur
degré de conformité et d’effet causal chez les traités (Average Treat-
ment among the Treated: ATT), ou l'on inclura uniquement les indi-
vidus ayant suivi le traitement et étant toujours présents dans 1’étude
a son issue. Il est intéressant de remarquer que dans le cas d'un «ECR
idéal», ces deux quantités sont équivalentes.

e Lattrition: cela désigne la perte de suivi de certains individus au cours
de I'expérimentation, que ce soit parce que les individus se désen-
gagent du ECR ou décedent. Comme la non-conformité, cela pose
particulierement probléme lorsque 1'attrition est associée a un facteur
relié a l'efficacité du traitement (lorsque ce sont systématiquement
les personnes les plus malades qui vont quitter l'expérimentation).

e Lffet de contagion (spillover effect): cela constitue un enjeu directe-
ment en lien avec les conditions permettant d’inférer un effet causal
tel que décrit plus haut. En général, la mise en place d’'un ECR doit
prévoir des conditions d’expérimentation permettant d’éviter toute
interférence entre les individus des différents groupes.

Bien entendu, il s’agit ici simplement d’un tour d’horizon rapide du
monde des ECR dans leur diversité, et de nombreux ouvrages décrivent
chacun de ces aspects dans de plus amples détails (Angrist et Pischke, 2008;
2014). Toutefois, les éléments présentés permettent de se faire une idée
de la diversité dans la maniere de conduire un ECR ainsi que des enjeux
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intrinseéques a leur mise en place. Dans un contexte plus général, il est
intéressant de noter que ces éléments intrinseques a la conduite d’ECR
sont rarement abordés lorsque ceux-ci sont proposés comme méthode
pour formaliser une expérimentation dans un nouveau domaine (tel que
discuté dans certains chapitres de cet ouvrage).

Ainsi, ces éléments permettant d’appréhender la diversité des ECR
dans leur nature, leur conduite et les enjeux y étant intrinsequement liés,
il est également opportun de décrire les recours a la conduite d’ECR afin
d’évaluer les effets d'un traitement ou d’'une intervention sur un indica-
teur particulier et dans un contexte donné. Tel que décrit précédemment,
les ECR constituent une approche dans laquelle le chercheur va intention-
nellement intervenir pour, d’'une part, déterminer qui recevra l'interven-
tion ou non et, d’autre part, la maniere dont cette répartition sera menée
(par randomisation). Toutefois, dans de nombreuses situations, il sera
impossible de procéder a de telles manipulations afin d’expérimenter un
traitement et évaluer ses effets (programmes ou lois a I’échelle d'une
région par exemple). Cela peut étre le cas pour des raisons éthiques,
économiques, de faisabilité ou simplement parce qu’il est trop tard.

Dans ce contexte, il existe des situations ou il sera possible d'utiliser
une caractéristique intrinseque a la définition ou le périmetre de mise en
place d'une expérimentation pour évaluer ses effets. Cela renvoie a ce que
l'on appelle des expérimentations naturelles, pour lesquelles des méthodes
quasi-expérimentales ont été développées. Ces approches et méthodes sont
détaillées dans la section qui suit. Enfin, et tel que précisé plus haut, les
ECR sont congus pour optimiser la validité interne d'une expérimentation
vis-a-vis de I'évaluation de ses effets dans le contexte d'un modele causal
précis. Pourtant, et dans le contexte de politique fondée sur des preuves
(evidence-based policy — EBP) (Smith, 2013; Royse, Thyer et al., 2015), I'ex-
trapolation des effets d’'un ECR pour un «traitement» d’un contexte
donné a un autre contexte apparait comme une information cruciale.
Seront ensuite présentées certaines approches récemment développées
pour extrapoler les résultats d'un ECR a un autre contexte.

3.3. QUELS RECOURS ? EXPERIMENTATIONS NATURELLES
ET METHODES QUASI-EXPERIMENTALES

Les «expérimentations naturelles» constituent un excellent devis d’étude
alternatif aux ECR, car elles permettent, en se basant sur des situations
observées, ou il n'y a pas eu de répartition délibérée et aléatoire des
groupes traitement et contrdle, de se baser également sur la notion de
contrefactuel pour estimer des effets de nature causale (Bor, 2016). Pour
cela, les méthodes quasi-expérimentales (MQE) ont été développées pour
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concevoir des groupes contrefactuels en se basant uniquement sur des
données observées, sans qu'une randomisation deélibérée ait eu lieu au
préalable. Le terme quasi-expérimental désigne «[u]lne expérimentation
avec un traitement donné, des résultats de santé mesurés, et deux unités
expérimentales (groupe recevant l'intervention et groupe témoin), mais
sans recours a la randomisation pour créer les conditions d’'inférence cau-
sale» (Cook, Campbell et al., 1979). Ainsi, les MQE, en établissant des
hypotheses de travail qu’il est nécessaire de vérifier, permettent d’imiter
les résultats que produirait un ECR, tout en ne se servant que de situations
existantes. Nous allons prendre comme exemple 'utilisation des variables
instrumentales (voir l'encadré 3.1) pour exploiter une expérimentation
naturelle et ainsi évaluer les effets d'un traitement précis dans un contexte
donné?. Ces méthodes quasi-expérimentales, incluant notamment les
approches de différences ou de régressions avec discontinuité, sont
amplement détaillées dans un autre ouvrage (Benmarhnia et Fuller, 2018).

Encadré 3.1. — Les variables instrumentales

Une variable instrumentale peut étre définie comme une variable qui sera
fortement corrélée a la probabilité de recevoir le traitement sans affecter
I'indicateur d’intérét autrement qu’au travers du traitement. Autrement dit, la
variable instrumentale affectera la distribution de l'indicateur d‘intérét exclu-
sivement au travers de son influence sur la variable de traitement. Ainsi, en
utilisant plutot la variation de cette variable instrumentale que la variable
traitement directement, il sera possible de contrdler I'ensemble des facteurs
de confusion mesurés ou non qui existent entre les variables liées au traite-
ment et a I'indicateur d’intérét, a condition de respecter certaines hypothéses
(Jackson et Swanson, 2015) et de mener les analyses statistiques appropriées
(Angrist et Imbens, 1995, Angrist et Krueger, 2001). Les hypotheses sous-
jacentes a |'utilisation de variables instrumentales incluent: 1) le fait qu'il y ait
une forte corrélation entre cette variable instrumentale et la probabilité de
recevoir le traitement; 2) I'inexistence de mécanismes reliant la variable ins-
trumentale a l'indicateur d’intérét autrement que par la variable traitement;
3) I'inexistence de facteurs corrélés a la fois a la variable instrumentale et a
I'indicateur d'intérét. Il est possible de généraliser les variables instrumen-
tales et de représenter la randomisation comme un cas particulier de variable
instrumentale idéale dans la mesure ol le fait qu’un individu soit assigné
aléatoirement a un groupe ou a l'autre prédira parfaitement la probabilité de
recevoir |e traitement (ou I'intervention). Cette démonstration peut se retrou-
ver dans d'autres travaux (Hernan et Robins, 2006 ; Benmarhnia, 2017). Un

2. Il estimportant de préciser que d’autres approches existent, telles que I'approche des
doubles différences (Donald et Lang 2007, Dimick et Ryan, 2014) ou bien I'approche
basée sur les groupes synthétiques (Abadie, Diamond et Hainmueller, 2008).
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article donne plusieurs exemples et détaille |'utilisation de variables instru-
mentales, pour le cas des interventions de lutte contre la pollution atmosphé-
rique (Benmarhnia, 2017). Un type d’analyse, qui présente un cas particulier
de variables instrumentales, peut étre détaillé. |l s'agit des approches de
régression avec discontinuité.

La méthode dite de régression avec discontinuité (RD) peut étre utilisée
lorsqu’un traitement se base sur un seuil précis, dont le choix peut étre consi-
déré comme arbitraire, d’'une variable continue pour déterminer I'éligibilité
quant a cette intervention. Ce seuil peut étre I'age, un niveau de revenu
(Andaldn, 2011) ou des marqueurs biologiques tels que les CD4, cellules du
systeme immunitaire touchées par le VIH (Bor, Moscoe et al., 2014), par
exemple. Le choix de ce seuil déterminera qui recevra le traitement ou non.
Ainsi, tous les individus d’un c6té du seuil recevront le traitement, tandis que
tous ceux de l'autre c6té de ce seuil ne le recevront pas. Lidée générale
de cette approche est de considérer les individus trés proches d'une part
et de I'autre de ce seuil comme interchangeables, considérant le choix du
seuil a sa valeur précise comme aléatoire. Prenons par exemple I'expérimen-
tation de certains traitements contre le VIH qui ont choisi un seuil de 200 unités
de CD4 afin de déterminer I'éligibilité au traitement (Bor, Moscoe et al., 2014).
Ici, on suppose que ce seuil ne correspond a aucun seuil biologique connu.
Il sera donc possible de faire I'hypothese que les individus situés de part et
d'autre de ce seuil (par exemple, entre 195 et 205 unités de CD4) sont tout a
fait similaires et que leur attribution au groupe traitement est due au hasard
d'un choix arbitraire de ce seuil. De ce fait, si une discontinuité est observée
exactement au niveau du seulil, il sera possible d'inférer que cette disconti-
nuité ne peut étre due qu'a la mise en place du traitement. De nombreux
ouvrages détaillent la mise en ceuvre de cette MQE qui exploite une expéri-
mentation naturelle basée sur le choix d'un seuil précis pour déterminer le
degré d'éligibilité au traitement. Cela permet d'illustrer comment des expéri-
mentations naturelles peuvent étre utilisées comme des voies alternatives a
la conduite d'ECR.

Ceci étant dit, ces approches permettent de mimer les conditions d'un ECR
vis-a-vis de |'assignation aléatoire du traitement, mais ne sont pas exemptes
des problémes de généralisation et donc de validité externe. Par exemple, il
est important de garder a I'esprit que les méthodes de régression avec dis-
continuité évaluent un effet local, a savoir uniquement les personnes qui se
situent autour de la valeur seuil, et qu’il n’est pas possible d’extrapoler direc-
tement cette inférence a des individus situés loin de ce seuil. Cela est a dis-
tinguer des approches dites de méta-analyse, qui visent a combiner plusieurs
résultats issus de différentes études pour estimer un effet agrége.

Le besoin d’extrapolation ou de transportabilité des résultats d'une
expérimentation donnée d'un contexte a un autre fait 1’objet dans les
derniéres années de nombreux développements et constitue sans aucun
doute un enjeu crucial dans le contexte de I'EBP et de 1’expérimentation
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en général (Kuss, Legler et al., 2011; Pearl, 2015). On peut citer par
exemple, pour illustrer la nature de ce type d’approche et les derniers
développements a ce sujet, 'approche de pondération basée sur la proba-
bilité inverse (inverse odds weighting approach) (Westreich, Edwards et al.,
2017). L'idée relativement intuitive de ce type d’approche, car trés simi-
laire a I'idée des poids de sondage tres répandus aujourd’hui, est d'utiliser
les informations a disposition permettant de lier la population d'un ECR
a la «population cible» (lorsque celle-ci est connue). Tel que décrit plus
haut, la notion de population cible désigne la population au sein de
laquelle les individus inclus dans un ECR sont échantillonnés. Ainsi, on
peut utiliser I'équivalent d'un poids de sondage pour extrapoler les résul-
tats d'un ECR dans une population donnée a sa population cible. Bien str,
cette approche n’est pas sans limites, mais elle permet d’illustrer la nature
des efforts qui sont entrepris en ce moment pour pallier les enjeux liés a
I'extrapolation des résultats issus d’ECR, tout en insistant sur les difficultés
intrinseques liées a toute démarche d’extrapolation. Ainsi, cela montre
bien d’une part que quelle que soit la qualité d'un devis expérimental ou
quasi-expérimental, I'inférence a la population cible (généralisation) cor-
respond a un processus distinct et d’autre part, que la transportabilité de
résultats de recherche ne peut absolument pas se confondre avec I’exercice
et les prérogatives d'un ECR, quel que soit son format ou ses recours.

CONCLUSION

Les ECR comme méthodologie pour optimiser les conditions permettant
d’inférer un effet de nature causale vis-a-vis d’un traitement sur un indi-
cateur d’'intérét est un outil attrayant. Cependant, 'inférence qui en est
faite ne concerne que la population échantillonnée (ou du moins les par-
ticipants conformes), et non pas la population cible. En outre, lorsque des
ECR sont conduits, la caractérisation de la population cible pour laquelle
I'inférence est censée étre obtenue n’est que rarement clairement énoncée
(Cook, 2018). Il est donc important de souligner cette distinction entre
validités interne et externe vis-a-vis des ECR. Ainsi, si ’on souhaite parler
de gold standard au sens absolu du terme, il est nécessaire de prendre toutes
les précautions mentionnées dans ce chapitre, incluant: 1) la définition
précise de la population cible (pour laquelle une généralisation/validité
externe est souhaitée); 2) le fait que la population incluse dans 1'expéri-
mentation doit étre elle-méme un échantillon aléatoire de cette popula-
tion cible (on parle alors de double randomisation); 3) et que tous les
avantages permis par la randomisation soient maintenus au cours de celle-
ci (conformité parfaite, pas d’attrition, pas d’erreur de mesure, etc.), ce qui
est impossible dans des circonstances réelles et nous ramene a l'utilisation
de la notion d’ECR idéal, souhaité, mais jamais atteint.
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Dans ce chapitre, plusieurs autres limites inhérentes aux ECR n’ont
pas été abordées, dans la mesure ou l'objectif principal était de clarifier les
notions de randomisation, de groupe témoin et de population cible, en
distinguant bien validités internes et externes. Toutefois, il est possible
de mentionner quelques critiques souvent soulevées vis-a-vis des ECR
(Cook, 2018; loannidis, 2018; Gelman, 2018). Premierement, la plupart
des ECR se déroulent sur des petites populations triées sur le volet pour
des raisons de faisabilité de 1'expérimentation, mais qui mettent en péril
toute généralisation vis-a-vis de la population cible d’intérét. Par exemple,
le nombre moyen de participants au sein des ECR (publicisé et indexé
dans Pubmed) était de 80 en 2000 et en 2006 (Hopewell et al., 2010).
Deuxiemement, il existe une sélection vis-a-vis des résultats publiés issus
de ECR, que ce soit a cause d’une propension générale (et non-spécifique
aux ECR) a ne pas publier de résultats négatifs ou contraires aux hypo-
théses attendues (Ioannidis, 2018) ou bien a des conflits d’intéréts vis-a-vis
des commanditaires, notamment industriels, de ’expérimentation (Lundh
et al., 2017; Flacco et al., 2015).

Un autre enjeu vis-a-vis de la généralisation des résultats d’'un ECR
a la population cible est lié aux différences entre les conditions de conduite
de I'expérimentation et les conditions de sa mise en place dans la popu-
lation générale, qui peut parfois étre problématique. On peut prendre
I’exemple des produits pharmaceutiques d’aide a 'arrét tabagique comme
la varenicline et le buproprion. 11 y a eu plus de 200 ECR menés et publiés
qui montrent l'efficacité des produits sur la probabilité d’arrét de consom-
mation de tabac (Cahill et al., 2013). Ces expérimentations ont donc
ameneé les autorités américaines compétentes (Food and Drug Administra-
tion) a autoriser la mise sur le marché de ces produits. Or, dans la grande
majorité des cas, ces ECR comprenaient également des suivis et conseils
thérapeutiques, ce qui n’est pas nécessairement le cas lorsque ces produits
sont sur le marché pour I'’ensemble de la population américaine. Récem-
ment, nous avons évalué 1'efficacité de ces produits en population géné-
rale en conditions réelles, mais n’avons pas pu mettre en évidence que ces
produits permettaient d’augmenter la probabilité d’arrét de consomma-
tion de tabac, et ce, sur deux populations/cohortes différentes (Leas et al.,
2018; Benmarhnia et al., 2018).

En clarifiant ainsi le périmetre des ECR, il est possible d’espérer
qu’une utilisation plus précautionneuse, voire parcimonieuse en soit faite,
en particulier lorsque le déplacement vers d’autres champs entraine
des enjeux qui ne sont pas usuels dans le contexte ou les hypotheses des
modeles causaux sous-jacents ont été formulées. Enfin, ce chapitre visait
également a donner un cadre pour structurer les critiques pouvant étre
formulées sur la conduite d’ECR ou l'interprétation de leurs résultats.
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En complément de la description des ECR et de leur diversité, ont
été présentés leurs recours ainsi que certaines approches contemporaines
portant sur la validité externe, trop souvent négligée ou faussement
incombée aux ECR. Cela permet ainsi d’avoir une idée générale des outils
conceptuels et méthodologiques pour appréhender ce que les ECR per-
mettent de réaliser en contexte d’expérimentation, tout comme ce qu'ils
ne permettent pas.

Dans ce chapitre, il a été suggéré qu’'une meilleure connaissance de
la nature des ECR permettrait de relativiser leur plébiscite récurrent, que
ce soit vis-a-vis de leur utilisation croissante ou de la diversification dans
leur champ d’application dans les derniéres décennies avec les consé-
quences que cela peut engendrer (telles que discutées dans les chapitres
suivants). En effet, ce type d’approche méthodologique s’est déplacé vers
de nouvelles disciplines et des champs d’application, générant parfois
déceptions, frustrations et tensions (voir les chapitres suivants). Or, et tel
que décrit dans ce chapitre, expérimentation ne rime pas nécessairement
avec ECR; surtout, il est possible que les objectifs sous-jacents a la volonté
de mener une expérimentation (par exemple, tester un traitement avant
de prétendre le généraliser a d’autres contextes) ne coincident pas avec les
éléments auxquels les ECR permettent de répondre.
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LES OBJETS ET LES SUJETS
D’EXPERIMENTATIONS






UN CONFLIT ENTRE LA METHODE ET SON OBJET
LAPPLICATION DES ESSAIS CLINIQUES A LEVALUATION
DES PSYCHOTHERAPIES

Philippe Le Moigne

Le recours aux essais cliniques fait depuis quelques années flores, au point
d’avoir pour une large part quitté son terrain de prédilection, celui de
I'efficacité des médicaments (Bourret et Le Moigne, 2014). La méthode sert
aujourd’hui a aborder des questions et des objets dont la nature ne se préte
pas immédiatement aux cadrages que l'essai clinique impose, sans que ce
déplacement n’ait toujours été interrogé. Déja, dans le champ d’étude des
produits de sant¢, tels que les vaccins, I'introduction de 1’essai clinique
bute sur des logiques sociales qu’il n’est pas toujours en mesure de contro-
ler, comme le démontre a I’envi ’expérience de la recherche sur le VIH en
Afrique. Ici, les conditions imposées par la procédure, telles que 1'obser-
vance thérapeutique et I'assiduité aux visites médicales, ne peuvent étre
réunies que dans la mesure ou l’espace créé par la recherche réussit a
mobiliser patients et médecins a sa cause. La perspective suppose ainsi que
la médecine traditionnelle soit mise a distance, et que les routines de la
consultation médicale soient réinvesties et réorientées par les praticiens
locaux en vue de servir I'enjeu de la recherche, et seulement lui. Faute d'y
parvenir toujours, 1’essai clinique est tenu de déployer de multiples ajus-
tements, en s’attelant par exemple a la correction rétrospective des erreurs
d’enregistrement, ou bien encore en mobilisant médecins, infirmieres et
aides-soignantes dans le but de rechercher et de réintégrer les « perdus de
vue» dans le protocole (Brives, 2015).
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Cet exemple suffit a montrer que la mise en place d’un essai clinique
ne se congoit pas sans le préalable d’un controle relationnel : le protocole doit
avoir acquis, au moins en partie, la maitrise des échanges indispensables
a l'inspection du fait pour laquelle il a été concu. Or, la question de ce
contréle comprend une difficulté supplémentaire lorsque 1'objet étudié
tend a s’appliquer, comme aujourd’hui, a des comportements de santé ou
bien a la pratique médicale elle-méme, c’est-a-dire a des phénomenes dont
I’économie est proprement relationnelle. Par exemple, certaines études
cherchent aujourd’hui a mesurer I'amélioration des comportements ali-
mentaires de la population au moyen d'une procédure d’éducation a la
santé, en l'occurrence, par la délivrance durant une période donnée d'un
panier quotidien de fruits et de 1égumes a un groupe dit «traité», le groupe
témoin en étant privé (Campbell et al., 2013). Si tant est qu’on puisse
mesurer ainsi un changement de comportement, a quoi I’assigner? A I'effi-
cacité du dispositif éducatif ou bien au fait que le protocole ait offert un
bénéfice net a cette population en termes de provision de nourriture? Et,
en 'absence de suivi, comment étre certain que les changements alimen-
taires observés ne cesseront pas lorsque ce bénéfice aura disparu? En s’ap-
pliquant ainsi aux comportements de santé, le controle relationnel requis
par l'essai peut tout simplement déboucher sur un artefact: le changement
escompté, étant produit seulement par la procédure, disparait lorsque
celle-ci est retirée.

On pourrait opposer les mémes réserves aux essais qui s’appliquent
a dégager les contours des «bonnes pratiques» dans le champ médical
(Bourret et Le Moigne, 2014). Ce type de protocole cherche a mesurer
méthodiquement les avantages d'un procédé technique, d'une démarche
diagnostique ou encore d'une procédure de prise en charge. Que ce genre
d’études puisse démontrer qu'une pratique de soin est plus efficace qu'une
autre s’envisage aisément. Mais la question reste de savoir si les conditions
dans lesquelles cette efficacité a été mesurée ont a voir, de pres ou de loin,
avec les conditions réelles de l'exercice médical. Autrement dit, quand
bien méme les praticiens tireraient bénéfice sur un plan médical des pra-
tiques ainsi préconisées par la recherche, il n’est pas certain qu'ils puissent
les mettre en ceuvre, ni qu’ils cherchent par la suite a le faire, dans le
contexte de leur exercice professionnel. De fait, cet exercice dépend d’inter-
actions avec la hiérarchie, les confréres ou encore avec les patients, c’est-
a-dire de contraintes et d’enjeux relationnels que la forme de 1’essai
clinique a exclus pour ne considérer en propre que l’efficacité de la
technique ou du mode d’intervention visé par la recherche.

Ce texte voudrait poursuivre la réflexion engagée a la croisée des
deux problématiques d’action, brievement pointées ici, en mélant la ques-
tion du controle de l'interaction a celle de la qualité de I'objet a laquelle
s’adresse l'essai clinique. Sur ce dernier point, il n’est pas simplement
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question de faire remarquer que la maitrise acquise par l'essai clinique sur
I'interaction sociale varie en fonction des pathologies, des comportements
étudiés, et des enjeux que leur traitement ou que leur évaluation souleve.
Le propos vise plutot a faire remarquer que cette maitrise peut conduire, dans
certains cas, a l'imposition d’un «effet de procédure », I’essai recouvrant de ses
principes le phénomene qu'il est censé étudier au point de le transformer a son
image. Naturellement, ce renversement est d’autant plus probable que
I'objet d’étude s’applique aux comportements de santé et, plus encore, a
I'interaction thérapeutique elle-méme.

Pour donner a voir cette éventualité, I'application des essais cliniques
a I’évaluation des psychothérapies constitue un terrain de choix. Il ne
s’agit pas de revenir sur les controverses suscitées, en France, par l’exper-
tise de cette évaluation par I'Institut national de la santé et de la recherche
médicale (INSERM) (Le Moigne, 2008). Il s’agit plutot d’observer comment
I’application de 1’essai clinique, en vertu méme de ses principes, bute ici
sur un point-limite. Pour alimenter cette réflexion, le texte revient d’abord
sur la genese des principes de l'essai clinique, puis sur leur transposition
dans le cadre de la recherche consacrée aux psychothérapies et, enfin, sur
les enseignements de cette recherchel.

41. RETOUR SUR LA METHODE : UNE PREDILECTION
POUR LE HASARD ET L'IGNORANCE

Dans leur définition la plus simple, les essais cliniques, qu’ils s’appliquent
aux pathologies somatiques ou psychiques, procedent de la maniere sui-
vante: ils établissent 'effet attribuable a la thérapie en comparant le
degré d’amélioration de patients atteints du méme trouble, selon qu'ils
ont bénéficié du traitement ou recu un placebo, voire une thérapie de
substitution. La distribution des patients dans chacun des groupes, «trai-
tés» et «témoins», se fait de maniere aléatoire (par randomisation), et a
I'insu tant des sujets que des cliniciens chargés d’évaluer leur rémission.
Les fondements auxquels puise cette procédure sont hérités de la sta-
tistique, psychologique en particulier, et d'une forme particuliere de
I'expérimentalisme médical. On les présente a grands traits.

1. 1l y aurait lieu de comparer les difficultés soulevées par I’emploi des essais cliniques
dans l'évaluation des psychothérapies avec celles qui ont pu étre notées pour
d’autres terrains, notamment dans le domaine de I’économie du développement
(Bédécarrats et al., 2013). Faute de place, on se contentera de signaler les pistes de
réflexion qui ont été engagées autour d'une interrogation plus générale sur les
conditions d’«applicabilité » de la méthode (Treweek et Zwarenstein, 2009).
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4.1.1. Contrdle et randomisation: le comparatisme statistique
en psychologie

L'une des premieres sources des essais cliniques est liée au développement
de l'expérimentation en sciences humaines et a son corollaire, la créa-
tion de la statistique. Au milieu du XIXe siecle, I'Etat a cherché a intervenir
sur les lois du marché en se prévalant de mesures efficaces et suffisamment
impartiales. Avec le développement des sciences humaines, la décision
publique entendait ainsi s’appuyer sur un jugement plus neutre et plus
impersonnel que celui de 1'érudit. Au début du XXe siécle, les premieres
échelles standardisées, dédiées a la mesure de la délinquance ou de la
pauvreté, font leur apparition. En effectuant une mesure sur un territoire
donné, avant et aprés I'engagement d'un programme d’action, on pensait
ainsi étre capable d’évaluer les conséquences de la décision publique sur
la vie sociale. Toutefois, tres vite, la question s’est posée de savoir quelle
part du changement observé pouvait étre imputée en propre a l'interven-
tion planifiée. De fait, 'idée d’évaluer l'effet d’'une mesure publique de
facon purement «étanche» pouvait sembler illusoire, compte tenu de la
multiplicité des facteurs agissant sur la vie sociale. L'origine ethnique, le
statut socioéconomique, les opinions, etc., constituaient autant d’élé-
ments susceptibles d’interférer avec le phénomene mesuré. L'expérience
ne pouvait pas étre controlée, simplement parce qu’on ne pouvait pas
constituer deux groupes parfaitement similaires, dont 1'un aurait été
soumis a la mesure préconisée par 'action publique tandis que l'autre
aurait servi de «controle ». Pour les sociologues francais de 1’'Ecole durkhei-
mienne en particulier, ’opération aurait abouti a créer des groupes parfai-
tement abstraits, de sorte que la mesure de l'action publique aurait été
renvoyée a une sorte de fiction sociale2.

C’est la psychologie de I’éducation qui a introduit 1'idée de comparer
des groupes artificiels plutot que naturels. I'évaluation comparée des
méthodes pédagogiques butait sur la méme difficulté: comment consti-
tuer des groupes d’études homogenes, sachant que 1'effet des techniques
éducatives a partie liée avec le niveau intellectuel, 'origine sociale ou
encore le genre de 1’éléve? Dans les années 1920, W. McCall recommande
d’utiliser le hasard en vue de composer les deux populations de recherche,

2. On trouve chez Durkheim l’illustration directe de cet argument: pour lui, I'expé-
rimentation ne pouvant étre qu’indirecte en sociologie, celle-ci devait d’abord
recourir a I’analyse comparée des données laissées comme traces par les faits sociaux,
plutot que de s’attacher a les construire (Durkheim, 1895). Maurice Halbwachs
développera dans les années 1920 le méme argument (Halbwachs, 1923). Ce n’est
que dans les années 1930 que la sociologie américaine tentera, a travers le travail
de Francis Chapin en particulier, d’appliquer I'expérimentalisme aux faits sociaux
(Chapin, 1947), sans toutefois qu'une telle transposition ait perduré au-dela des
années 1980 (Oakley, 1998).
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sous réserve que ’échantillon soit assez important (McCall, 1923). Dans
les années 1930, le statisticien Ronald Fisher conclut a la méme nécessité
de composer la population d’étude par allocation aléatoire. En vue de
déterminer, a l'issue de I’épreuve, dans quelle mesure les différences obser-
vées entre les groupes peuvent étre imputées au seul fait d’avoir recu le
traitement, il élabore un test statistique resté célebre: I'analyse de cova-
riance (Fisher, 1935). Il est vrai que, chez Fisher, 'expérimentation s’était
d’abord appliquée a 1'agronomie, c’est-a-dire au rendement acquis par
I’adjonction d’engrais dans la production agricole. Dans ce cadre, la ran-
domisation n’affecte pas la population randomisée. En revanche, 1'appli-
cation du procédé a I'étre humain doit composer avec l'interaction sociale
et, en médecine en particulier, avec la relation du praticien et du patient.
C’est 1a la raison d’étre du placebo et de la méthode dite du «double
aveugle», qui viendront compléter les dispositifs des essais contr6lés rando-
misés, I'une et I'autre de ces dispositions cherchant a répondre a la ques-
tion suivante: comment isoler 'action des thérapeutiques de la relation
thérapeutique elle-méme?

41.2. Aux origines du placebo et du double aveugle

L'introduction du placebo est trés ancienne, méme si elle n’a été associée
a la randomisation qu’au XXe siecle. Le procédé, introduit au XVIIIe siecle,
s’appuyait sur le constat suivant: la pratique médicale avait révélé que des
substances inactives pouvaient étre porteuses d’amélioration, en vertu
d’effets dits « psychologiques », assez mal identifiés3. En distribuant le trai-
tement et le placebo a l'insu des patients (c’est-a-dire alors en «simple
aveugle», le praticien ayant connaissance de la distribution du traite-
ment), la procédure laissait présager que l’amélioration procurée par le
traitement, si elle s’avérait significative, pourrait étre affectée a la part
proprement active de la thérapeutique, et non a un pur effet de suggestion
(Kaptchuk, 1998).

La perspective a soulevé de nombreuses questions éthiques: le théra-
peute a dG admettre ne pas traiter certains des patients, tout en leur lais-
sant supposer éventuellement qu'il les traitait bel et bien (Marks, 1999).

3. L'effet placebo reste d’ailleurs aujourd’hui encore trés mal connu. On estime, par
exemple, qu'il serait plus grand lorsqu'il est question de tester une substance mor-
phinique que de l'aspirine, I’explication de ce phénomeéne étant attribuée au fait
que les patients anticiperaient davantage d’effets dans le premier cas que dans le
second. Pareille conjecture, si elle s’avérait exacte, obligerait a évaluer, pour chaque
médicament, la part exacte de l’effet placebo en vue d’établir la part proprement
active du produit testé. Le débat a fait rage dans 1’examen des propriétés actives
des antidépresseurs de derniere génération, le gain thérapeutique des substances
étant tres faiblement supérieur a celui obtenu du placebo (Kirsh, 1997).
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A partir des années 1950, ’expérimentalisme médical va ajouter I'idée
d’étendre cette clause au médecin expérimentateur afin qu'’il ne sache pas
si le sujet qu’il examine est ou non traité. Avec cette extension, la procé-
dure expérimentale allait prendre la forme qu’on lui connait aujourd’hui,
a savoir celle de I’essai clinique randomisé avec placebo en double aveugle?.

Un tel dispositif, construit a I'insu du clinicien, cherche a I'évidence
moins a tirer parti de ses différents savoirs qu’a les mettre a 1'écart. Pour-
quoi chercher ainsi a maintenir le thérapeute dans l'ignorance du proto-
cole de recherche? Si on se réfere a Ulrich Trohler, le projet du double
aveugle nait également au XVIIIe siecle (Trohler, 2000). La médecine est
alors divisée en deux approches: le rationalisme et ’empirisme. La pre-
miere place le savoir médical dans la théorie, c’est-a-dire dans une connais-
sance raisonnée de la pathologie et des causes. La seconde privilégie la
pratique médicale et 'art thérapeutique. Avec elle prédominent l'expé-
rience clinique, le contact avec le patient, I'habitude de prescription, I'exa-
men et le traitement individualisés des malades, etc. Le probléme rencontré
par le rationalisme médical a trait a son degré d’abstraction: il n’est pas
en mesure d’estimer l'efficacité des thérapeutiques, pas plus qu'il ne peut
juger de la variation de leurs effets d’'un individu a I'autre. Quant a I'’empi-
risme, s'il est bien guidé par 'intervention médicale, il est incapable d’in-
diquer pourquoi, au-dela du constat d’expérience, une pratique clinique
mérite d’étre généralisée. Les deux versants, théorique et pratique, de la
médecine faisaient ainsi face a la méme part d’ignorance. L'expérimenta-
tion, alors naissante, a cherché a faire de cette difficulté un atout. Selon
elle, si l'ignorance était utilisée de facon intentionnelle, et gérée de
maniere méthodique et réglée, elle pouvait étre a la source d'un savoir
nouveau (Kaptchuk, 1998). Pour cela, il importait que I'expérience scien-
tifique fasse abstraction des savoirs théoriques et de 1’art médical, et qu’elle
réduise a son plus bas niveau l'individualité du patient et la variabilité
formelle de la pathologie. Privé ainsi de ses projections de sens, le médecin
chargé d’examiner I'évolution du malade n’aurait plus eu, selon le modele,
qu’a considérer les faits.

4.2. LAPPLICATION DES ESSAIS AUX PSYCHOTHERAPIES :
UN AJUSTEMENT CONTRAINT

La psychopathologie quantitative, nom aujourd’hui donné a la psychiatrie
fondée sur la mesure, a repris a son compte les termes du dispositif ima-
giné par la statistique et I'expérimentalisme médical (Guelfi et al., 1995).
Elle en a fait sa raison, il est vrai, non sans avoir procédé a certains ajus-
tements. Mais, avant d’évoquer la teneur de ces aménagements, une

4. Pour une présentation canonique de la procédure, se reporter a Pocock (1983).
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question rarement soulevée mérite d’étre abordée: comment les auteurs
des essais cliniques ont-ils concu d’apprécier I'amélioration des patients
atteints d'un trouble psychique, étant considéré qu'un examen biologique
ou physiologique ne peut ici, a la différence du cas présenté par les
pathologies somatiques, valoir comme critere d’évaluation?

4.21. Premier dilemme: mesurer I'efficacité
de la clinique mentale

Pour la psychiatrie, le cadre logique de I’essai clinique marque un resser-
rement de l'analyse sur I’évolution de la pathologie, au détriment de sa
compréhension. Dans la mesure ou prime ici la démonstration du chan-
gement d’état des patients, 1’étiologie ou les propriétés des thérapies ne
sont considérées qu’a titre subalterne et laissées a I'examen d’autres sec-
teurs de recherche. Seule importe la métrologie du changement. Ce plan
de travail a été instauré des l'invention des médicaments psychotropes.
Aux Etats-Unis, le Psychopharmacological Service Center, qui préfigure la
naissance de la psychopharmacologie, se rallie a ce découpage de la preuve
des 1957. Outre-Atlantique, le Kefauver-Haris Amendment de 1962 (Healy,
1997), qui fait suite a la mise en évidence des effets tératogenes de la tha-
lidomide (preuve ayant été faite de malformations chez les enfants nés de
meres ayant consommé ce produit), donnera a cette division du travail le
caractere d'une exigence légale: les laboratoires pharmaceutiques doivent
dés lors assurer ’Etat de 'innocuité comme de I'efficacité des thérapeu-
tiques qu'ils proposent a la commercialisation. Toutefois, les modalités de
cette évaluation ne seront stabilisées pour la psychopathologie quanti-
tative qu’au milieu des années 1970, sous l'influence en particulier du
manuel produit par la Early Clinical Drug Evaluation Unit du National
Institute of Mental Health (Guy, 1976). Cette durée de gestation pourrait
étre imputée aux difficultés que laisse augurer en propre 'examen de I'évo-
lution des troubles mentaux. Ce serait faire abstraction de la bataille que
le reglement de cette question a suscitée entre psychiatres et psycholo-
gues. Cette bataille, engagée sur le terrain de la composition des échelles
cliniques, a condensé une série de rivalités a la fois professionnelles,
conceptuelles et instrumentales.

Au début des années 1950, R. D. Wittenborn produit l'une des pre-
mieres grilles d’évaluation dédiées a la psychopathologie (Wittenborn,
1955). Ce psychologue psychométricien cherche a produire un outil diag-
nostique. Mais sa grille d’observation s’applique également a 1’évolution
de la pathologie: I’examen répété du patient, par la passation a chaque
fois réitérée de l'instrument, permet d’obtenir une cotation de la maladie
dans le temps, et donc une mesure de son éventuelle rémission. L'outil
est rejeté par les psychiatres opérant dans le champ de l'instrumentation
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clinique. IIs considerent que le méme instrument ne peut ceuvrer a la fois
au diagnostic et a I’évaluation du changement. Leur argument est simple:
lorsqu’on cherche a évaluer I'une et 1'autre de ces dimensions a la fois, on
ne sait plus distinguer les entités cliniques des états de rémission ou d’ag-
gravation de la maladie. Autrement dit, indépendamment de la mesure
d’évolution, il importait que les criteres de la pathologie soient définis et
fixés a I'avance au méme seuil pour l’ensemble des patients intégrés a
I"épreuve. Le diagnostic et 'appréciation du changement devaient donc,
selon ce principe, faire I'objet d'une division du travail, elle-méme assortie
d’une spécialisation instrumentale. Evidemment, en défendant ainsi la
nécessité de distinguer l'instrumentation nosographique des tests appli-
qués a I'évaluation thérapeutique, les psychiatres cherchaient également
a préserver, contre les psychologues, leur prérogative sur la caractérisation
des pathologies mentales.

Le second point de friction est né, précisément, d'un désaccord sur
la maniere de conceptualiser le trouble mental. En 1962, John Overall
publie sa Brief Psychiatric Rating Scale (Overall et Gorham, 1962). 1l est
directeur en chef du Bureau des normes de la tres influente Veteran Admin-
istration, qui veille a la prise en charge des militaires revenus du front et
qui, a ce titre, a fourni a la psychologie clinique I'un de ses premiers réser-
voirs d’emplois. En bon psychométricien, Overall est dimensionnaliste.
En effet, Spearman, l'initiateur de la spécialité, considérait, au-dela des
tests d’intelligence qu’il avait pu créer, que les facultés psychologiques
étaient étagées au sein de la population a la maniere d’une distribution
normale (Spearman, 1927). En vertu de cet argument, l'aptitude, la moti-
vation, puis la personnalité ont été considérées comme des universaux,
partagés par l’ensemble de la population, ne variant qu’en degrés d'un
individu a l'autre. En référence a ce modele, Overall a considéré qu’il était
possible d’étager la pathologie mentale, depuis ses occurrences les plus
frustes jusqu’a ses formes les plus séveres, sur un simple continuum. Sui-
vant cette hypothese, les névroses étaient placées sur le gradient le plus
proche de la normalité, tandis que les psychoses étaient positionnées au
sommet de I’échelle pour leur gravité. Ainsi bati, son instrument pouvait
en théorie servir au diagnostic de n’importe quelle pathologie. La dimen-
sion générique de l'outil a suscité I'opposition des psychiatres tenants d’'une
psychopathologie quantitative plus respectueuse de la tradition nosogra-
phique, fondée sur le répertoire diagnostique des maladies. Cette tra-
dition, dominée par la classification des maladies de Kraepelin, est
catégorialiste: les entités cliniques y sont comprises comme des classes
distinctes. Elles relatent le fait que, chez certains groupes d’individus seule-
ment, une série particuliere de symptomes est réunie, a la maniere de
clusters, avec une fréquence qui ne peut étre imputée au hasard. Dans la
mesure ou c’est ici la spécificité des agrégats de symptomes (ou syndromes)
qui permet de discriminer la maladie et de différencier les entités entre
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elles, la psychopathologie ne peut en aucune facon étre décrite sous la
forme d'un continuum. En vertu de ce différend conceptuel, I’échelle
d’Overall continuera d’étre utilisée dans 1’évaluation des neuroleptiques,
ou elle tient lieu de norme, mais ne pourra jamais prétendre au diagnostic
des schizophrénies. Celui-ci, comme le diagnostic de 1'ensemble des
troubles mentaux, demeurera sous le monopole de la psychiatrie et de la
tradition classificatoire.

Il y existe, enfin, des rivalités instrumentales. Il fut ainsi établi peu
a peu que l'instrumentation diagnostique devait s’appuyer sur la nosogra-
phie psychiatrique. En revanche, le projet de mesurer I’évolution du
patient n’avait pas encore trouvé de réponse. Les tests imaginés par les
psychologues pouvaient se destiner a cette spécialisation, mais, pour
les psychiatres, ils comportaient un écueil: ces questionnaires étaient
autoadministrés, c’est-a-dire remplis par le patient, alors que les échelles
diagnostiques étaient renseignées par le praticien au décours de la consul-
tation. La généralisation de la procédure par questionnaire a I’évaluation
de la schizophrénie était difficile, compte tenu de I'incapacité des patients.
Surtout, 'autoévaluation sapait I'autorité des psychiatres, en déléguant
I’examen de la morbidité au malade lui-méme. Par contraste, la psychiatrie
entendait faire valoir sur ce terrain tout l'intérét de 'interrogatoire médi-
cal. Cette opposition de perspectives a pu bénéficier d'un arbitrage instru-
mental: I’évolution des patients allait étre mesurée a partir des tests des
psychologues, mais ceux-ci seraient administrés par «hétéro-évaluation »,
sur la base des observations effectuées par le clinicien.

Ce découpage instrumental, entre échelle diagnostique et échelle
d’appréciation du changement, marque un modus vivendi. D'un c6té, les
psychiatres ne pouvaient tout a fait se passer des psychologues dans la
mesure ou I'évaluation standardisée emprunte une part essentielle de son
langage et de sa méthode a la psychométrie. De l'autre, la division du
travail entre les évaluations diagnostiques et thérapeutiques permettait a
la psychométrie de résoudre une aporie de fond: la conceptualisation du
changement. En effet, rien dans le corpus théorique ou instrumental de
la psychométrie ne permet d’aborder cette question. Comme 1’a souligné
Robert Cattell, 'un des plus fameux psychométriciens d’apres-guerre, les
objets étudiés par la spécialité doivent étre considérés comme autant d'in-
variants personnels, de prédispositions structurelles, en un mot, comme
autant de traits. Dans ce cadre, le changement ne peut étre pensé que sous
la forme de dispositions temporaires, indiquant qu'une transformation
significative de la personnalité est en cours. Ces épisodes de transforma-
tion prennent chez Cattell le nom d’états (Cattell et Kline, 1977). Mais ils
ne peuvent étre précisément appréhendés par la discipline dans la mesure
ou la psychométrie n’envisage pour objet que des structures stables, le plus
souvent héritées, et donc peu sujettes a variations.
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Pour tenter d’apporter un reglement a la question du changement,
I’évaluation a cherché a lier plus ou moins explicitement les approches
catégorialistes et dimensionnalistes. Dans ce cadre, les psychiatres ont été
appelés a produire les échelles diagnostiques qui devaient permettre de
sélectionner les patients des essais cliniques: a l'instar du Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-III), publié en 1980 (APA, 1980),
ces eéchelles présentent, pour chacun des troubles recensés par la nosogra-
phie, la liste des symptdmes requis pour qu'un diagnostic positif puisse
étre retenu. De leur cOté, les tests des psychologues, reconstruits sous la
forme d’échelles se prétant a I’hétéro-évaluation, a l'instar de 1'échelle
d’Hamilton pour la dépression (Hamilton, 1960), ont été réorganisés en
vue de satisfaire bon an mal an aux exigences d’'une mesure du change-
ment. A cette occasion, 'approche psychométrique, acquise a la gradualité
de la pathologie mentale, a cédé la place a une pure mesure de l'intensité
morbide (ou sévérité). Dans le cadre de cette métrologie, chaque échelle
doit se destiner a une entité clinique, et une seule. Celle-ci est réduite a
une liste de symptdmes auxquels est affecté un coefficient. La mesure de
l'intensité du trouble procede du cumul des cotations que le clinicien
établit pour chaque symptome, apres examen du patient. Ce chiffrage est
entamé lors de la mise en ceuvre de I’essai clinique, puis est répété pério-
diquement jusqu’a son terme, en vue d’obtenir un état quantifié de 1'évo-
lution de la pathologie sous thérapeutique, et vaut ainsi comme indicateur
du changement cliniques.

Ce modus vivendi a permis a la fois d’apaiser les rivalités disciplinaires
et d’organiser la division du travail entre les différents producteurs
d’échelles. Cette organisation instrumentale a, par ailleurs, offert une solu-
tion tangible a la caractérisation du changement, particulierement utile
pour jauger l'efficacité des médicaments et des thérapies de la clinique
mentale. Toutefois, il reste que cette évaluation de I'efficacité est d’abord
métrique, instrumentale et délocalisée, c’est-a-dire insensible par principe au
contexte. Or, toute la question demeure de savoir si, dans le domaine de la cli-
nique mentale, la validation d’un effet tangible de la cure peut se départir d'une
estimation interpersonnelle et située, c’est-a-dire d'un accord auquel le clini-
cien et le patient (ou encore un college de praticiens) donnent foi, au
décours de la consultation®. Autrement dit, le probleme soulevé par le

5. C’est au Francais Pierre Pichot qu’on doit la présentation la plus achevée, et sans
doute la plus orthodoxe, de cette répartition instrumentale des taches (Pichot et
Olivier-Martin, 1974).

6. C’est d’ailleurs pourquoi la psychopathologie quantitative a créé un coefficient
statistique inter-juge, dit kappa, en vue de valider ces échelles. Dans cette perspec-
tive, la plupart des grilles diagnostiques du DSM-III ont été mises a 1'épreuve, le
coefficient visant a établir si des cliniciens, confrontés aux mémes patients, par-
viendraient a renseigner ces échelles avec suffisamment de convergence (Spitzer et
Fleiss, 1974). Au-dela des mérites statistiques du coefficient, d’ailleurs largement
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caractere abstrait de I’évaluation produite au moyen de ces échelles peut se
lire comme suit: il n’y est pas seulement question d'un probable exces de
formalisation, mais du fait qu'un tel exces pourrait contribuer a soustraire
I'objet a mesurer de la mesure elle-méme. Ce risque apparaitra de maniere
plus claire, et sera dénoncé comme tel plus franchement encore, lorsqu'il
s’agira de soumettre le déroulé des psychothérapies aux regles protocolaires
des essais.

4.2.2. Second dilemme: la soumission des psychothérapies
aux regles protocolaires des essais

La division du travail d’évaluation entre nosographes et psychométriciens
a fortement marqué l'organisation des essais cliniques dédiés aux traite-
ments médicinaux du trouble mental. L'essentiel de son esprit a été
conserveé lorsque I'évaluation s’est appliquée, au-dela des études de la psy-
chopharmacologie, a la mesure d’efficacité des psychothérapies. Deux rai-
sons au moins ont présidé a cette extension de I'évaluation. Il s’est d’abord
agi de proposer les psychothérapies au remboursement des soins, sur la
base d'une efficacité démontrée (Barton, 1987). Il s’est agi ensuite, non
plus de comprendre le fonctionnement de ces thérapies a proprement
parler, mais d’en certifier I'efficacité par un examen statistique’. Pourquoi?
Les theses de la psychopathologie, nourries par I’étude de cas et le témoi-
gnage du thérapeute, avaient perdu leur autorité devant les coups de bou-
toir assenés, entre autres, par l'antipsychiatrie et sa dénonciation du
régime asilaire et de l'arbitraire diagnostique des praticiens (Grob, 1995).
Dans ce cadre, la clinique dite «mentale » ne pouvait prétendre retrouver
une légitimité qu’en recourant au mode d’objectivité et d’interprétation
le plus dépersonnalisé et délocalisé qui soit, a savoir, celui des nombres.

Ici, toutefois, la rigueur de I'expérimentalisme a dii concéder certains
aménagements de procédure, pour au moins trois raisons. D’abord, dans
ce cas, 'acte thérapeutique ne peut étre mené a I'insu du thérapeute, ni
étre caché au patient: la psychothérapie réclame la participation active
des deux acteurs du traitement et ne peut, par conséquent, étre soumise
a la régle du double aveugle. Cet amendement a placé 1’évaluation devant
deux problémes inédits. En premier lieu, les cliniciens et les patients étant
engagés dans le processus thérapeutique en toute connaissance de cause,
a qui reviendrait le droit d’apprécier l'efficacité du traitement? La

décriés, il reste qu'un tel projet est pour le moins significatif: en soumettant la
validation de leurs instruments a «1’épreuve de la consultation », leurs concepteurs
laissaient entendre in fine que seule 'interaction clinique pouvait constituer le juge
de paix de l’évaluation.

7. Paul Meehl, psychanalyste et psychométricien, a formulé 1'une des premiéres
défenses argumentées de ce principe (Meehl, 1954).
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procédure de notation revenait a requeérir du praticien qu’il évalue son
propre travail, et du patient qu’il se prononce sur la compétence de
son thérapeute. Le recours a un juge indépendant ne laissait pas augurer
un meilleur arbitrage puisque, dans pareil cas, I'évaluation des mérites du
clinicien serait laissée a un confreres8.

En second lieu, a la différence des thérapeutiques médicinales qui
peuvent circuler sans que leur structure moléculaire n’en soit changée, le
format des psychothérapies est nécessairement appelé a varier: il évolue
d'un thérapeute a 'autre, et reste marqué par I’échange avec le patient.
Comment mesurer l'effet d'un événement si celui-ci n’est pas stable ? Pour
faire face a ce probléme, les évaluateurs ont cherché a soumettre a I'épreuve
des faits des techniques strictement homogenes en les calibrant au moyen
de protocoles. La standardisation des techniques évaluées paraissait d’au-
tant plus requise qu’en ’absence du double aveugle, on pouvait craindre
une variabilité massive de 1'exercice thérapeutique, et le retour en force
des biais imputés aux convictions du thérapeute ou a l'individualité du
patient. Mais, en soumettant le déroulement des thérapies a un tel para-
métrage, I'expérimentation s’est appliquée a ’examen d'une clinique dont
on peut douter qu’elle corresponde a 1'exercice réel de la psychothérapie.

Enfin, en troisieme lieu, dans la mesure ou l'existence de «psycho-
thérapies inertes» est difficile a concevoir, l'usage du placebo, indisso-
ciable de la définition canonique des essais randomisés, a di laisser place
a deux autres formules: soit le groupe témoin bénéficie d'une psychothé-
rapie concurrente a celle qui est testée en premiere intention, soit il est
composé de patients qu’on inscrit sur une liste d’attente, en leur promet-
tant qu’un traitement leur sera délivré a échéance de quatre ou six mois.
Dans ce dernier cas, la procédure cherche a apprécier dans quelle mesure
la proportion de rémissions naturelles (a l'intérieur du groupe témoin)
pourrait s’avérer comparable au taux d’amélioration obtenu en propre au
moyen de la psychothérapie (au sein du groupe traité)°. Pour autant, ce
découpage est-il tenable?

8. Le fait que les thérapeutes soient conduits a juger eux-mémes des effets de la cure
comporte un biais qui a été désigné sous terme d’«effet dodo», en référence a
'oiseau d’Alice au pays des merveilles a qui il était demandé de désigner le vainqueur
d'une course autour d'un lac et qui, en réponse, déclara que tout le monde avait
gagné. Dans le cas qui nous intéresse, les cliniciens ayant tendance a noter plus
favorablement les modéles thérapeutiques qui ont leur faveur, il s’ensuit que les
résultats des essais tendent a dégager des effets somme toute égaux entre les différents
types de traitement, comme si «chacun d’eux avait gagné» (Luborsky et al., 2002).

9. Une autre méthode consiste a employer un groupe témoin dénommé Treatment as
Usual (TAU). Dans ce groupe, les sujets ne sont pas intégrés au dispositif expéri-
mental stricto sensu, mais peuvent recourir au soin de leur choix dans leur envi-
ronnement immédiat, «comme ils le feraient d’habitude». Toutefois, la question
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4.3. LES ESSAIS A L'EPREUVE DE LA RELATION THERAPEUTIQUE
4.3.1. Un artefact de procédure

Une des manieéres de répondre a cette question consiste a se pencher sur
ce qu’en disent les évaluateurs eux-mémes. Quel est, selon eux, le rende-
ment de l'application des essais cliniques a 1’évaluation des psychothéra-
pies? On peut se référer ici a l'article de syntheése que Sol Garfield a
consacré a cette question dans un livre publié par I’American Psychologi-
cal Association en 1992, a I'occasion du centenaire de la naissance des
psychothérapies (Garfield, 1992). Cet article, bien qu’ancien, pointe 1'es-
sentiel des critiques qui seront assignées par la suite a 1'évaluation des
psychothérapies au moyen de l’essai clinique (Wampold et al., 2011;
Shean, 2014). Son intérét majeur est de montrer combien il est difficile
d’assimiler les essais randomisés a une mesure méme approchée de la
pratique clinique. Voici, en quelques points, les éléments saillants de
son argumentaire:

Premierement, afin de s’assurer que les expérimentateurs se réferent
bien a la méme technique thérapeutique, ceux-ci doivent suivre a la lettre
le protocole d’intervention consigné dans le manuel d’expérimentation.
Cette «manualisation » de la clinique, selon I’expression de Garfield, pro-
duit les termes d’un exercice thérapeutique qui n’existe pas. Il s’agit d’'une
pratique experte de la psychanalyse, des thérapies cognitives ou behavio-
ristes, qui entend incarner un modele d’activité thérapeutique, mais dont
on est incapable de dire sil informe de quelque facon que ce soit 1’exercice
quotidien du thérapeute.

Deuxiemement, les patients sélectionnés au moyen d’échelles diag-
nostiques sont, en raison des criteres d’inclusion, peu représentatifs des
cas examineés par la clinique (Westen, 2003). Ainsi, en vertu de ces criteres
(sevérité des symptomes, absence de comorbidité, de prescription en
cours, de risque suicidaire, etc.), on a pu estimer, par exemple, que seuls
10% environ des déprimés peuvent en probabilité intégrer les essais dediés
a la psychopharmacologie de la dépression (Zimmerman et al., 2002). En
matiere de psychothérapie, le biais de sélection est d’autant plus grand
que les sujets sont volontaires, et donc déja largement acquis au bénéfice
potentiel de la cure. C’est pourquoi, selon Garfield, il y aurait lieu de se
demander ce qu’il adviendrait des mesures d’efficacité si on étendait les
essais aux publics les moins enthousiastes a 1’égard des psychothérapies.

reste ici de savoir quelle valeur assigner a la comparaison entre groupe traité et
groupe témoin, dans la mesure ou les sujets ayant recours au TAU peuvent aussi
bien se voir prescrire des médicaments et fréquenter un thérapeute que ne bénéficier
d’aucun traitement (Burns, 2009).
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Troisiemement, la distinction expérimentale des groupes témoins ne
peut étre assurée compleétement dans les faits. Pour les patients en liste
d’attente, la promesse d’'un traitement différé ne suffit pas toujours a
calmer leur plainte: parfois, elle y ajouterait plutot. De la méme maniere,
la répartition au hasard des sujets est souvent difficile a respecter. Cette
difficulté est particulierement criante lorsque l’essai s’applique a la com-
paraison des effets respectifs des psychothérapies et des médicaments psy-
chotropes. D’abord, les patients manifestent souvent une préférence, soit
pour le recours médicinal, soit pour la psychothérapie, ce qui peut les
conduire a refuser leur affectation si elle ne correspond pas a leurs deside-
rata. Ensuite, les personnes intégrées a la file d’attente nécessitent parfois
d’étre prescrites, notamment par prévention d’un suicide. Ainsi, la pro-
cédure d’évaluation, par les interactions qu’elle fait naitre entre exami-
nateurs et sujets, peut avoir «sa part» dans "évolution de l'affection, et
réclamer une adaptation en vertu des symptdomes exprimeés par le patient.

Enfin, le dernier probléme soulevé par Garfield a trait a I'apprécia-
tion des résultats de I’évaluation. En particulier, la durée a réserver au
traitement a fait ’'objet d’'un débat qui n’a pas non plus été tranché. Si
une thérapie n’apporte pas d’amélioration significative au bout de six
mois, doit-on pour autant conclure a son absence d’efficacité? (Knekt
et al., 2008). Plus globalement, la question sur laquelle bute I’évaluation
chiffrée du rendement thérapeutique concerne la délicate conversion de
I'information statistique au propos de la clinique. Pour une échelle en
13 points, par exemple, toute notation inférieure a 6 a l'issue de 'essai
pourra étre associée a une amélioration significative. Sur un plan clinique,
cela signifie qu'une symptomatologie résiduelle est encore présente. Dans
pareil cas, faut-il envisager de poursuivre le traitement? Cette comptabilité
s’accorde sur un seuil qui enferme en réalité une multitude de cas cli-
niques: la note représentant la somme d’une série indifférenciée de symp-
tomes, on trouvera, parmi les patients dont I’état s’est amélioré, des
personnes dont I'’humeur, 1'idéation ou bien encore le rythme psychomo-
teur reste dégradé, c’est-a-dire autant de signes réclamant une prise en
charge particuliere!©.

10. Le manque d’isomorphie entre les principes de la quantification et ceux de la
clinique a conduit a mettre en doute, d’'une autre maniere, la lisibilité des résultats
issus des essais. Ceux-la s’appuient sur 1'évolution moyenne des patients des groupes
traités et témoins. Or, cette moyenne s’applique a la somme des changements
observés dans les deux populations, sans présager de I’évolution propre a chacun
des individus soumis au protocole. Or, pour le jugement clinique, au-dela de toute
moyenne, c’est d’abord le critere de I'amélioration individuelle qui permet de
valider 'efficacité d’une thérapie (Nadeau, 2012).
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L’article de Garfield se conclut sur l'idée suivante: plus on formalise
le protocole des essais cliniques, plus on s’éloigne de la pratique réelle des
cliniciens. Il écrit ainsi:

Plus l'essai expérimental est contrdlé, plus les cliniciens sont diment sélec-

tionnés et entrainés, plus les patients sont déterminés a participer a la

recherche et sont susceptibles de demeurer dans le programme, plus les
mesures établies avant et apres la cure sont formalisées, plus les criteres de
sélection des patients sont rigoureux, plus sera grand ’écart entre les résultats

de la recherche et ceux de la pratique (Garfield, 1992, p. 337).

4.3.2. Lefficacité des psychothérapies: une action trouble

Au-dela de la dimension d’artefact de la procédure, sur quels résultats
débouchent ces évaluations? Et quelles conclusions en sont déduites?
L’article de Lambert et Bergin, publié dans le méme ouvrage que celui
de Garfield, apporte quelques réponses a ces questions (Lambert et
Bergin, 1992). Selon les auteurs, 80% des patients engagés dans une psy-
chothérapie connaissent une amélioration significative. En revanche, en
I’absence de traitement, le taux de rémission ne serait plus que de 40 %.
L'efficacité des psychothérapies est patente pour I’ensemble des modeles
étudiés, lesquels sont d’ailleurs pour la plupart de facture proprement
anglo-américaine (thérapies comportementales et cognitives, psychanalyse
dynamique, thérapie interpersonnelle, etc.).

Selon les auteurs, que l'effet des psychothérapies puisse ainsi se
jouer des clivages d’obédiences et de pratiques oblige a conclure a I'exis-
tence d'un principe d’action partagé par I’ensemble des modeles. Par
extrapolation, le constat laisse a penser que la psychothérapie, quelle
qu’en soit la forme, est douée d'une qualité thérapeutique qui lui est
propre. Laquelle? Lambert et Bergin font ici valoir une premiere hypo-
these, souvent mentionnée par 1’évaluation: la psychothérapie agirait
comme un placebo. Sous ce jour, elle pourrait étre comparée a un pseudo-
traitement qui redonne espoir au patient, simplement en vertu de l'atten-
tion qui lui est prétée a cette occasion. Cette perception a de quoi laisser
perplexe: si on se référe au langage des essais, dire que le traitement évalué
agit comme un placebo, c’est considérer qu'il est dénué en propre d'une
propriété thérapeutique.

La revue de littérature conduite par Shapiro en 1982 permet d’ouvrir
une autre perspective (Shapiro et Shapiro, 1982). A partir de la recension
des études consacrées au traitement de la dépression, Shapiro parvient a
la conclusion suivante: si les thérapies par antidépresseurs obtiennent les
résultats les plus probants, les taux d’amélioration imputables aux psycho-
thérapies n’en restent pas moins supérieurs a ceux obtenus au moyen d’un
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médicament placebo. Cette étude suggere donc que les techniques psy-
chothérapeutiques sont bel et bien dotées d'une propriété thérapeutique.
Mais si celle-ci ne se réduit pas a un pur effet de suggestion, quelle en est
la nature?

Lambert et Bergin font valoir ici deux nouvelles hypotheses (Lambert
et Bergin, 1992). La premiere a trait a ce qu’on pourrait appeler «l’effet
thérapeute ». La sensibilité, ’honnéteté, la disponibilité d’écoute du cli-
nicien conditionneraient ainsi, pour beaucoup, l'issue de la thérapie
(Heinonen et al., 2011). Logiquement, la seconde hypothese que Lambert
et Bergin mettent en avant a trait a «1’effet patient». Ainsi, Strupp, com-
parant l'action engagée par des thérapeutes aupres de groupes dépressifs
et anxieux, fait remarquer que la probabilité d’'une amélioration, au-dela
de l'affection considérée, varie de maniere significative selon que le patient
coopére ou démontre au contraire une attitude de désengagement, voire
d’opposition (Strupp, 1980). C’est pourquoi la personnalité, I’organisation
de l'ego, la maturité, la motivation et la capacité a s’engager de maniere
productive dans une thérapie verbale représentent, du coté du patient,
autant de dispositions susceptibles d’influer sur le cours du traitement
(Clarkin, 2012).

De ces obstacles a la thérapie se déduisent, par contraste, les mérites
qui lui sont attribués: 1’action de la psychothérapie obéit, selon ces éva-
luateurs, a la qualité de la relation qu’elle permet d’instaurer. A la dimen-
sion technique de la cure, il conviendrait donc d’ajouter un facteur
relationnel, jugé plus déterminant. Il y a 1a un truisme, les psychothéra-
pies procédant, par définition, d'une technique relationnelle (Wampold
etal., 2011).

En effet, la cure ne requiert pas seulement du patient qu’il consente
a y participer, comme dans le cas d'un essai clinique. Car ni le contrat ni le
donné ne sont les mémes ici: le premier se fonde sur une mutualité d’attentes,
le second puise sa matiére dans le produit méme de l'interaction. Pour le
dire autrement, une psychothérapie ne peut valoir comme telle que si elle
repose sur le préalable d’un accord entre le patient et son thérapeute sur le
déroulement de la cure, désigné généralement sous le terme d’«alliance
thérapeutique » (Horvath et Bedi, 2002; Ardito et Rabellino, 2011), que cet
accord assigne a chacun des deux protagonistes une position d’égalité ou
d’asymétrie comme dans le cas de I'analyse freudienne. C’est cette réci-
procité conditionnelle, étrangére au canevas des essais, qui doit permettre
en probabilité de libérer une possibilité d’échange entre les deux protago-
nistes, cet échange constituant par la suite le matériau sur lequel s’appuiera
la cure, et partant, l'efficacité potentielle de celle-ci.
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CONCLUSION

Avec I'évaluation standardisée, la psychopathologie s’est ouverte a la bio-
médecine, a la statistique des essais randomisés et a une certaine forme
d’expérimentalisme médical, fondé sur 1’étude des conséquences de l'in-
tervention thérapeutique. Aux Etats-Unis, dans un contexte mettant en
jeu l'utilité sociale de la psychiatrie, de la psychologie clinique et de leurs
thérapies, la psychopathologie quantitative a été ainsi portée a inscrire le
diagnostic et le travail thérapeutique au centre de son évaluation et a été,
finalement, promulguée en arbitre. Toutefois, I'issue d'un tel processus est
d’avoir permis le couronnement d'une évaluation pour le moins formaliste,
dont on peut aujourd’hui mieux appréhender les exces.

De fait, a travers 1’évaluation des psychothérapies, les essais cliniques
se sont appliqués a mesurer les effets de la relation thérapeutique, de sorte
qu’a travers cette extension, la méthode a fini par buter sur un de ses
points-limites. La méthodologie des essais a été ici amendée puisque le
recours au double aveugle et au placebo ne pouvait y étre pratiqué. Mais,
plus avant, il y a lieu de s’interroger sur l'intérét et les limites de cette
transposition de méthode. En effet, le dispositif concu par la biomédecine
est né de l'intention d’isoler, pour une maladie donnée, la part propre-
ment active des thérapeutiques en vue d’en spécifier I'intérét médical. A
cette fin, les essais cherchent a rendre inopérantes les variables suscep-
tibles d’interférer avec la mesure des performances intrinseques de la thé-
rapeutique, a commencer par l'interaction du clinicien et du patient. Si
on admet que l'action de la psychothérapie procede d’'un travail de la
relation, lui appliquer le modele des essais revient donc, en substance,
a vouloir déterminer son rendement au moyen d’'une méthode qui en
neutralise les retombées.

En dépit d’une telle gageure, I’évaluation est parvenue a montrer que
les psychothérapies possedent une part significative d’efficacité, supérieure
a celle d'un placebo. Selon les évaluateurs, leurs propriétés étaient donc
patentes. Pour qualifier cette action, 1’évaluation a cherché a distinguer la
part d’influence exercée en propre par chacune des techniques psychothé-
rapeutiques testées, mais elle n’est pas parvenue a montrer qu'un modele
thérapeutique pouvait se prévaloir d'un effet supérieur aux autres. Elle en
a déduit que les psychothérapies examinées étaient dotées dans 1’ensemble
d’'une propriété plus générique et plus déterminante, qu’elle a imputée
aux bienfaits de la relation thérapeutique elle-méme. C’est 1a, plus qu'un
paradoxe, une contradiction, puisque la dimension relationnelle, pro-
prement exclue par le protocole d’évaluation, était a cette occasion de
nouveau tenue pour explicative.

Quels enseignements tirer de cette relative «dérive» méthodolo-
gique? Autrement dit, pourquoi le déplacement opéré ici par I’expérimen-
talisme conduit-il, a bien des €gards, a dénaturer le phénomene qu'il s’agit
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d’étudier par son moyen ? Pour schématiser, on doit concevoir que la mise
en ceuvre des essais cliniques s’apparente a la formation d’une «scéne
sociale» a part entiere, dotée de ses propres regles. En ce sens, la stabilité
comme la fiabilité de cette scéne dépendent du respect rigoureux des pro-
cédures de recherche. Mais, a la fois, 1'intégrité de cet espace est sans cesse
menacée par l'inscription, d'une part, des patients dans leurs milieux
sociaux «ordinaires», et d’autre part, des cliniciens dans l'exercice «plus
quotidien » de la médecine. De ce point de vue, la scéne de 1'essai ne peut
se concevoir sans la production simultanée d'un jeu d’interactions entre
I’espace occupé par le protocole clinique et les cadres sociaux qu'il traverse
(Goffman, 1991). Selon les situations, ces interactions peuvent étre rési-
duelles comme elles peuvent prendre 'aspect d'un effet d'immixtion ou
encore d’intrusion sur les espaces tiers que le déploiement des essais est
appelé a mobiliser. En ce sens, la mise en ceuvre de ’essai clinique se lirait
mieux comme un jeu d’équations entre régles prescrites et regles locales, pari
étant fait de la subordination de celles-ci a celles-la.

Deux implications se déduisent de cette perspective. D’abord, pour
ne considérer que le champ médical, elle suppose la soumission des com-
portements de santé des populations (pratiques de soin, usages médicinaux,
proximité a la médecine, etc.) au fait de santé étudié en propre par l'essai
(pathologie, médication, méthode d’intervention, etc.). Ensuite, elle sup-
pose une sujétion au moins relative de la pratique clinique, donc d'une part
significative de I'exercice médical, a la pratique de recherche et aux contraintes
qu’elle introduit dans I’examen du patient et dans la relation du médecin
avec celui-ci. Cette sujétion n’est pas donnée, mais dépend du contexte de
I’étude. Autrement dit, le degré d’effacement des regles locales devant les
regles prescrites dépend chaque fois de la nature particuliere de I'une et de
l'autre, c’est-a-dire des spécialités médicales et des milieux sociaux traver-
sés, mais tout également de l'objet travaillé en propre par l’essai et de ses
enjeux. Cette logique de subordination peut s’avérer désastreuse lorsque
I'investigation porte en propre sur un objet tout entier travaillé par une
dimension relationnelle, a I'instar de I'interaction thérapeutique. C’est pré-
cisément le résultat que donne a voir 'application des essais cliniques sur
le terrain des psychothérapies. Cette application produit un effet de cloture
qui tend non seulement a soumettre la régle locale a la reégle prescrite, mais
a la priver de son sens et de son intelligibilité, au point de vider l'univers
de la cure de son objet et d’en rendre l’examen impossible.

En ce sens, ce n’est pas un hasard si la recherche sur l'efficacité des
psychothérapies a cherché récemment a emprunter d’autres voies, en
recentrant son analyse sur les mécanismes et les conditions rendant
compte du mode d’action de la cure, en vue d’en comprendre et d’en
améliorer le rendement. C’est en particulier tout le propos des études de
cas dites «intensives et naturalistes». Ces études portent sur 1'examen
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de psychothérapies menées en conditions dites «naturelles», c’est-a-dire
produites en conditions réelles. Elles sont dites «intensives » en ce sens ou
la prospection porte sur des durées longues et examine dans le détail «1'ac-
tion thérapeutique a partir des caractéristiques du patient, du thérapeute
et de leurs interactions au cours de la thérapie» (Thurin et al., 2014,
p- 102). Pour une affection donnée, cet examen entend gagner en généra-
lisation par une analyse qui associe et met en relation I'é¢tude de chaque
cas avec celle de I'ensemble des cas réunis par le protocole. Apreés quoi,
I'observation cherche a déterminer quelles postures cliniques et quels
types d’intervention thérapeutique paraissent le mieux adaptés a I'amé-
lioration des patients. Ce type d’approche peut constituer I’ensemble du
design de 1’étude ou étre intégré, sous la forme d'un modele mixte, aux
protocoles des essais cliniques. Dans pareil cas, I’observation des pratiques
en condition réelle cherche a offrir un controle externe a la validité des
résultats issus des essais et doit permettre, par la suite, de statuer sur la
possibilité de leur transfert dans la pratique (Midgley et al., 2014).

Il est difficile aujourd’hui d’anticiper la diffusion et les conséquences
futures de cette nouvelle orientation dans le champ d’étude des psycho-
thérapies. Mais on peut y voir comme un aveu: a savoir que la compré-
hension de cette pratique thérapeutique requiert de réserver a I'interaction
qui la fonde toute 'attention qu’elle mérite, sous peine d’en dénaturer
totalement le sens.
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LE CHANGEMENT DES PRATIQUES EXPERIMENTALES
EN CANCEROLOGIE
UNE APPROCHE PAR LETUDE DES SCIENCES
ET DES TECHNIQUES

Etienne Vignola-Gagné’

Les pratiques d’expérimentation en laboratoire sont souvent considérées
comme une source de changement, mais rarement comme une cible du
changement. L'expérimentation est ainsi traitée comme un processus dont
on peut ignorer les ressorts sociaux et politiques pour se concentrer sur
ses implications socioéconomiques ou ses régulatoires. Les champs des
études des sciences et technologies et de la philosophie des sciences
montrent, cependant, que les pratiques d’expérimentation changent et
évoluent par séquences dont on peut rendre raison. C’est ce que nous
allons montrer dans le domaine de la cancérologie.

Ce chapitre examine conjointement le changement dans les labora-
toires de biomédecine et celui dans les pratiques médicales. Il traite plus
particulierement du retour effectué dans les 30 dernieéres années en matiere
d’expérimentation sur des humains et des échantillons tirés des patients

1. L'auteur tient a remercier le Conseil de recherches en sciences humaines (CRSH),
le Fonds de recherche du Québec - Société et Culture (FRQSC), et le ministere
fédéral de 'Education et de la Recherche (BMBF; Allemagne). Ces organismes ont
fourni des bourses doctorales, postdoctorales et une subvention de recherche qui
ont permis la conduite des études présentées ici. Alberto Cambrosio a fourni des
commentaires sur une version plus ancienne de ce texte. Toute erreur qui pourrait
subsister est la seule responsabilité de 1’auteur.
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dans le cadre de ce qui est maintenant appelé la «médecine translation-
nelle» (Vignola-Gagné, 2014). Alors que dans les années 1970, les «orga-
nismes modeles» (animaux et cellules) semblaient avoir remplacé pour de
bon I'expérimentation thérapeutique sur les patients (Swazey et Fox, 2004)
- exception faite du cadre hautement controlé des essais cliniques -, I'in-
novation biomédicale s’articule désormais de nouveau étroitement avec
les pratiques de soin. Dans ce contexte, la contribution d’innovations
organisationnelles et d’instruments de politiques scientifiques dans le
développement et la circulation de ses transitions au sein des pratiques
expérimentales devient un enjeu majeur.

Ce chapitre s’articule plus précisément autour des transitions dans
les pratiques expérimentales a 'interface de la médecine et de la biologie
moléculaire dans le domaine de la cancérologie. Chacun de ces cas offre
une démonstration de I'interdépendance des changements technolo-
giques et des conditions collectives d’expérimentation dans la production
de I'innovation biomédicale. Les deux premieres parties détaillent le cadre
théorique et les conditions d’enquéte a partir desquelles nous avons
obtenu nos résultats. La partie 3 examine des exemples des premieres
modalités de recherche avec des tissus humains en cancérologie et dégage
son originalité. La partie 4 détaille les mécanismes organisationnels et
politiques qui ont soutenu une recherche basée sur le séquencage a grande
échelle aux Etats-Unis. Enfin, la partie 5 souligne les effets de ’usage crois-
sant de médicaments comme outils de recherche et d’expérimentation
en cancérologie.

5.1. LE CADRE THEORIQUE

La conception de '’expérimentation mise en avant ici s’inscrit dans la
lignée des travaux regroupés sous la banniere du «tournant pratique »
dans les domaines de I'histoire et de la philosophie des sciences, des tech-
nologies et de la société (STS). En rupture avec les travaux de 1’épistémo-
logie classique sur 1’étude déductive des théories, ce courant a mis I'accent
sur les conditions matérielles et organisationnelles de la production du
savoir et des pratiques de laboratoire.

Il importe, premierement, de garder a l’esprit que recherche et expé-
rimentation ne sont pas identiques. L'expérimentation est une modalité
précise et historiquement située de I'activité scientifique qui, elle, apparait
a la fin du XIXe siecle, comme le montre bien John Pickstone. L'expéri-
mentation se distingue par la volonté d’intervenir sur les phénomeénes
étudiés pour «systématiquement créer des nouveautés» (Pickstone, 2001,
p- 2). D’autres modalités de la recherche scientifique, telles que I’histoire
naturelle et ’analyse, composent une partie importante des pratiques des
chercheurs actuels, parfois en combinaison avec l’expérimentation a
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proprement parler. Ces autres modalités font évidemment intervenir des
dispositifs complexes faits d'instruments, de pratiques d’observation et de
stratégies de raisonnement; elles ne meénent cependant pas a la constitu-
tion de systemes expérimentaux en bonne et due forme tels que nous
allons maintenant les définir.

Pour le philosophe et historien des sciences allemand Hans-Jorg
Rheinberger, la logique de l'expérimentation est celle de 1’évolution des
systéemes expérimentaux. Rheinberger désigne par le terme de «systemes
expérimentaux » des ensembles d’instruments, de réactifs, d’hypotheses et
de routines d’intervention qui sont mobilisés pour créer des résultats sur
les «objets épistémiques », les entités que I’expérimentation crée ou refa-
conne plutdt qu’elle ne les représente passivement. Les chercheurs sont
des artisans qui acquieérent une familiarité corporelle avec leurs instru-
ments, recalibrant graduellement les variables du systéme pour produire
des objets épistémiques aux propriétés inédites et surprenantes (voir ici
également Galison, 1997; Knorr-Cetina, 1999; Nelson et al., 2014). Ce
processus est éminemment historique, puisque les instruments (ou «objets
techniques» dans le terme de Rheinberger, 1998) d’aujourd’hui étaient
auparavant eux-mémes des objets épistémiques. Rheinberger reprend plu-
sieurs idées bachelardiennes, notamment lorsqu’il affirme que le moteur
des systemes expérimentaux est le processus de matérialisation des théo-
ries et des espaces de représentation (Green, 2013). Les limites du systeme
expérimental posent également les frontieres des représentations qui
peuvent étre produites par la recherche. Pour nos besoins, il est important
de retenir des textes de Rheinberger que 1'expérimentation est une pra-
tique éminemment matérielle et historique. Elle est conditionnée par
I’acces a certaines ressources instrumentales, et ces ressources contraignent
elles-mémes les produits de la recherche.

S’inscrivant dans une perspective plus sociopolitique que Rheinberger,
I’historien de la médecine américain Harry Marks a montré, dans son
ouvrage The Progress of Experiment, que l'articulation des pratiques et des
résultats de I'expérimentation médicale a I'organisation de la clinique est
un enjeu récurrent de négociations de groupes plus ou moins organisés
(Marks, 1997). Marks a montré que des groupes de réformateurs ont acti-
vement modulé les institutions et programmes collectifs qui encadrent les
projets locaux, en parallele avec leur travail d’expérimentation.

Dans une veine similaire, les philosophes de la biologie Sabina
Leonelli et Rachel Ankeny proposent, dans un article récent, d’étudier les
«répertoires» d’expérimentation, les ensembles hétérogenes formés par
les techniques de laboratoire ainsi que par l'infrastructure organisation-
nelle et programmatique qui les accompagne (Ankeny et Leonelli, 2016).
Pour ces auteures, les changements significatifs dans les pratiques d’expé-
rimentation correspondent a la création de nouveaux répertoires. Pour
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Ankeny et Leonelli, ces répertoires sont a la fois définis et préconisés par
la promotion de visions stratégiques, par la mise en place de mécanismes
de coordination de la recherche et par I'alignement de ressources telles
que les occasions de financement.

La stratégie analytique suivie dans ce chapitre combine 1’approche
de Rheinberger sur les transitions des pratiques expérimentales avec
I'attention portée par Marks, Ankeny et Leonelli a I'innovation organisa-
tionnelle qui accompagne l'innovation technique. En traitant de ces inno-
vations organisationnelles, notre analyse fait particulierement ressortir le
travail programmatique, la contribution des instruments de politique
scientifique et les mécanismes de coordination qui ont contribué aux
transitions expérimentales en médecine translationnelle.

5.2. LENQUETE ET LES STRATEGIES DE RECHERCHE

Ce chapitre s’appuie sur les résultats de deux projets de recherche (2014-
2016 et 2009-2013). Le premier portait sur ’émergence d’un nouveau
programme politique dans le domaine de I'innovation biomédicale autour
de la notion de «recherche translationnelle». Ce programme proposait a
la fois une lecture des problémes de l'intégration de la biologie molécu-
laire a I'innovation biomédicale depuis la fin des années 1970 et un réper-
toire de solutions institutionnelles a mettre en place pour y remédier.
Depuis le début des années 2000 particulierement, ce projet a pris de
I'ampleur et a réussi a orienter les politiques de I'innovation de nombreux
pays, ainsi qu’a modeler plusieurs initiatives majeures de recherche ou de
soutien a la recherche dans le domaine (Zerhouni, 2006; Collins, 2011).
Pour ne prendre qu'un exemple, plusieurs efforts ont été faits pour déve-
lopper de nouvelles capacités de recherche dans les hopitaux. De plus, les
trois études de cas présentées plus bas sont toutes liées a ce mouvement.
L'analyse documentaire d'un corpus d’énoncés politiques, de commen-
taires et d’éditoriaux a permis de recueillir les problématiques mises au
jour, les solutions proposées et les pratiques nouvelles mises en place par
les coalitions de réformateurs. Cette analyse a été complétée par la
conduite de 45 entrevues effectuées aux Etats-Unis, en Allemagne et dans
des organisations ou réseaux ailleurs en Europe. Les répondants ont été
sélectionnés en raison de leur posture de promotion de la recherche trans-
lationnelle dans des articles scientifiques, ou en raison de leur engagement
a la téte d'initiatives de recherche se réclamant de cette approche. Les
répondants sont pour la plupart des médecins-chercheurs, des biologistes
et des décideurs politiques affiliés aux grandes agences gouvernementales
de recherche biomédicale. Le codage des données d’entrevue a été assisté
par l'usage des logiciels d’analyse qualitative ATLAS.ti.
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La seconde enquéte s’est penchée sur le développement des nou-
velles technologies génomiques précisément dans le domaine de la can-
cérologie. Malgré ce déplacement d’attention, l’articulation entre les deux
programmes est assurée par la continuité des objets de recherche et le fait
que la cancérologie ait fourni les arguments et les ressources centrales a la
coalition pour la recherche translationnelle. L'objectif de ce projet de
recherche était de recueillir des données sur des dimensions telles que la
production et I'adoption clinique des nouvelles génomiques, avec un inté-
rét particulier pour les nouvelles formes d’organisation ainsi provoquées.
Si les politiques publiques et 1’'agenda de la recherche translationnelle
n’étaient pas ici au centre de I'analyse, ils étaient néanmoins considérés
comme des facteurs secondaires infléchissant également la trajectoire de
ces technologies. En plus du travail d’analyse des documents scientifiques
et politiques pertinents, nous avons réalisé plus de 50 entrevues distri-
buées sur sept sites ameéricains, canadiens et britanniques. Ici encore, une
combinaison de cliniciens, de coordinateurs de projets de recherche, de
biologistes et de décideurs politiques forme I’échantillon. La sélection des
répondants s’est faite sur la base de leur participation au développement
clinique de notre sélection de technologies génomiques. Le matériel
recueilli a été codé a 1'aide du logiciel NVivo.

Ces deux projets étaient guidés par les approches STS de la recherche
«multi-site », qui permet le pistage de pratiques qui circulent a travers de
multiples espaces (laboratoires, agences gouvernementales, cliniques et
trajectoires de soin) (voir, par exemple, Hess, 2001; Hine, 2007; Shove,
Pantzar et Watson, 2012). Dans les deux cas également, les entrevues ont
été réalisées aupres d’experts. Elles avaient ainsi pour but de recueillir le
«savoir processuel » d’acteurs ayant eux-mémes construit ou infléchi de
nouvelles pratiques technologiques et politiques (Bogner et Menz, 2009).
Les entrevues ont été planifiées et analysées au regard de 1’analyse docu-
mentaire, de maniere a assurer une validation des informations obtenues.
Nous faisons, dans le cadre de la présente analyse, essentiellement réfé-
rence aux documents afin de rendre les sources primaires accessibles
au lecteur.

Pour I’écriture de ce chapitre, les grilles d’analyse de chacun des deux
programmes ont été réévaluées afin d’extraire les codages pertinents sur
la relation entre innovation technologique et travail de promotion du
changement organisationnel. La nouvelle grille d’analyse s’est ainsi décli-
née sur des dimensions matérielles (contraintes techniques; production
des instruments et des données; évolution diachronique des environ-
nements matériels) et d’action collective (travail programmatique;
contraintes organisationnelles; instruments politiques). L'intégration des
deux ensembles de données a été resserrée par la sélection des seules
données en provenance du contexte américain.
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5.3. UNE GENETIQUE DES TISSUS CANCEREUX

Au cours des années 1980, on assiste a I’expansion des approches de
recherche fondées sur I'analyse du matériel génétique trouvé dans les cel-
lules cancéreuses de patients. Ce développement est renforcé par 1’adop-
tion du concept d’oncogene, qui met l’accent sur certaines anomalies
génétiques dans l'apparition et le maintien des cancers. On tente donc
d’isoler les genes qui seraient responsables de 1’expression de certains traits
freinant ou accélérant la maladie. En plus d'une fécondité expérimentale
qui ne se démentira pas par la suite, ’analyse génétique des tissus cancé-
reux semble répondre aux demandes collectives dans le cadre d'un systeme
expérimental ancré dans la biopathologie humaine et clinique.

Un exemple nous permet d’illustrer la trajectoire de ce systéme expé-
rimental. Le chercheur Dennis Slamon, de I'University of California — Los
Angeles, reconnu dans le monde médical pour ses contributions au déve-
loppement d’'un médicament important dans le traitement du cancer du
sein, fournit un bon exemple des changements opérés par les cancéro-
logues dans leurs pratiques de recherche entre 1980 et 2000. Les archives
de recherches de Slamon sont composées, au début des années 1980, prin-
cipalement d’études sur des lignées cellulaires et des modeles animaux. En
janvier 1987, Slamon et ses collaborateurs publient un article qui établit
les observations biopathologiques qui serviront de tremplin au dévelop-
pement du trastuzumab, un médicament marquant dans 'histoire des
thérapies contre le cancer en raison de la relative complexité de son utili-
sation clinique (Slamon et al., 1987). Cet article analyse le profil génétique
de 189 tumeurs du sein. En plus d’offrir un portrait moléculaire de «vraies
patientes», cet ensemble de données offre également un portrait longi-
tudinal de la condition de ces patientes. Slamon est ainsi en mesure d’éta-
blir une corrélation entre la présence d’'une amplification de 1’oncogene
her-2/neu et I’évolution de la maladie. Quelques années plus tard, dans le
cadre d'une audience au National Cancer Institute portant sur les déve-
loppements contemporains et la facon de les intégrer a la pratique meédi-
cale, Slamon présente son programme de recherche avec les échantillons
de tumeurs comme une nouvelle forme d’expérimentation en continuité
avec le travail clinique:

Avec cette explosion de la nouvelle biologie, il y a maintenant des techno-
logies disponibles pour utiliser, non pas des lignées cellulaires ou des systemes
modeles, mais de vrais matériaux cliniques pour commencer a poser des
questions. Générer de nouvelles informations pour répondre a des questions
de science fondamentale concernant la biologie de la maladie, et l'utilisation
de données nouvellement produites pour concevoir de nouvelles approches
thérapeutiques dans divers modeles. [...] Encore une fois, je veux présenter
cela comme un nouveau paradigme, et ceci offre un exemple de sa mise en
application (NCI, 1992, p. 50; notre traduction).
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Si la recherche avec les tissus humains était plus restreinte jusqu’au
début des années 1990, le lancement du Projet génome humain marque
I'intensification de ces efforts. L'automatisation grandissante des opéra-
tions de caractérisation moléculaire (Garcia-Sancho, 2011) s’accompagne
de l'expansion marquée des stratégies de recherche utilisant les tissus
comme substrat. A partir de ces systémes expérimentaux, biologistes, bio-
informaticiens et médecins-chercheurs lancent des recherches élucidant,
par exemple, les fonctions de certains genes ou de leurs variantes sur des
processus cellulaires. Une autre stratégie de recherche répandue vise plutot
a dégager statistiquement des ensembles de genes ou de variantes qui, pris
ensemble, sont corrélés a certains effets biologiques ou pathologiques. 11
est ensuite possible d’entamer des projets de développement cliniques
(pour de nouveaux médicaments, outils diagnostics ou appareils médi-
caux) en ayant de meilleures connaissances sur leur action et effets plus
larges sur le corps humain.

5.4. LORGANISATION DU SEQUENCAGE A GRANDE ECHELLE
EN CANCEROLOGIE ET SES LIENS AVEC LES GROUPES
DE RECHERCHE CLINIQUE

A peu prés a ce moment, le NCI intégre, dans le cadre d’une série d’initia-
tives, I'approche expérimentale telle que définie par Slamon. L'organisa-
tion demande alors aux centres de cancérologie universitaires intéressés a
participer au programme des Specialized Programs of Research Excellence
(SPORE) de mettre en place les capacités nécessaires a 'analyse molécu-
laire des tissus cancéreux, ainsi que d’établir des collections de biospéci-
mens, ou biobanques, qui leur permettront d’archiver de tels spécimens
pour usage dans des projets de recherche ultérieurs. Les centres de
recherche SPORE ont, rétrospectivement, été crédités pour des contribu-
tions majeures a 1’'adoption du séquencage génomique et des outils bio-
informatiques associés dans plusieurs centres médicaux universitaires
aux Etats-Unis.

L'établissement des SPORE se fait sur fond de pressions pour démon-
trer publiquement les bénéfices de la recherche biomédicale pour les
patients. Le premier appel a propositions lancé pour le programme dénote
un vif désir de capitaliser sur les investissements en recherche fondamentale
avec des gains pour les patients:

Depuis 1980, l'incidence du cancer du sein a augmenté considérablement

pour les femmes pre- et post-ménopausées, a un taux d’environ 2% par

année. Sur cette période, les connaissances scientifiques sur le cancer du
sein se sont étendues significativement. Néanmoins, I'application de cette
archive de connaissances aux activités cliniques et de prévention n’a pas
augmenté avec la méme cadence que le volume des connaissances (The
Cancer Letter, 1991, p. 2; notre traduction).
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Dans un tel contexte, la transition d'une partie de la recherche des
organismes modeles vers les tissus humains offre un bénéfice symbolique
évident. Les criteres de sélection des institutions a financer incluent d’ail-
leurs une demande que les projets meénent a des développements cliniques
concrets dans un espace de cinq années.

En avril 2011, nous avons visité un centre SPORE situé a I’'Université
Vanderbilt de Nashville au Tennessee. Ce centre faisait un usage intensif
de l'analyse génomique et protéomique, en plus de la cytogénétique clas-
sique, pour raisonner autour de cas de patients particulierement intri-
gants. Notre hote nous a fourni un exemple des recherches que le SPORE
rend possible en nous racontant un cas de cancer du poumon chez une
femme de 34 ans non-fumeuse. En déployant les outils d’analyse men-
tionnés plus haut, ils ont trouvé une mutation d’intérét, lancant une piste
qui les menait de la recherche sur des souris modeles a I’analyse d’échan-
tillons obtenus lors d’essais cliniques. Ils ont développé ainsi un outil qui
permet de prédire la réponse a un médicament en fonction de mesures sur
la production de protéines mutées dans la tumeur d’une patiente. Des
articles plus récents de cette équipe montrent qu’ils ont également uti-
lisé I’analyse génomique de patients aux réponses exceptionnelles a des
médicaments pour identifier de nouvelles mutations.

Ce genre de stratégie se répand dans les années 2000 et 2010 un peu
partout en Amérique du Nord et en Europe, dans une multitude de contextes
institutionnels, comme j’ai pu le constater lors d’entretiens additionnels:

Les genes sont tres pratiques, mais ne fournissent qu’une partie de ’ensemble, on
doit savoir comment les produits géniques interagissent réellement en temps réel
dans les tissus et les cellules que I'on étudie. C’est la raison pour laquelle je suis
refourné aux tissus humains, ainsi qu’aux études précoces de médecine expérimen-
tale avec les patients, en mettant a contribution certaines des technologies que
nous utilisons peut-étre en recherche comme les techniques d’imagerie ou d’étique-
tage moléculaire pour que nous puissions pister des choses dans le corps en temps
réel (Entrevue avec un chercheur d’un réseau européen [# 4], novembre 2010;
notre traduction).

Tachi Yamada, qui était directeur de la R-D [recherche et développement] chez
SmithKline Beecham, utilisait I'expression «laboratoire de découverte dans I’hu-
main ». Pouvons-nous utiliser les mémes sortes d’approches scientifiques que nous
utilisons chez les especes précliniques [c’est-a-dire les animaux de laboratoire]
lorsque nous investiguons les nouveaux médicaments chez I’humain? (Entrevue
avec un chercheur industriel américain [# 9], avril 2011; notre traduction).

Une fois les nouvelles pratiques d’expérimentation sur les tissus bien
mises en place et stabilisées, elles entrainent des changements addition-
nels sur les systemes associés a la recherche en laboratoire biomédical.
Surtout, le systeme de validation et de mise a I’épreuve des nouvelles
thérapies, les essais cliniques, est travaillé par les pratiques d’analyse
génétique et génomique des tissus cancéreux.
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Aux Etats-Unis, la structure nationale de gestion et de direction des
essais cliniques en cancer, les Cancer Cooperative Groups, est particulie-
rement critiquée par différents acteurs. Ces institutions ont émergé
conjointement avec la pratique des essais cliniques (Keating et Cambrosio,
2012) et sont donc considérées par plusieurs cancérologues comme une
condition nécessaire au bon fonctionnement de la recherche clinique. Des
réformateurs affirment que leurs projets d’essais cliniques génomiques,
présentant souvent une composante expérimentale beaucoup plus accen-
tuée que pour les essais «normaux», ne trouvent pas un terrain fertile
pour s’y déployer. Pour ceux-ci, les Groupes ont perdu les dispositions
nécessaires a I'expérimentation réelle et a la production d’un savoir inédit
(Esserman et Woodcock, 2011). Ces critiques proviennent de plusieurs
endroits: la direction du NCI, I'Institute of Medicine, mais aussi de la part
de bon nombre de cancérologues qui organisent eux-mémes des essais.
Souvent, les critiques les plus acerbes sont justement celles des organisateurs
d’essais haut placés chez les Groupes.

De nouvelles stratégies d’essais cliniques sont proposées qui intégrent
les nouvelles technologies de séquencage. Ces stratégies sont promues par
des groupes d’acteurs dont la diversité organisationnelle tranche avec la
composition des Cooperative Groups. On y retrouve notamment des
groupes de patients, des fondations privées et une nouvelle classe de labo-
ratoire d’idées (think tanks) spécialisés sur les questions de l'innovation
biomédicale. Ces nouveaux partenariats sont mis en pratique a travers de
nouveaux essais cliniques a I’organisation novatrice et qui font un usage
étendu des techniques génomiques?. Les essais I-SPY et I-SPY 2, par
exemple, sont financés par des fondations privées comme la Fondation
Safeway, le deuxieme de ces essais étant conduit completement en dehors
de la structure des Cooperative Groups. Le groupe Friends of Cancer
Research, qui dit représenter les intéréts des patients en faisant la promo-
tion de I'innovation thérapeutique aupres du Congreés ameéricain, de la
Food and Drug Administration (FDA) et du NCI, a joué un role important
dans 1’élaboration et la gestion quotidienne de I’essai génomique Lung-
MAP. La Multiple Myeloma Research Foundation, une autre organisation
de patients et fondation charitable, a vécu une expansion massive de ses
activités et de son influence par un projet de biobanque (Le, 2013).

2. Pour plus de détails sur ce point, voir Cambrosio, Keating et Nelson (2014).
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5.5. LE TRAITEMENT ANTICANCER COMME EXPERIMENTATION3

La fin des années 1990 voit I’émergence d'une poignée de nouveaux médi-
caments anticancer dont l’action est dite «ciblée», c’est-a-dire restreinte
aux cellules présentant une anomalie moléculaire prédéfinie. Il devient
ainsi possible d’attaquer les cellules cancéreuses en épargnant les cellules
saines, du moins en principe*. Avec I’émergence d’outils de séquencage
moléculaire abordables a la fin des années 2000, les cancérologues peuvent
de plus en plus choisir le ou les médicaments les plus appropriés pour
interrompre les processus moléculaires identifiés dans la tumeur d'un
patient. Les chimiothérapies, par contraste, ont été développées sur la base
d’ensembles statistiques qui desservaient nécessairement certains patients.
Néanmoins, plusieurs obstacles empéchent la réalisation rapide d’'un tel
programme. Par exemple, il n’existe pas de médicaments ciblés pour
toutes les anomalies moléculaires identifiées lors du séquencage, et ce,
malgré 1’explosion du nombre de ces thérapies en développement ces dix
dernieres années. La réponse aux médicaments pouvant aussi étre modu-
lée par le reste du paysage moléculaire des cellules cancéreuses, il importe
aussi de clarifier comment la présence conjointe de réseaux d’anomalies
joue sur l'efficacité pharmacologique. Finalement, les cancérologues ne
sont pas décidés sur la meilleure facon de procéder pour évaluer ces thé-
rapies et les outils d’analyse génétique auxquels ils sont intimement asso-
ciés. Faut-il pouvoir retracer en détail 1'intégralité du raisonnement sur la
composition moléculaire de la tumeur et sur les ramifications de ces ano-
malies au niveau cellulaire lors de la prise de décision thérapeutique?
Comment élaborer des lignes directrices de pratique clinique, par exemple,
lorsqu'il y a tant de facteurs a considérer?

Cet ensemble d’obstacles est hétérogene: a la fois épistémique et
organisationnel, expérimental et clinique. La réponse des équipes de soin
et de recherche l'est tout autant. En 'espace d'une dizaine d’années, ces
équipes mettront effectivement en place une série d’initiatives visant a la
fois a poursuivre I’élucidation de la biopathologie du cancer, les fonctions
des anomalies moléculaires et l’action pharmacologique associée, mais
aussi a évaluer l'efficacité de pratiques cliniques élaborées avec le séquen-
cage et les médicaments ciblés. Ceci nécessite de nouveaux instruments,
de nouvelles infrastructures et organisations. Les cancérologues utilisent
le plus souvent le cadre 1égal et pratique des essais cliniques pour mener

3. Cette section reprend certains des arguments et des données publiés dans Vignola-
Gagné et al. (2017).

4. En pratique, les médicaments ciblés présentent pour la plupart des toxicités non
négligeables.
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a bien des projets qui s’éloignent sensiblement de la forme classique de
ces activités. Ce travail de réforme est effectué a partir de la clinique. Les
systemes de mesure clinique et de gestion des patients déja en place sont
complémentés par des emprunts, des innovations et des improvisations
locales. Les cancérologues n'hésitent donc pas a s’approprier les outils de
la biologie moléculaire, de la génomique et de la bioinformatique qui leur
permettent de trouver des réponses aux obstacles rencontrés. Finalement,
ces transactions et innovations transforment les médicaments ciblés qui
deviennent en quelque sorte des instruments de recherche. L'intervention
avec ces médicaments permet d’établir un savoir expérimental sur les ano-
malies moléculaires et sur leur participation a la biopathologie du cancer.

CONCLUSION

Ce chapitre souligne que l'analyse exhaustive du changement des pra-
tiques médicales doit prendre en compte les processus de changement a
I'intérieur méme des pratiques d’expérimentation en laboratoire. L’orien-
tation du changement dans les pratiques d’expérimentation se fait dans
une certaine mesure en situation d’interdépendance avec le contexte plus
large de la pratique médicale. Plus particulierement, nous avons montré
comment des soutiens organisationnels faisant participer des acteurs et
des structures médicaux sont nécessaires a la circulation et a la stabilisa-
tion de l'expérimentation. Autrement dit, nul besoin de considérer les
pratiques d’expérimentation comme des forces agissantes sur les sys-
temes médicaux qui seraient inaccessibles a I’analyse. Au contraire, 'ana-
lyse du changement des pratiques médicales gagnerait a étre considérée
conjointement avec le changement des pratiques de laboratoire.

Enfin, 'étude de cas présentée ici remet également en question cer-
taines interprétations courantes des enjeux de gouvernance créés par
I'innovation biomédicale. Des analystes des sciences sociales ont critiqué
«l'impératif translationnel» qui aménerait les chercheurs biomédicaux a
s’engager prématurément dans le développement clinique de leurs hypo-
theses de recherche (Rose, 2013). Cet impératif serait notamment relayé
par les agences subventionnaires, des fondations pour la recherche, des
décideurs politiques et des analystes du secteur pharmaceutique. Or, si
I’élucidation de la biopathologie du cancer doit passer par I’étude directe
des patients, l'attente d’'une «maturation» d'un savoir avant son dévelop-
pement clinique ne pourra étre que vaine. Ailleurs, les promoteurs d'une
médecine holiste ont aussi depuis longtemps décrié le « modele réduction-
niste» de I'innovation biomédicale qui fait de la biologie de laboratoire
(Ahn et al., 2006) la source principale de l’amélioration de la pratique



114 Les sociétés de I'expérimentation

clinique®. Nous avons plutdt vu ici que méme si 'expérimentation cli-
nique contemporaine reprend des outils et des entités de la biologie de
laboratoire, elle se les approprie et en change les usages et la composition.
Les cliniciens-chercheurs sont les instigateurs de ces projets autant qu’ils
en subissent I'imposition.

Devant toutes les questions soulevées par 1’émergence d'une expéri-
mentalité dans un contexte thérapeutique (voir la section 5), une réponse
semble s'imposer dans les dernieres années: la création de comités multi-
disciplinaires de prise de décisions thérapeutiques. Ces comités réunissent
des cancérologues et équipes soignantes, des chercheurs en biologie, des
pathologistes et plusieurs autres experts. Ces comités aiguillonnent a la
fois le travail de soin et la recherche en génomique autour des nouveaux
médicaments anticancer. Ces mécanismes alliant discussions techniques,
organisationnelles et régulatrices suscitent déja un intérét grandissant de
la part des chercheurs en études des sciences et des techniques (Rabeharisoa
et Bourret, 2009 ; Timmermans, 2015). L'étude plus poussée de ces comités
pourra permettre de mieux cerner comment les changements de 1'expéri-
mentalité en cancérologie peuvent étre dirigés par les demandes de 1’exper-
tise médicale. Les premiers résultats permettent également de dégager
certaines des conventions et des moyens pragmatiques utilisés dans les
comités pour gérer I'incertitude associée au ciblage des traitements dans un
contexte de volatilité des connaissances.
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TRANSFORMER SES ECHECS EN PROMESSES
LA REFORME DE LA FRONTIERE ENTRE SOIN
ET CONNAISSANCE EN PSYCHIATRIE,
LE CAS DES TECHNOLOGIES DE NEUROMODULATION

Baptiste Moutaud et Ana Aranzazu

Meéme avec nos méthodes tapageuses et nos aiguillons
a bétail dans le cerveau, nous devons prendre soin

des personnes malades, maintenant.

Helen Mayberg, citée dans UNDERWOOD, 2013, p. 551

Selon certains observateurs et acteurs du domaine, les deux premieres
décennies de ce siecle seraient placées en psychiatrie sous le signe des
technologies de neuromodulation (Sackeim et George, 2008; Schlaepfer
et al., 2010). Par technologies de neuromodulation, il faut entendre un
panel de dispositifs techniques, plus ou moins invasifs, visant a moduler
I'activité cérébrale par stimulation électrique ou magnétique!. Leur déve-
loppement est tel qu'il serait envisageable qu’elles se hissent a I’avenir au
niveau des molécules chimiques dans les pratiques courantes pour prendre

1. On peut citer la stimulation magnétique transcranienne, 1’électroconvulsivothéra-
pie, la stimulation du nerf vague, I'optogénétique, la stimulation cérébrale profonde,
etc. Ces technologies plus ou moins invasives sont a des stades de développement
technique et d’expérimentation tres variés — I'optogénétique n’étant par exemple
pas encore transposable a ’homme.
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en charge les maladies psychiatriques (Famm et al., 2013; Insel, 2013). A
I’heure actuelle, ces technologies restent pour la plupart expérimentales,
véhiculant parfois I'image de techniques frustes et controversées, utilisées
en dernier recours, lorsque les traitements habituels ne fonctionnent pas
ou plus. Néanmoins, elles transportent les promesses et espoirs d'une psy-
chiatrie perpétuellement en crise de sa puissance d’explication et de sa
capacité a soigner les personnes souffrant de troubles mentaux graves (Rose,
2015). C’est tout le sens de 'injonction en exergue de la neuropsychiatre
Helen Mayberg, 1'une des figures de proue de ce champ d’investigation.

Dans ce chapitre, nous interrogeons les relations complexes entre
expérimentation, soin, innovation et production des connaissances en
psychiatrie et neurosciences en nous intéressant au cas particulier de l'une
de ces technologies de neuromodulation, la stimulation cérébrale pro-
fonde (SCP par la suite, voir I’encadré 6.1). Nous revenons plus particulie-
rement sur les discussions au sein de la communauté neuroscientifique
qui ont entouré l'arrét prématuré de deux essais cliniques devant évaluer
I'efficacité de cette technologie expérimentale pour le traitement de
personnes souffrant de formes de dépression séveres.

Ces échecs ont mis en lumiere une série de tensions entre les acteurs
concernant les stratégies d’expérimentation et d’innovation dans ce
domaine tres sensible du traitement chirurgical des troubles mentaux. Ils
ont ouvert un espace de débats dans lequel s’est engouffré un petit groupe
de chercheurs et médecins, Nord-Américains pour I’essentiel, neurologues,
psychiatres, neurochirurgiens, neuropsychologues, bioéthiciens, que 1'on
va qualifier de «réformateurs». Ils se sont en effet positionnés comme tels,
dans la mesure ou le projet d’expérimentation thérapeutique qu’ils
défendent se double d'un projet politique et organisationnel de la
recherche en psychiatrie et en neurosciences dans lequel la SCP jouerait
un role central, ou du moins serait un levier pour impulser plusieurs
transformations a l'interface du soin et de la recherche.

Ce groupe de réformateurs développe alors ce qu'on peut qualifier
d’«économie de la promesse» au sens de la production d'un discours qui
prétend régler par I'innovation biotechnologique une série de problemes
sociaux. Ce n’est pas seulement un discours ou une rhétorique, puisqu’il
s’adosse et soutient un programme qui autorise et définit les conditions
selon lesquelles ces promesses pourront advenir. C’est un cadre de conduite
combinant soin, recherche et expérimentation, porteur d'une vision de ce
que devraient étre les rapports entre recherche publique, industrie, marché
et Etats, qui propose de repenser les stratégies d’innovation et la diffusion,
I’appropriation et la régulation des nouvelles technologies médicales
(parmi une importante littérature: Brown, 2003; Joly, 2010; Hedgecoe et
Martin, 2003; Pickersgill, 2011). Leur prétention sous-jacente est d’opéra-
tionnaliser les idéaux de la recherche translationnelle en psychiatrie en
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organisant les conditions de la réduction des délais entre recherche fon-
damentale et soin courant par la réforme de leurs frontieres et espaces de
pratiques, et la combinaison de nouveaux outils et cadres normatifs. Il sera
donc question d'un petit «monde social» (Cefai, 2015)?, mais qui est
entouré de nombreuses attentes et qui propose de nouvelles regles ou
manieres de faire.

Ce que nous allons décrire est donc un assemblage qui révele certaines
des tensions qui traversent la psychiatrie contemporaine, ses pratiques et
ses modes de connaissance. Et en I'occurrence, comment ici I’expérimen-
tation thérapeutique, ses outils et ses objectifs peuvent étre stratégique-
ment utilisés afin de contribuer a structurer un champ de recherche qui
promet pouvoir mieux connaitre et mieux soigner. En ce sens, ces débats
et ce projet vont illustrer la proposition d’Ilana Lowy, pour qui les essais
cliniques ne sont pas des « procédés neutres », mais des technologies mar-
quées et faconnées par leur contexte d’élaboration et adaptées localement
aux situations complexes de leur utilisation (Lowy, 2002, p. 59).

Encadreé 6.1. — La SCP

La SCP est une technologie neurochirurgicale consistant en I'implantation a
demeure de deux électrodes dans le cerveau. Reliées a une pile placée dans
la poitrine du malade, ces électrodes autorisent une stimulation électrique
chronique et modulable en vue d'atténuer les symptomes de la maladie. Dans
sa forme contemporaine, la SCP a été inventée en 1986 pour le traitement de
la maladie de Parkinson et le tremblement essentiel, deux troubles neurolo-
giques pour lesquels elle est devenue une option thérapeutique a I'efficacité
reconnue. Ses indications et expérimentations sur d'autres populations de
malades n’ont depuis cessé de s'élargir, que ce soit en neurologie (dystonie,
douleur, épilepsie, Alzheimer, syndrome de Gilles de la Tourette, par exemple),
mais aussi dans le domaine de la psychiatrie, et ce, dés la fin des années 1990.
Elle a d'abord été expérimentée pour le trouble obsessionnel compulsif en 1999,
puis pour la dépression en 2004. La SCP est actuellement testée sur différentes
formes de dépendances (cocaine, alcool, héroine), les troubles du comporte-
ment alimentaire (obésité, anorexie), I'autisme, la schizophrénie, des compor-
tements d’hétéroagressivité, les troubles anxieux comme le trouble de stress
post-traumatique (TSPT), etc. A chaque fois, elle ne concerne que des per-
sonnes qui souffrent de formes treés graves et invalidantes de ces maladies
ou symptomes (voir Moutaud, 2016).

2. Un monde social en tant que communauté de pratique relativement stable, dont
les acteurs partagent des perspectives et le sens d’'une appartenance communes, un
langage, des conventions, et qui propose de s’auto-organiser (Cefai, 2015). «Petit»
en regard du nombre d’acteurs et du volume de pratique concernés.
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6.1. NEUROMODULATION ET DYNAMIQUES D'INNOVATION

Depuis 1986, la SCP a connu une évolution telle qu’elle est devenue un
centre d’attention majeur des neurosciences a la fois comme champ d’expé-
rimentation thérapeutique (voir I'encadré 6.1), mais aussi comme champ
de recherche fondamentale. On peut en effet distinguer deux dynamiques,
parmi d’autres, qui ont structuré son récent développement et qui vont
nous étre plus particulierement utiles pour éclairer nos questions.

Dans un premier temps, le développement de la SCP s’est fait autour
de l'application a la maladie de Parkinson et au tremblement essentiel. Ces
deux indications représentaient un marché intéressant pour les industriels
qui les a motivés a développer a la fois le matériel et a financer les essais
cliniques afin d’évaluer non seulement l'efficacité de la SCP, mais aussi sa
streté3. Ces premieres expérimentations thérapeutiques ont alors été per-
mises par l'alliance des chercheurs et cliniciens évoluant dans des struc-
tures publiques avec la collaboration directe des industriels et le soutien
des organismes de recherche nationaux (Aranzazu et Cassier, 2019). La
SCP a ainsi été rapidement reconnue comme traitement pour ces indica-
tions entre 1995 et 2002, en Europe et en Amérique du Nord notamment,
puis prise en charge par les systemes de couverture santé ou d’assurances
nationaux (le cott du matériel et de la prise en charge médicale sont esti-
més a plus de 150 000 $ par patient). Sur les 150 000 patients implantés
dans le monde, I'immense majorité le serait pour ces indications.

En parallele de ses effets thérapeutiques, le développement de la SCP
a été accéléré par les potentialités de recherche qu’elle ouvrait. En permet-
tant de moduler in vivo le fonctionnement du cerveau humain et d’ame-
ner des changements biologiques dans le systéme nerveux de maniere
controlée et reproductible, la SCP s’est révélée étre un trés puissant outil
de recherches fondamentales et cliniques en neurosciences. Elle contri-
buerait a élucider les fondements neuronaux de nos comportements, de
nos émotions et de notre cognition, mais aussi les mécanismes pathophy-
siologiques des troubles neurologiques et psychiatriques. Elle est logique-
ment devenue un objet d’'intéréts convergents pour des champs et acteurs
hétérogenes — chercheurs et cliniciens, neurochirurgiens, neurologues,
psychiatres, neurobiologistes, neuroanatomistes, neuropsychologues, etc. —
motivant une multiplicité de recherches sur les personnes implantées
(Moutaud, 2016).

3. Contrairement a des indications comme le TOC, la dystonie ou le syndrome de
Gilles de la Tourette, qui ne concernent que des populations tres réduites, donc
des marchés restreints et encore expérimentaux et qui tendent a le rester faute de
recherches d’envergure.
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Ces dynamiques se sont imbriquées avec une intense réflexion de la
part des acteurs concernant les normes et modalités de régulations admi-
nistratives et professionnelles (Gaudilliere et Hess, 2013) afin de structurer,
mais aussi de protéger ce domaine de pratique qui s’avérait non seulement
éthiquement sensible, mais aussi scientifiquement et économique-
ment compétitif (Fins et al., 2011; Moutaud, 2014a; 2014b). Nous allons
voir que ces deux dynamiques entrent aujourd’hui en tension dans le
cas précis de l'application de la SCP a la dépression (et aux troubles
psychiatriques plus généralement).

Pour ce faire, nous avons mené des entretiens avec plus d'une ving-
taine de chercheurs et cliniciens du champ, au cours desquels ces théma-
tiques étaient abordées*. Nous nous appuyons également sur une revue de
littérature de plus de 350 articles scientifiques et articles de médias grand
public. Nous avons aussi assisté a différents événements scientifiques au
cours desquels étaient repris ces débats, en particulier a l'atelier Scientific
and Ethical Issues in DBS for Psychiatric Disorders Study Design — from Beta-
Testing to Rollout, qui s’est tenu les 12 et 13 décembre 2015 a I'Université
de Francfort, ainsi qu’au 17¢ congres de la World Society for Stereotactic
and Functional Neurosurgery a Berlin (26 au 29 juin 2017) pendant lequel
un apres-midi et deux pléniéres étaient consacrés au sujet. L'intérét de ces
événements et espaces de débats étant de rendre visibles les désaccords
entre les acteurs et d’affirmer les positions de chacun, tout en ayant offert
la possibilité de discussions informelles avec certains d’entre eux.

6.2. ECHECS ET DEBATS

6.2.1. Les essais Broaden et Reclaim

Le monde jusqu’alors paisible de la SCP — du moins en regard de ses
enjeux et de son potentiel polémique (Moutaud, 2014b) — a connu ses pre-
miers soubresauts a partir de 2014 et les «échecs» coup sur coup des deux
premiers essais cliniques de grande ampleur qui devaient évaluer son effi-
cacité pour le traitement de la dépression. Ces deux échecs, dont nous
allons détailler la nature plus loin, ont alors initié des débats parmi la
communauté des chercheurs dans lesquels se donnent a lire une série de
tensions qui avaient jusqu’alors été contenues ou maintenues a la marge
par la relative réussite et I’enthousiasme qui accompagnaient le dévelop-
pement de la SCP et les potentialités qu’elle ouvrait dans le soin et la
recherche. Relayés par les médias spécialisés, ces débats ont contribué a

4. Cette recherche s’inscrit dans le cadre du programme Normastim, les neurosciences
de I'expérimentation a la clinique, financé par I’Agence nationale de la recherche
(ANR-14-CE30-0016).
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I’émergence d'une littérature «grise» critique, soulevant des questions
aussi bien scientifiques, économiques qu’éthiques touchant au dévelop-
pement de la SCP (par exemple, Fischer, 2015; Underwood, 2015; 2018)5.

L'un des points communs de ces deux essais cliniques développés en
Amérique du Nord est d’avoir été initiés et financés par l'industrie, leur
mise en ceuvre étant déléguée a des équipes hospitalieres, 1a ot les essais
dans ce domaine sont habituellement entrepris par les équipes hospita-
lieres, avec parfois un soutien ponctuel des industriels lorsque la recherche
recoupe leurs intéréts (ils peuvent par exemple donner les stimulateurs et
les électrodes). Ce point est central puisqu'il va cristalliser une partie des
critiques des médecins et chercheurs.

Le premier essai, nommeé Broaden, a été concu et financé par la
compagnie St. Jude Medical, I'un des trois plus importants fabricants de
matériel de SCP avec Medtronic et Boston Scientific, tous américains. La
premiere annonce de l'arrét de I'essai date de décembre 2013 et du congres
annuel de la North American Neuromodulation Society, reprise quelques
jours plus tard par le site internet Neurotech Business Reports spécialisé dans
les enjeux industriels entourant les neurotechnologies (Cavuoto, 2013).
Et il a fallu attendre octobre 2017 pour que les résultats de I’essai soient
publiés dans la revue Lancet Psychiatry (Holtzheimer et al., 2017) (ce cha-
pitre a été rédigé avant). Cet arrét n’en a pas moins été tres commenté
entretemps, en particulier sur des blogues américains qui ont relayé
I'information et réalisé un important travail d’enquéte (avec l'aide et les
témoignages de personnes ayant participé a ces essais) (par exemple, Egan,
2015; The Neurocritic, 2014). Broaden était la prolongation d'une étude
prospective initiée a partir de 2009 et menée au Canada et aux Etats-Unis
par Andres Lozano et Helen Mayberg (Lozano et al., 2012). Elle s’inscrivait
dans la continuité de leur célebre recherche originale, la premiere du
genre, publiée en 2005 (Mayberg et al., 2005). Sur la base des résultats
préliminaires de cette étude prospective, les promoteurs ont obtenu en
2011 l'autorisation de la Food and Drug Administration (FDA) de I’étendre
a un essai clinique randomisé en double aveugle dans 20 centres hospita-
liers et d'y inclure un plus grand nombre de participants (125) avec la
visée d’implanter en fin de compte 201 malades. Mais l'essai a été inter-
rompu fin 2013 par St. Jude pour n’avoir pas su répondre aux objectifs
assignés par la FDA lors des évaluations intermédiaires (ce que recoupe
I'expression de «failed a futility analysis »). 90 patients ont été implantés,
mais il n’était pas possible de distinguer un effet de la stimulation par

5. Notons tout de méme que ces débats sont concomitants des premieres critiques
concernant la SCP pour la maladie de Parkinson alors que 1’'on célébre les 30 ans
de son invention (par exemple, Cyron, 2016; Galati, 2015).
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rapport a l'absence de celle-ci: les 60 patients stimulés et les 30 patients
témoin implantés, mais non stimulés s’amélioraient en moyenne dans des
proportions comparables.

En réponse a l'essai Broaden, le second essai, Reclaim, était quant a
lui organisé et financé par Medtronic, le fabricant industriel leader du
domaine. I était mené aux Etats-Unis par cinq équipes (Cleveland Clinic,
University of Pittsburgh, University of Pennsylvania, Butler Hospital et le
Massachusetts General Hospital). Il a connu un destin tres proche de celui
de Broaden. Alors qu’il devait inclure 208 patients, Medtronic a stoppé
I’essai avec seulement 30 personnes implantées. Ses résultats ont été
publiés en ligne en 2014 dans la revue Biological Psychiatry (Dougherty
et al., 2015). L'aveugle a été levé apres avoir constaté qu’il n'y avait la aussi
a la fin de la période de randomisation aucune différence significative dans
I'effet de la SCP entre les personnes stimulées et celles qui ne 1’étaient pas.
Autrement dit, dans les deux essais, alors que les personnes ne savaient
pas si elles étaient ou non stimulées, la SCP avait autant d’effet que le
placebo (I’absence de stimulation).

Dans la logique de la régulation scientifique des innovations théra-
peutiques par la médecine fondée sur des données probantes, ces deux
essais cliniques randomisés en double aveugle, soit le plus haut niveau de
démonstration de la preuve, le gold standard (Timmermans et Berg, 2003),
venaient de démontrer que la SCP n’était pas efficace pour le traitement
de la dépression — du moins pour les cibles cérébrales étudiées, mais a priori
les plus prometteuses, l'aire 25 de Broadman pour Broaden et la capsule
interne/striatum ventral pour Reclaim®. Ces résultats coupaient court aux
nombreux espoirs et a ’enthousiasme qui accompagnaient cette piste de
recherche (par exemple, Dobbs, 2006; Underwood, 2013). Le débat aurait
da étre clos, il a pourtant repris de maniere vive sur fond d'un dilemme
aussi bien éthique ou humaniste que méthodologique et scientifique.

6.2.2. Initier un cercle «vertueux»

A premiere vue cela pourrait étre percu comme une crise
pour tout le champ des thérapies par neurostimulation
pour la dépression, mais nous pensons que

ce sont des exemples d’études qui ont échoué,

et non l’échec de traitements.

SCHLAEPFER, 2015, p. 218

6. Des expérimentations ont déja été menées sur huit cibles distinctes (Morishita
etal., 2014). Cette multiplication des régions cérébrales implantées peut s’expliquer
par la combinaison de stratégies scientifiques, industrielles et de publication dans
un champ concurrentiel (voir Moutaud, 2014a).
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A la suite de la publication des résultats de 1'essai Reclaim fin 2014, plus
d’une dizaine de tribunes, commentaires, éditoriaux et articles ont paru
dans les revues scientifiques afin de tirer les lecons de ces échecs. Nous
allons nous attarder sur certains d’entre eux: tout d’abord, le commentaire
de Thomas Schlaepfer dans Biological Psychiatry (2015) qui suit 'article de
résultats de 1'essai Reclaim; une correspondance de 1'équipe de cet essai,
toujours dans Biological Psychiatry (Widge et al., 2016 — en ligne en 2015);
un éditorial cosigné par Helen Mayberg dans JAMA Psychiatry (Mayberg,
Riva-Posse et Crowell, 2016); et enfin le position statement paru dans Stereo-
tactic and Functional Neurosurgery signé par le Psychiatric Neurosurgery
Committee et le Board of Directors de I’American Society for Stereotactic
and Functional Neurosurgery (2015). Ces publications prennent note des
échecs de ces deux essais, mais ont pour point commun d’appeler, en
multipliant les occurrences d’un registre sémantique de la promesse, a
poursuivre les recherches tout en proposant plusieurs voies d'innovation.
Résumons leurs arguments avant de développer certains points. Comme
le souligne en exergue Thomas Schlaepfer, 'un des principaux psychiatres
du domaine, ces échecs ne sont pas ceux de la technologie, mais de ces
essais cliniques en particulier, de leur organisation et de stratégies indus-
trielles contre-productives. Ces échecs seraient caractéristiques des limites
de la méthodologie de la médecine des preuves et des essais cliniques ran-
domisés en double aveugle, les auteurs pointant leur inadéquation avec
les spécificités techniques de la SCP et les profils cliniques des populations
cibles. Mais ils soulignent aussi les limites des outils de standardisation de
la psychiatrie tout comme de ses catégories trop floues. Ils enjoignent alors
a poursuivre les expérimentations sur '’homme afin de produire davantage
de connaissances pour espérer mieux soigner. Mais uniquement a condi-
tion d’innover: sur le plan méthodologique, mais aussi technologique,
tout en repensant les liens entre recherche publique, industrie, marché et
organismes de régulation. Ces arguments et pistes de recherche ont par la
suite été davantage développés dans des publications ultérieures (voir
notamment Bari et al., 2018; Widge, Malone et Dougherty, 2018).

Signalons qu'un chercheur, Robert Coffey (2015), a réagi de maniere
virulente a ces tribunes. Il a pour particularité d’avoir été consultant scien-
tifique pour Medtronic et membre du comité de surveillance de 'essai
Reclaim. 11 avait par ailleurs animé un débat similaire avec lequel il établit
de nombreux points communs concernant la méthodologie des essais cli-
niques de neuromodulation pour la douleur. Il souligne que les positions
de ces tribunes sont intenables: ces essais n’ont certainement pas échoué,
ils ont au contraire parfaitement rempli leur role en démontrant les effets
d'une thérapeutique. Simplement, les résultats ne sont pas ceux qu’espé-
raient les chercheurs. La SCP n’est pas plus efficace qu'un placebo. Ce sont
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les pratiques des chercheurs qui devraient étre interrogées, voire leurs
éventuels conflits d'intéréts avec 'industrie ou les savoirs sur lesquels se
fondent ces recherches (il s’agit de leur seul point d’accord).

En particulier, ces essais ont remis en question la validité des résul-
tats bien plus encourageants obtenus jusque-la lors des recherches explo-
ratoires (ou bien qualifiées d’«ouvertes» ou d’«observationnelles ») sur de
petites cohortes de malades (de 1 a 21 maximum) et le plus souvent hors
de processus de randomisation et sans aveugle (pour une revue, voir
Morishita et al., 2014). Comme souligné dans leurs publications par le
groupe de réformateurs, ces premieres études avaient déja montré que la
SCP n’était pas efficace pour tous les malades (comme dans le cas d’autres
indications expérimentales). Les résultats étaient trés hétérogenes, cer-
taines personnes étant annoncées en rémission quelques mois apres avoir
été implantées tandis que d’autres ne ressentaient aucun effet plusieurs
années apres. La question se portait alors davantage sur la capacité des
chercheurs a mieux définir la population susceptible de répondre a la SCP
ou d’améliorer la technologie afin de ne pas délaisser ces malades qui en
I’état ne bénéficient d’aucun traitement susceptible de les soulager.

C’est dans cette tension entre injonction scientifique et responsabi-
lité morale que réside la position de nos réformateurs pour qui il faut
poursuivre les recherches et les essais afin de comprendre pourquoi cela
n’a pas fonctionneé: il s’agit de profiter de ces échecs pour produire un
cercle vertueux en élaborant un modéle d'innovation cumulatif et linéaire
expérimental qui permette de mieux comprendre pour espérer optimiser
le soin.

Revenons d’abord plus en détail sur les arguments opposés a ces
«échecs».

6.3. PENSER UNE RECHERCHE QUI NE CONNAIT PAS SES NORMES

6.3.1. Stratégies d'industriels et logiques de marches

Je ne jette pas la pierre aux industriels — ils ont besoin
de faire de I'argent —, mais les essais universitaires
sont plus a méme de faire des comparaisons.
MAYBERG et FISCHMAN, 2011

Les premiers responsables pointés de ces échecs vont étre les industriels et
plus particulierement leur empressement a vouloir ouvrir un nouveau
marché potentiel en faisant reconnaitre l’efficacité de la SCP pour une
nouvelle indication dans l'optique d’obtenir de la FDA une autorisation
de mise sur le marché de leur matériel. Ici, il convient de rappeler tres
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succinctement quelques éléments pour mieux appréhender la situation:
pour obtenir l'autorisation de mise sur le marché et commercialiser des
dispositifs de stimulation aux Etats-Unis, les industriels doivent faire
reconnaitre au moyen d’essais cliniques sur de larges populations (des
essais de phase III) la streté et I'efficacité d'un dispositif (un modele iden-
tifié de stimulateur associé a un modele identifié d’'€lectrodes) pour une
indication thérapeutique précise et pour une cible cérébrale précise. Pour
obtenir un «marquage» de la communauté européenne et intégrer son
marché¢, la démarche est quelque peu «allégée» puisqu’un industriel peut
faire reconnaitre I'équivalence d'un dispositif médical sans avoir a repasser
par ces essais cliniques lourds, longs et coliteux a organiser (sur un modeéle
assez proche de celui de la bioéquivalence pour le médicament). C’est
pourquoi St. Jude a par exemple pu intégrer rapidement le marché euro-
péen pour le traitement de la maladie de Parkinson en faisant reconnaitre
I'équivalence de son dispositif a celui de Medtronic, qui avait déja franchi
ces étapes. Mais au moment ou elle a lancé 'essai Broaden, la compagnie
n’avait pas encore intégré le marché étatsunien (St. Jude ne fera labéliser
un premier systéme Libra™ pour la maladie de Parkinson qu’en 2015, 1a
ou Medtronic est présent depuis 1997 déja). Le marché de la SCP étant
évalué a preés d'un milliard de dollars pour 2020, en particulier du fait de
l"augmentation de la prévalence des maladies psychiatriques et neuro-
génératives’, on comprend les enjeux économiques pour les industriels.
L'essai Broaden était percu par plusieurs observateurs comme la premiere
occasion pour St. Jude de devancer Medtronic sur le marché américain.
L’alliance avec H. Mayberg et A. Lozano, considérés comme deux des plus
influents acteurs a la pointe du domaine, s’annoncait prometteuse dans
la perspective de reproduire a grande échelle leurs recherches originales
(Cavuoto, 2014).

Mais les deux essais se sont avérés, pour nos réformateurs et les cher-
cheurs ou cliniciens rencontrés, bien trop prématurés et mal pensés, avec
toute 'ambiguité inhérente au fait qu’a priori, certains des chercheurs et
cliniciens qui les critiquent ont eux-mémes contribué a les élaborer et y
ont participé: c’est en cela qu’il semble nécessaire de rappeler la dimen-
sion stratégique des débats, dans la mesure ou ces échecs ont offert 1’occa-
sion d’entamer une réflexion collective sur la maniére de produire de la
preuve dans un domaine qui méle autant d’enjeux scientifiques, écono-
miques, industriels, techniques, éthiques et organisationnels. Ces essais
cliniques deviennent pour les cliniciens et chercheurs des lieux de création

7. A ce propos, consultez les sites web suivants: <https://www.strategyr.com/showgsbr.
asp?ind=MSUP&Pageview=Execute> et <http://www.neurotechreports.com/pages/
neurotechnology-market-data-2016-2020.html>, consultés le 20 décembre 2018.
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et de réflexivité, une ressource stratégique afin d’initier, de négocier et
de protéger un domaine de pratique (Castel, 2009; Castel et Merle, 2002;
Moutaud, 2014a). C’est ce que nous allons voir.

Selon leurs arguments, ces essais étaient prématurés, car aucun cher-
cheur n’a de certitude quant a la meilleure région cérébrale a stimuler. La
ou se voient attaqués les résultats des études exploratoires, les chercheurs
et cliniciens reconnaissent leurs limites, mais soulignent au contraire
qu’elles sont encore trop peu nombreuses et auraient da étre poursuivies
avant de lancer des essais cliniques de phase III visant a faire labéliser un
matériel par la FDA pour cette indication. Plusieurs chercheurs avec qui
nous nous sommes entretenus ont ainsi effectué la comparaison avec le
cas de la SCP pour la maladie de Parkinson, pour lequel il aurait fallu « plus
de dix ans» (selon un neurochirurgien) entre les premiers patients implan-
tés et les premiers grands essais cliniques multicentriques de phase III sur
de grandes cohortes (en réalité, il aurait fallu huit années entre le premier
patient implanté et la publication du premier essai de phase III, mais
sur une population cible autrement plus importante). Et entretemps, la
recherche préclinique sur les modéles animaux avait permis de détermi-
ner une meilleure cible cérébrale que celle initialement implantée
(Gardner, 2013).

La citation de H. Mayberg en exergue souligne ce décalage de straté-
gie des industriels qui marquerait une volonté de n’investir dans des essais
cliniques que pour valider une cible cérébrale et ouvrir un marché la ou
les chercheurs appellent au contraire a continuer de développer et de
financer des essais préliminaires qui permettraient d’accroitre la connais-
sance sur la maladie et d’affiner la pratique et son efficacités. Ils suggerent
par exemple de monter des essais qui compareraient les effets entre plu-
sieurs cibles, mais qui permettraient aussi de déterminer les parametres de
stimulation optimaux ou tout simplement d’identifier le profil clinique
des malades répondeurs. Les essais que souhaitent voir les industriels
seraient donc prématurés, et marquent un décalage dans l'appréhension
des objectifs et des temporalités de la recherche, mais aussi mal pensés ou
mal élaborés dans la mesure ou ils auraient mobilisé des outils de la méde-
cine des preuves et tenté de répondre a des objectifs des organismes de
régulation qui ne seraient pas adaptés ou calibrés pour la SCP, empéchant
d’évaluer correctement ses effets. Comme nous l'a résumé un psychiatre,
dans le cas de la SCP en psychiatrie, la médecine des preuves «passe a coté
de la preuve».

8. Faute de place, nous ne pouvons pas évoquer les dynamiques de propriété intel-
lectuelle qui viennent également complexifier davantage les situations et stratégies
des différents acteurs publics ou privés (voir a ce propos Aranzazu et Cassier, 2019;
Fins, 2012).
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6.3.2. Les limites de la médecine des preuves et de ses outils

L'idée que si on ne peut pas aider tout le monde
nous ne devrions aider personne n’a pas sa place
en médecine, surtout lorsqu’on tient compte du fait
que les thérapies par neuromodulation bénéficient
aux patients les plus graves qui ne répondent pas
aux autres traitements.

James CavuoTo, 2013

Les critiques de nos réformateurs remettent particulierement en question
les outils de standardisation clinique de la psychiatrie et leur capacité a
discriminer les individus et quantifier les effets. Par exemple, étaient mobi-
lisés deux outils de standardisation classiques en recherche médicale: les
diagnostics étaient basés sur l'une des classifications psychiatriques stan-
dardisées de référence, le manuel statistique et diagnostique des troubles
mentaux (le DSM). Les échelles d’évaluation psychométrique (ici les
échelles d’Hamilton ou de Montgomery-Asberg) devaient fournir les cri-
teres objectifs du degré de sévérité de la maladie et de son retentissement
sur la vie du malade, mais aussi servir d’outil d’évaluation quantifiée des
évolutions des états cliniques. La combinaison des deux outils permettait
aux cliniciens de s’aligner sur la catégorie de patients recrutés et les criteéres
de jugement afin de constituer un groupe suffisamment homogene dans
les formes de la pathologie et ainsi espérer limiter les effets de leur varia-
bilité sur les résultats. Les effets de la thérapeutique devaient étre compa-
rables et les résultats analysables d'un sujet a l'autre et d’'un centre a
I'autre, dans le temps et dans 1’espace (Timmermans et Berg, 2003).

Cependant, les praticiens expliquent dans leurs tribunes ou lors des
entretiens que ces outils ne fonctionnent pas ou fonctionnent mal et que
ce processus de sélection et d’évaluation clinique serait l'un des biais qui
a causeé I'échec des essais. Les échelles ne peuvent pas permettre de mesu-
rer finement et les classifications sont mal pensées et discriminent mal les
individus ou les entités, ou du moins ne sont pas adaptées aux objectifs
et effets de la SCP. Selon eux, la SCP agit sur un sous-ensemble de symp-
tomes, sur des dimensions précises de la «dépression », comme ’humeur,
I'anhédonie, les pensées obsédantes, etc., mais pas sur la « dépression résis-
tante sévere» qui de toute fagcon n’existerait pas comme catégorie diagnos-
tique, qui est trop floue et qui recouvre des états extrémement hétérogenes.
Enfin, les échelles psychomeétriques ne seraient pas assez puissantes pour
détecter les effets parfois trop subtils de la SCP sur ces dimensions (alors
que les échelles cliniques standardisées ont joué un rdle central dans le
développement de la SCP pour les troubles neurologiques: Gardner, 2013).

Mais leurs critiques ne s’arrétent pas la. Elles s’étendent aux essais
cliniques randomisés en double aveugle qui eux non plus ne seraient pas
adaptés. La question lancinante restant de penser comment produire de
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la preuve avec une technologie chirurgicale utilisée en psychiatrie lorsque
les outils a disposition ont été élaborés pour la pharmacologie. C’est-a-dire
comment produire des certitudes, comment démontrer les effets d'une
pratique qui ne connait pas encore ses normes? Parmi les particularités
avanceées, notons I'impossibilité technique et éthique d’avoir un véritable
placebo ou un traitement de référence comparable (tous les malades sont
en impasse thérapeutique et tous sont implanteés); la difficile standar-
disation des actes chirurgicaux dépendant du savoir-faire individuel
(Schlich, 2007), mais aussi, dans le cas de la SCP, de nombreuses exper-
tises techniques, scientifiques et cliniques, ou encore de 'acces a des pla-
teaux techniques de pointe; et puis les profils cliniques des populations
concernées qui s’averent rares (des patients psychiatriques résistants aux
traitements et consentants), limitant la taille des cohortes et complexifiant
le recrutement, dont 1’homogénéité souffrirait en plus de biais liés aux
particularités des filieres actives des centres, aux conceptions locales des
troubles et a la variété des écoles de pensée en psychiatrie®. Les outils de
standardisation n’arriveraient la aussi qu’en partie a circonscrire ces biais.
La combinaison de ces facteurs réduit la puissance de preuve et entre-
tient la variabilité inter- ou intra-centres et I’hétérogénéité des résultats
dans des essais a grande échelle (pour plus de détails sur ces questions:
Moutaud, 2014a).

Il est aussi reproché aux essais randomisés et a leur méthodologie
d’'imposer une procédure figée, empéchant de véritablement évaluer les
effets de la SCP. Pour n’aborder qu'un seul point, il n’est par exemple pas
possible de modifier les parametres de stimulation en cours de route. Pour-
tant, les praticiens rapportent que définir la bonne combinaison de para-
metres parmi une multiplicité peut parfois prendre plusieurs mois. La aussi
il n’existe pas encore de normes de pratique. Des différentes options avan-
cées, aucune n’est satisfaisante: prendre plusieurs mois entre I'implan-
tation et la randomisation pour trouver les parametres optimaux pour
chaque patient? Le risque reste que celui-ci refuse ensuite de poursuivre
I’essai qui exige d’éteindre la stimulation pendant plusieurs semaines ou
mois et de ne peut-étre jamais retrouver 1’effet thérapeutique. Raccourcir
cette période de réglage? Le risque cette fois est que les parametres sélec-
tionnés s’averent inefficaces sur le long terme. Quoi qu'il en soit, les pra-
ticiens s’accordent dans les publications sur le fait que les effets ne se
stabilisent voire n’apparaissent que sur le long terme, apres une ou deux
années de suivi, soit bien apres la temporalité trop restreinte d’un essai
randomisé (Fins et al., 2017).

9. En France, un essai clinique multicentrique pour la dépression financé par Medtronic
a été arrété faute de recrutement (quatre patients implantés sur dix centres en trois
ans et demi: Millet et al., 2014).
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Enfin, parmi les plus importantes critiques, les auteurs interrogent
I'inadéquation entre la méthodologie des essais cliniques et les objectifs a
remplir fixés par les organismes de régulation comme la FDA ou la com-
munauté médicale pour valider la thérapeutique. En 1'occurrence, la SCP
est un dispositif médical classifié a haut risque par la FDA (class III high-risk
medical device) qui doit donc assurer de sa stireté, mais aussi de son effica-
cité en passant par une procédure contraignante (le premarket medical
device approval). De plus, les taux d’amélioration clinique moyenne atten-
dus pour déterminer l'efficacité sont €levés, généralement de 50%1°. Une
attente qui ne manque pas de faire réagir certains acteurs du domaine, qui
dénoncent l'arbitraire de ces normes sur deux registres: tout d’abord,
comme nous l’avons vu, par leur inadéquation avec les modeles des essais
et d'une méthodologie qui serait «pensée pour montrer la siireté, pas pour
montrer l’effet» (un neurochirurgien). Ensuite, parce que ce seuil s’appa-
rente a devoir «répondre par oui ou par non» (un neurochirurgien), ce qui
s’oppose a une réalité médicale et clinique: améliorer seulement I'état de
certains patients ou bien n’obtenir par exemple «que» 40% d’améliora-
tion moyenne chez cette population de malades résistants a tous les trai-
tements reléve d'une gageure médicale'!l. La citation ci-dessus du rédacteur
en chef du site Neurotech Business Reports résume de maniere provocante
le dilemme médical, réglementaire et éthique soulevé, tel que le formulent
également les chercheurs et cliniciens: parce qu’elle échoue sur certaines
personnes, il serait donc question d’abandonner une option thérapeutique
qui peut avoir des résultats probants sur d’autres.

Andrew Lakoff (2007) a déja décrit dans le cas du développement des
antidépresseurs ce probleme de dilution des taux de réponse des malades
dans les essais cliniques a grande échelle. Si 1a aussi la méthodologie
des essais, la validité des catégories diagnostiques ou encore la puissance de
discrimination des échelles étaient soulevées, la réponse apportée par les
chercheurs consistait a identifier les personnes les plus sensibles a 'effet
placebo pour les sortir des essais et ainsi espérer améliorer leur prédictibi-
lité et ’évaluation de la valeur thérapeutique des traitements. Pour nos
réformateurs, il s’agit d’aller plus loin et de comprendre pourquoi certains
malades répondent au traitement et pas d’autres, et qui ils sont. Ils pro-
posent pour cela deux lignes d’'innovation: 1'une passe par l'innovation

10. Malgré nos recherches, nous n’avons pas encore pu clarifier si les objectifs d’amé-
lioration correspondent a une demande réglementaire des organismes de régulation
ou si — et c’est hypothese privilégiée — ce sont des seuils symboliques que se fixent
les équipes elles-mémes (voir Morishita et al., 2014; Schlaepfer, 2015).

11. Dans la premiere étude de Mayberg et al. (2005), I’état de quatre patients sur six
s’améliorait. Dans 1’étude prospective qui a conduit a I’essai Broaden (Lozano et al.,
2012), les résultats annoncaient que 1’état de seulement 29% des patients s’amé-
liorait de 50% alors que celui de 62% d’entre eux s’améliorait de 40%. Le seuil de
Broaden a d’ailleurs été fixé a 40 %.
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méthodologique, 'autre par l'innovation technologique. Cette combinai-
son doit autoriser le déploiement d’'un modele de recherche translation-
nelle efficace et permettre de s’extirper de ces impasses et dilemmes par la
connaissance, tout en maintenant une pression constante sur le controle
éthique et la régulation administrative.

6.4. RESTER « OUVERT » ET DILUER LA FRONTIERE ENTRE RECHERCHE
ET SOIN : REFLEXIVITE, FLEXIBILITE ET INNOVATION

Nous recherchons des effets importants.
Andres LOZANO

Cette citation de Lozano est tirée de 1’atelier auquel nous avons assisté fin
2015 a Francfort. Il réunissait les membres d'un groupe de travail sur les
enjeux éthiques des applications de la SCP en psychiatrie!?, dont certains
forment le noyau dur de nos réformateurs: Helen Mayberg, Bart Nuttin,
Andres Lozano, Thomas Schlaepfer ou Joseph Fins, pour citer les plus
connus. Cet atelier avait été initié en réaction aux échecs annoncés des
essais cliniques pour la dépression avec une question posée d’emblée et
qui a servi de fil conducteur aux débats: comment passer en psychiatrie
des tout premiers patients implantés a un premarket medical device approval?
Les résultats de ces échanges ont donné lieu a un article paru en 2017 et
dont le titre de ce chapitre est inspiré: « Being open minded about neuro-
modulation trials: Finding success in our “failures” » (Fins et al., 2017). Ils
y défendent un programme d’essais cliniques adaptatifs pour la SCP. Ces
essais régleraient en partie les limites mises au jour par les essais standar-
disés ayant échoué, tout en ouvrant un horizon de promesses en termes
de recherche et de compréhension des troubles psychiatriques.

Le modeéle de 'essai clinique adaptatif — ou essai bayésien - offre la
possibilité de faire varier le design et le déroulement de l'essai au fur et a
mesure que les résultats sont obtenus et les données sont récoltées. La ou
le modele standardisé impose en amont une procédure figée, «rigide »
(Fins et al., 2017) et un mode d’analyse statistique des données pour
répondre a une problématique prédéfinie, I'essai adaptatif mobilise pour
sa part une approche probabiliste des événements: le cours de I’essai peut
étre infléchi (selon des options tout de méme préétablies) afin de répondre
au mieux aux attentes initiales et de réévaluer les probabilités qu'un résul-
tat arrive en fonction de ce qui est déja advenu ou observé (en redéfinis-
sant la population cible, en introduisant un nouveau bras pour comparer
un autre traitement, etc.) (voir Berry, 2006; Bhatt et Mehta, 2016).

12. Groupe «Deep brain stimulation in psychiatry: Guidance for responsible research
and application », financé par la Volkswagen Foundation.
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Dans le cas de la SCP, le mode¢le proposé par les auteurs consisterait
a implanter n malades et a les stimuler sur une période donnée. A la sortie
de cette premiere séquence, seules les personnes qui répondent au traite-
ment poursuivraient la recherche, entrant dans la deuxieme phase expé-
rimentale. Celle-ci devrait permettre de valider les premiers résultats sur
la durée et de poursuivre l'acquisition de données. La aussi, les malades
qui verraient le traitement perdre en efficacité seraient sortis de la
recherche et suivis en ouvert. A la fin de la seconde phase, les patients
répondeurs seraient triés avec différents outils d’évaluation (imagerie cére-
brale, tests biologiques, échelles psychométriques, évaluations cliniques,
etc.) afin de déterminer les facteurs d’efficacité ou des dénominateurs
communs a leurs profils: cela concerne aussi bien le positionnement
précis des électrodes dans le cerveau et 'identification des structures sti-
mulées, que les parameétres de stimulation utilisés ou encore les sous-
profils cliniques et biologiques des malades. Une fois ces éléments mis au
jour, les plus pertinents seraient adaptés aux patients qui n’avaient pas
répondu au traitement dans les premieres phases (voire a de nouveaux
malades) avec l'objectif d’obtenir cette fois un résultat bénéfique et de
«convertir les non-répondeurs en répondeurs» (Fins et al., 2017).

Sans retracer de maniere exhaustive leur généalogie et les divers
enjeux qui les accompagnent — nous renvoyons a l’excellent article de
Catherine Montgomery (2017) —, les essais cliniques adaptatifs ont été
élaborés des les années 1950, mais se sont retrouvés, au tournant des
années 2000, au coeur d’intenses discussions entre 'industrie pharmaceu-
tique et les organismes de régulation (notamment la FDA). Pour Harry
Marks (1999), les essais cliniques controlés ont toujours été une entreprise
a la fois méthodologique et politique, devant aussi bien régler des ques-
tions épistémologiques que de rallier et négocier les intéréts de différents
acteurs. Les essais cliniques adaptatifs sont apparus comme un moyen
pour les acteurs d’accélérer le développement et I’acceés aux nouveaux
traitements en réduisant le délai entre la recherche fondamentale et leur
mise sur le marché. Ceci dans I'optique de réduire également leurs cotts
tout en améliorant la fiabilité des essais et la prédictibilité de leurs résul-
tats, mais aussi en évitant d’exposer des malades a des traitements poten-
tiellement inefficaces et dangereux. Pour C. Montgomery, les essais
cliniques adaptatifs répondent donc a une triple rhétorique: sauver des
patients, sauver l'industrie et sauver du temps (2017). Ces ambitions
motivent bien évidemment nos réformateurs et recoupent leurs critiques
adressées aux essais cliniques randomisés (faible prédictibilité, lourdeur
méthodologique, coft, etc.), mais le point qui va nous intéresser plus
particulierement reste le projet pour la recherche en psychiatrie qui réside
derriere ce modele et qui doit in fine contribuer au développement de
la SCP.
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Avec les essais adaptatifs, il est possible d’expérimenter sur un petit
nombre d’'individus et de produire dans le méme temps et dans un cadre
éthique et réglementaire contrdlé un nombre important de données, nous
venons de le voir. Il s’agit d’expérimenter afin de mieux soigner, mais aussi
de mieux comprendre dans un méme geste. Avec le modele d’essai adap-
tatif propos¢, I'un des buts de nos réformateurs n’est rien de moins que
de découvrir les causes neurobiologiques de la dépression et de redéfinir
cette entité clinique. En particulier en identifiant des marqueurs biolo-
giques prédictifs de l'efficacité de la SCP pour discriminer des sous-groupes
de malades correspondant a des sous-ensembles de symptdémes, de com-
portements ou de dimensions cliniques qui transcenderaient une catégo-
rie diagnostique de dépression jugée trop hétérogene dans la variété des
situations qu’elle recouvre. Par ailleurs, 'identification de biomarqueurs
permettrait de se débarrasser de la question encombrante de la fiabilité des
échelles psychométriques et de 1'évaluation de ’efficacité d’un traitement
(balayées par la potentielle mesure de la variation de ce biomarqueur).

Cette prétention recoupe celle d'une tendance de la psychiatrie
contemporaine qui tend a repenser les catégories diagnostiques et leur
classification sur les bases de comportements observables et de mesures
biologiques (neurochimiques, neurophysiologiques, génétiques, etc.).
C’est le programme RDoC, le Research Domain Criteria, lancé par le National
Institute of Mental Health (NIMH) qui porte 1'idéal d'une taxonomie psy-
chiatrique qui classerait des «entités naturelles», ou plutdot des comporte-
ments transdiagnostics rapportés a des processus neuronaux ou circuits
fonctionnels, en s’appuyant aussi bien sur les avancées des neurosciences,
de la génétique que des neurosciences computationnelles. En cela, le
projet RDoC rendrait caduques des classifications telles que le DSM, qui
reposent sur une approche catégorielle et descriptive des maladies et a
qui 'on reproche leur manque de validité, comme nous l'avons évoqué
(sur ces questions: Faucher et Goyer, 2016; Rose, 2015).

Nous avons la un programme qui participe d'un mouvement plus
général depuis une trentaine d’années et la montée en puissance des
neurosciences d'une tentative de scientifisation de la psychiatrie, c’est-
a-dire de la volonté d’en faire une médecine qui s’adosserait a des méthodes
scientifiques ou s’appuierait sur des techniques et outils scientifiquement
éprouvés. Ils permettraient de mieux décrire et objectiver ce dont souffrent
les personnes, de développer des pratiques de prise en charge fondées sur
ces savoirs et de pouvoir les évaluer. Pour nos réformateurs, la SCP pourrait
jouer un role non négligeable dans ces desseins et les essais adaptatifs
seraient un moyen d’accélérer ce projet. La SCP permettrait de mettre au
jour les circuits fonctionnels qui régulent nos comportements et nos émo-
tions, mais elle offrirait aussi la possibilité d’agir sur ces circuits de maniére
ciblée pour moduler leurs dysfonctionnements. Tres sollicitée dans les
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médias pour commenter les échecs des essais Broaden et Reclaim,
H. Mayberg continue d’'y défendre cette approche thérapeutique en met-
tant en avant son pouvoir de compréhension des états pathologiques et
du fonctionnement du cerveau humain (par exemple: Fischer, 2015;
Underwood, 2015). Elle donne ainsi régulierement pour exemple sa der-
niere recherche, un essai clinique sur dix personnes souffrant de dépres-
sion qui vise a tester une nouvelle électrode de stimulation. Cette électrode
développée par Medtronic a pour particularité de pouvoir stimuler, mais
aussi enregistrer l'activité €lectrique des structures ciblées. Le gain de
connaissance d'une telle technologie concernant la pathophysiologie de
la dépression ou les mécanismes d’action de la SCP concentre de nom-
breuses attentes. Cet essai s’inscrit dans la continuité de ses recherches en
neurophysiologie ou neuroimagerie chez des personnes implantées qui
ont déja conduit a sélectionner les cibles cérébrales en SCP ou a discrimi-
ner différentes populations de personnes souffrant de dépression selon les
profils structuraux ou fonctionnels de leur cerveau.

Les chercheurs et cliniciens du champ ont entériné le fait que la SCP
comme technologie de soin puisse se doubler d'un puissant outil d'inves-
tigation du cerveau humain et devienne une technologie «de preuve»
ou de «démonstration» («probative»: Fins, 2012). Chaque essai clinique,
chaque patient implanté est une occasion a saisir pour explorer les méca-
nismes pathophysiologiques des troubles dans la perspective d’améliorer
les stratégies thérapeutiques (pour le malade implanté comme pour ceux
a venir) (Moutaud, 2016). Pour les réformateurs, l'intérét de l’essai
adaptatif est alors d’intégrer cette double dimension de recherche et de
soin dans la régulation scientifique et administrative (Fins, 2012; Fins
et al., 2017).

Nos réformateurs ne sont pas les seuls a miser sur les promesses
qu’offre la SCP pour la recherche en psychiatrie et en neurosciences. Ils
trouvent des soutiens parmi plusieurs acteurs centraux de la psychiatrie
américaine, comme Thomas Insel, ancien directeur du NIMH et ardent
défenseur du projet RDoC (Insel, 2013; Underwood, 2015), ou encore le
psychiatre et neuroscientifique Eric Kandel, prix Nobel de médecine, qui
voit dans les recherches de H. Mayberg les fondations d'une «nouvelle
science de l'esprit» (Kandel, 2013). Surtout, la SCP s’est retrouvée parmi
les axes prioritaires du Brain Initiative Program lancé par Barack Obama
en 2013. Ce programme national d’'investissement dans la recherche en
neurosciences et le développement de neurotechnologies s’appuie sur les
National Institutes of Health et le département de recherche du ministere
de la Défense (The Defense Advanced Research Projects Agency). Ce der-
nier envisage d’investir a lui seul 70 millions de dollars dans le
développement de la SCP (Gorman, 2013).
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Néanmoins, pour nos réformateurs, la poursuite de ce projet de
connaissance et de soin doit passer par I'innovation technologique et le
développement de dispositifs plus performants (c’est le coeur de I'argumen-
tation des coordinateurs de l'essai Reclaim: Widge, Malone et Dougherty,
2018). L'idée selon laquelle la SCP serait une technologie trop fruste et
immature, trop lourde a déployer, trop cotiteuse, et dont I'horizon a court
terme serait d’étre remplacée par des techniques plus stres et plus précises,
est un discours récurrent parmi les praticiens rencontrés. Si les lignes d’in-
novations sont aujourd’hui nombreuses'3, la SCP n’a finalement que tres
peu évolué depuis 30 ans. T. Insel le souligne de maniére ironique:

Quand on regarde les avancées faites depuis 20 ans dans les technologies

sans fil et les téléphones portables, j'ai du mal a comprendre pourquoi nous

utilisons des technologies datant des années 1990 pour implanter des

stimulateurs dans le cerveau des gens (Underwood, 2015, p. 1187).

La principale raison résiderait dans la faible rentabilité de la
recherche-innovation que les industriels auraient longtemps délaissée,
particulierement lorsque Medtronic monopolisait le marché. Pourtant,
pour les réformateurs, c’est aussi par 1'innovation technologique qu’ils
pourront dépasser les échecs de Broaden et Reclaim. Ce sont des situations
d’impasse qui sont rapportées face aux intéréts parfois antagonistes entre
industriels et chercheurs/cliniciens, alors méme qu’ils sont en situation
d’interdépendance: les industriels, qui dépendent des savoir-faire des cli-
niciens, favorisent des partenariats avec des équipes pour tester leur maté-
riel aux différents stades de développement en vue d'une commercialisation
(comme dans le cas de Mayberg plus haut ou celui des essais Reclaim
et Broaden). Quant aux chercheurs/cliniciens, pour développer leurs
recherches, améliorer la pratique et l'offre de soins, ils ont besoin d’accé-
der rapidement a un matériel trop coliteux pour leurs budgets (Aranzazu
et Cassier, 2019).

L'enjeu pour les chercheurs et cliniciens est donc de ne plus dépendre
des intéréts et stratégies économiques des industriels qui dicteraient les
orientations de recherche, ce que défendent nos réformateurs dans leurs
publications et qui appellent a une refonte des cadres réglementaires pour
le cas de la SCP (voir Fins, 2012). Notons qu’en proposant des investisse-
ments motivés par une vision a plus long terme que les industriels, des

13. Les deux innovations en cours d’expérimentation les plus attendues par la com-
munauté sont la stimulation directionnelle (qui permet d’orienter le champ élec-
trique plus précisément) et la stimulation en boucle fermée (la stimulation n’est
active que lorsqu’une activité anormale des réseaux neuronaux est identifiée).
D’autres innovations visent a améliorer la précision et stireté de la chirurgie, la
durée de vie du matériel, le controle de la stimulation ou encore a optimiser la pré-
cision des réglages (robots chirurgicaux, atlas du cerveau, batteries rechargeables,
électrodes améliorées, etc.).



136 Les sociétés de I'expérimentation

programmes nationaux comme le Brain Initiative ont notamment pour
mission d’accélérer I'innovation technologique et la recherche. Ils pré-
voient d'initier des partenariats public-privé réunissant chercheurs, indus-
triels et organismes publics et privés au sein desquels pourraient étre
redéfinies les regles de propriété industrielle, les conditions d’acces au
matériel, mais aussi la propriété intellectuelle des résultats de recherche.
Les essais adaptatifs défendus par Fins et al. (2017) procedent d'une logique
comparable, avec des essais cliniques qui pourraient par exemple compa-
rer différents dispositifs, comme sur le modele des essais cliniques adap-
tatifs pour le cancer du sein qui évaluent des dizaines de molécules mises
a disposition par des laboratoires pharmaceutiques concurrents afin, 1a
encore, d’accélérer le processus de recherche translationnelle (Barker et al.,
2007 ; Montgomery, 2017).

C’est ce projet scientifique et politique, cet assemblage hétérogene
tracé a grands traits, qui constitue le modele d’innovation cumulatif et
linéaire censé résoudre les problemes posés par les échecs des deux essais
cliniques. Ce programme porte les promesses d'un cercle vertueux qui
prétend pouvoir mieux connaitre et mieux soigner, mais dont on se doit
de relever la «structure proleptique » (Borck, 2009) caractéristique des neu-
rosciences: ce programme et ces promesses anticipent les découvertes et
les avancées qui seront réalisées avant d’en avoir les moyens aussi bien en
termes de connaissances et de technologies que de cadres réglementaires.

CONCLUSION : LES PROMESSES D'UNE PSYCHIATRIE NOUVELLE

Nous avons montré comment la mise en débat par ces réformateurs des
causes des échecs des deux essais cliniques devant évaluer les effets de la
SCP pour la dépression a rapidement endossé une dimension stratégique.
La résolution des questions méthodologiques, organisationnelles ou scien-
tifiques entourant la démonstration de ’efficacité de la SCP et sa régula-
tion administrative porte en effet une ambition bien plus large: celle de
repenser les modes de connaissance en psychiatrie, la valeur de ses savoirs
et de ses outils, sa capacité a comprendre et a décrire ses objets et, par
extension, sa capacité a prendre en charge nos afflictions. Pour nos réfor-
mateurs, la SCP et ces essais sont devenus un moyen d’interroger les
attentes et promesses des neurosciences dans la résolution de ces ques-
tions, dans la mesure ou la SCP pourrait selon eux apporter des solutions
concretes dans le soin et la recherche, mais aussi dans la mesure ou elle
permet de nourrir les débats par ses spécificités et ses multiples niveaux
d’enjeux (scientifiques, économiques, industriels, techniques, éthiques
et organisationnels).
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Dans ce programme d’'innovation et de recherche — que l'on peut
qualifier a la fois de malléable et d’intransigeant —, les essais adaptatifs et
la SCP comme technologies combinant expérimentation thérapeutique
et recherche fondamentale interrogent a nouveaux frais la frontieére entre
recherche et soin et la dissolution des temporalités et espaces de la
recherche translationnelle. Toute personne implantée ou prise dans I'un
de ces essais est a la fois sujet de soin et objet de connaissance. Chaque
procédure releve dans un méme temps de la recherche fondamentale, de
la recherche préclinique, de la recherche clinique et du soin. En arriere-
fond, ce projet rencontre les aspirations de la médecine personnalisée en
proposant 'idée qu’a terme la SCP soit adaptée structurellement et fonc-
tionnellement a chaque profil biologique et clinique, mais aussi que
chaque individu puisse devenir son propre modele expérimental. Il
deviendrait alors méthodologiquement et techniquement envisageable de
mettre sur pied des essais cliniques a un seul participant. La négociation
des procédures et des méthodologies, ou celle des conditions de sa régu-
lation, deviennent donc un espace particulierement riche pour interroger
le traitement des individus et les relations de soin prises dans les logiques
et technologies de la médecine des preuves, les nouvelles conceptions du
soin qui en émergent ou leurs effets sur la définition des troubles. Mais
c’est 1a un autre sujet de recherche.
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LEXPERIMENTATION SOCIALE ET LA JUDICIARISATION
CONSTATS ET ENJEUX DU PROJET CHEZ SOI

Laurence Roy, Ashley Lemieux et Anne Crocker

Ce chapitre aborde les facons dont l'intervention et la recherche autour
des questions judiciaires ont été considérées dans l’expérimentation
sociale aupres de personnes vivant une situation d’itinérance et un trouble
mental. L'exemple du projet pancanadien Chez soi permet d’explorer ce
qui arrive dans et a 'expérimentation lorsque des objets de recherche
percus initialement comme incompatibles avec les politiques et approches
dominantes sont introduits.

La premiere section situe le projet Chez soi dans un contexte socio-
juridique particulier, au regard de 1’émergence du rétablissement comme
idée dominante — aux interprétations parfois divergentes — dans la trans-
formation des services de santé mentale. Ce contexte a fortement influencé
les savoirs qui ont été valorisés dans la planification et la mise en ceuvre
de I’expérimentation sociale Chez soi. Nous décrivons la portée attendue
du projet sur les enjeux de criminalité et de judiciarisation, en fonction des
positionnements et des attentes des différents acteurs qui y ont pris part,
y compris les notres.

La deuxieme section porte sur les connaissances disponibles et les
angles d’analyse possibles pour appréhender la pénalisation et la judi-
ciarisation des personnes en situation d’itinérance. Nous situons ces
angles d’analyse sur un continuum épistémologique ayant comme poles,
d'une part, une compréhension essentiellement clinique et individuelle
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du comportement perturbateur et, d’autre part, une compréhension sys-
témique du phénomene. Nous décrivons ensuite la portée effective du
projet sur les trajectoires judiciaires des participants de Chez soi, et offrons
des pistes pour mieux comprendre et contextualiser ces effets. Enfin, la
derniere section porte sur les effets des enjeux et des décisions politiques
sur la méthodologie et les méthodes utilisées dans 1'expérimentation.
Nous y analysons les tensions et les occasions produites par des attentes
et des positions différentes a 1’égard de la judiciarisation comme objet
de recherche.

7.1. LE PROJET CHEZ SOI ET SON CONTEXTE SOCIOJURIDIQUE

En 2006, deux événements politiques ont contribué a ce qui deviendra
trois ans plus tard le projet At Home/Chez soi. Le premier est I’élection
au fédéral, en janvier 2006, d’'un gouvernement minoritaire conservateur
jusqu’en octobre 2015. Le deuxieme est la publication par le Comité séna-
torial permanent des affaires sociales, des sciences et de la technologie
(2006) d’'un rapport (le «rapport Kirby») promouvant la création d'une
commission fédérale favorisant une approche de rétablissement dans la
transformation des services de santé mentale canadiens. ’année suivante,
la Commission de la santé mentale du Canada (CSMC) est créée et appuyée
par I'ensemble des gouvernements provinciaux et territoriaux, a I'excep-
tion du Québec, qui y voit une ingérence dans le champ de compétence
provinciale qu’est la santé. L'une des priorités établies par le rapport Kirby
est le groupe de personnes ayant un trouble mental diagnostiqué qui se
retrouve en situation d’itinérance. La CSMC oriente rapidement ses pre-
mieres activités vers la création du projet Chez soi (2009-2013) par le biais
d'une subvention de Santé Canada.

Le projet Chez soi est défini par la CSMC comme un projet dit «de
recherche et de démonstration », s’ancrant dans une vision pragmatique
de la situation d’itinérance des personnes ayant un trouble mental comme
un «probleme a résoudre». Ce qui est a démontrer dans Chez soi, c’est
'efficacité et I’efficience d’une intervention a plusieurs facettes, I'approche
Logement d’abord (Housing First dans la version d’origine [Tsemberis,
2010]). Cette intervention repose sur cinq principes fondamentaux: le
rétablissement comme philosophie et comme objectif; ’accés immeédiat a
un logement, sans condition préalable; la liberté de choisir son logement
et son quartier de résidence, et 'autodétermination dans les services recus;
des services individualisés, axés sur la personne; et I'intégration sociale et
communautaire. L'intervention vise a répondre aux besoins des personnes
vivant une situation d’itinérance et des troubles mentaux par deux straté-
gies: d’abord, 'acces a un logement stable et abordable, généralement par
le biais d'un supplément au loyer versé directement au propriétaire, mais
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aussi par l'accompagnement et le soutien d'une «équipe logement » res-
ponsable de trouver des appartements correspondant au choix des per-
sonnes, méme lors d'un évincement ou d'un déménagement; puis, par le
soutien psychosocial, offert en équipe interdisciplinaire sous des formes
déja utilisées et reconnues aupres des personnes ayant des troubles men-
taux, soit le suivi intensif dans le milieu (SIM) pour les personnes ayant
des besoins dits «élevés» et le suivi d’'intensité variable (SIV) pour les
personnes ayant des besoins dits «modérés» (pour une description plus
détaillée, voir Goering, Streiner et al., 2011).

L'implantation débute au printemps 2009 dans cinq villes cana-
diennes: Vancouver, Winnipeg, Toronto, Montréal et Moncton. L'objectif
de la recherche est d’évaluer si I'approche Logement d’abord permet d’ob-
tenir de meilleurs résultats que les services habituels offerts a cette popu-
lation, en termes de stabilité résidentielle, de qualité de vie, d’état de santé
physique et psychologique, de fonctionnement social et d’intégration
dans la communauté. Pour atteindre cet objectif, un essai clinique rando-
misé ou les participants, une fois leur niveau de besoins (élevé ou modéré)
établi, sont répartis de facon aléatoire entre groupes expérimentaux (inter-
vention Logement d’abord) et groupes témoins (services habituels). L'ob-
jectif est de recruter 2 500 participants a travers le Canada; ceux-ci doivent
étre des adultes non accompagnés de mineurs, présentant un diagnostic
de trouble mental grave et n’ayant pas de logement stable. Au cours des
24 mois de I'expérimentation, les participants des deux groupes sont en
contact régulier avec une équipe d’agents de recherche terrain. Des entre-
tiens en personne ont lieu a 'entrée dans le projet, puis apres 6, 12, 18
et 24 mois; ceux-ci sont complétés par des entretiens téléphoniques réa-
lisés 3, 9, 15 et 21 mois apres 1'entrée dans le projet, dans le but de recueil-
lir des informations sur les différentes variables d’intérét (Goering, Streiner
etal., 2011). Le mode de gouvernance du projet Chez soi a fait I’'objet d'un
certain nombre d’études d’'implantation (Nelson, Macnaughton et al., 2013;
Fleury, Grenier et al., 2014) qui notent un mode de gestion plutot centra-
lisé entre les mains d'une équipe de recherche «nationale»!, mais tout de
meéme flexible aux adaptations locales et aux demandes des équipes de
chacun des sites. Le nombre important de participants, ainsi que les délais
tres courts octroyés par le gouvernement fédéral a 1’étape de la planification,
ont complexifié la gouvernance du projet.

Au cours de la période ou le projet Chez soi est planifié et mis en
ceuvre, les orientations du gouvernement fédéral en matiere judiciaire se
précisent et prennent des formes beaucoup plus répressives et punitives

1. Cette équipe était composée de la cheffe du projet, des cinq chercheurs principaux
de chacun des sites, de sept chercheurs n’ayant pas d’association a un site en par-
ticulier, d'une chercheuse ayant vécu l'expérience de l'itinérance et des troubles
mentaux, et d'un chercheur spécialisé en transfert de connaissances.
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qu’auparavant (Baillie, 2015). Par exemple, le projet de loi C-10, soumis
en Chambre des communes en 2011 et adopté en 2012, instaure des
peines minimales pour une diversité de délits, y compris des crimes
n’ayant pas fait de victimes. Le projet C-14, quant a lui, resserre les dispo-
sitifs de libération conditionnelle pour les personnes non-criminellement
responsables pour cause de troubles mentaux et crée une nouvelle classe
de personnes dont la liberté est réduite. Les principes fondamentaux qui
sous-tendent 1'adoption de ces changements législatifs incluent la pri-
mauté du crime et de sa gravité, et non le potentiel de réhabilitation et de
réadaptation de la personne, ainsi que I'importance du sentiment de sécu-
rité du public, tel qu’illustré par le titre de la loi C-10 — «Safe Streets and
Communities Act». Ce virage punitif reflete également une montée de poli-
tiques pénales qui capitalisent sur le sentiment d’insécurité publique et
d’aversion au risque (Landreville, 2007). On assiste donc a la montée de
discours politiques et médiatiques présentant les approches de réadapta-
tion et de réhabilitation, et les valeurs de tolérance et d’inclusion sociale
qui les sous-tendent, comme opposées a la préservation de l'ordre et de la
sécurité publique. Les mesures punitives et répressives sont, elles, associées
a une préoccupation pour les victimes d’actes criminels et pour la protec-
tion du public. Enfin, ces politiques favorisent 1’émergence d'une autre
dichotomie entre ce qui appartient au domaine de la santé mentale, qui
doit étre traité sous 'angle du rétablissement, et ce qui appartient au
domaine de la justice, qui doit étre traité sous 'angle judiciaire.

Ce contexte politique et sociojuridique doit étre pris en compte dans
la compréhension de la place du judiciaire dans la planification et la mise
en ceuvre du projet Chez soi. Malgré la reconnaissance par les acteurs du
milieu de la fréquence des contacts policiers et judiciaires chez la popula-
tion cible, ceux-ci ne constituaient pas des cibles d’intervention précises.
L'application des principes fondamentaux du Logement d’abord comme
l'autodétermination et le choix personnel face aux dispositifs policiers et
légaux qui faconnent le quotidien de plusieurs personnes en situation
d’itinérance, n’a été envisagée ni dans le modele Logement d’abord ni
dans la planification du projet Chez soi. Les intervenants n’ont pas été
sélectionnés en fonction d'une expertise dans le domaine judiciaire. Le
modele Logement d’abord promeut le choix d'une équipe multidiscipli-
naire incluant travailleurs sociaux, infirmieres et intervenants en toxico-
manie, mais pas des acteurs des milieux en lien avec la criminalité. Bien
que des équipes cliniques locales aient pu favoriser un accompagnement,
par exemple lors de comparutions au tribunal, dans le respect du rythme
et de l'individualité des personnes desservies (Hurtubise et Rose, 2013),
ces partenariats n’ont pas été formellement inclus dans 'approche. Les
acteurs policiers ou judiciaires n’ont pas été considérés comme parties
prenantes du projet (Fleury, Grenier ef al., 2014), bien que dans certains
sites, des équipes cliniques aient pu bénéficier du soutien d’initiatives
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locales a l'interface des systémes sociosanitaires et policiers ou judi-
ciaires?. Ainsi, si les acteurs policiers et judiciaires locaux pouvaient avoir
connaissance de l'existence du projet par leur proximité avec le réseau
sociosanitaire, leur participation n’a pas été directement sollicitée.

La méme invisibilité relative de la question judiciaire est apparue
dans le volet recherche de I’expérimentation. La premiere variable retenue
en matiere judiciaire était le nombre de nuits passées en prison, et ce, afin
de quantifier de facon précise la stabilité en logement des participants,
ainsi que le colt associé a chacun des groupes. Par la suite, certains
membres de 1’équipe nationale de recherche ont émis ’hypothese que le
succes de l'intervention puisse étre influencé par l'implication judiciaire
des participants. Cela a conduit a une collaboration entre I’équipe natio-
nale de recherche et la troisieme auteure du chapitre, chercheuse dont la
programmation focalise sur le domaine de l'interface justice-santé men-
tale, et de la psychologie légale, ainsi qu’avec une autre chercheuse dans
le domaine, basée en Colombie-Britannique. Cette collaboration initiale
reposait sur 1'intérét de 1'équipe nationale pour le role de modération des
variables judiciaires sur l'efficacité de l'intervention en matiére de stabilité
résidentielle ou sur son efficience et, dans une moindre mesure, pour
I’exploration des effets de 'intervention sur les variables judiciaires. Quant
aux entretiens qualitatifs devant étre menés aupres d'un sous-groupe de
participants, ils comportent des sections sur des préoccupations particu-
lieres comme la toxicomanie ou les relations sociales, mais aucune sur la
question judiciaire. Les chercheuses spécialisées en matieére judiciaire
offrent alors de mesurer un certain nombre de variables permettant de
mieux comprendre les trajectoires et profils des participants a cet égard. 1l
aurait été possible, par exemple, de colliger des données administratives
sur les peines encourues et les durées d’incarcération, des mesures d’agres-
sivité ou de comportements antisociaux et de traits de personnalité anti-
sociale, ou une documentation plus approfondie des pratiques des équipes
de logement ou de soutien psychosocial autour de comportements percus
comme problématiques, ou en matiere de collaboration avec les instances
policieres et judiciaires. Ces propositions ne seront pas retenues par
I’équipe nationale de recherche, ni par le comité de pairs associé a 1'équipe
nationale. Les variables colligées resteront au niveau de la mesure des
effets judiciaires, c’est-a-dire des données autorapportées sur le nombre
et la nature des contacts policiers, des arrestations, des accusations, des
comparutions et des incarcérations. Dans les sections suivantes, nous
analyserons ce qui s’est passé pour arriver a ce résultat, et ce que cela dit
sur 'expérimentation.

2. A Montréal, par exemple, I'implantation du projet Chez soi s’est déployée de facon
concurrente a celle de ’Equipe mobile de référence et d’intervention en itinérance
(EMRII), une équipe mixte d’intervenants sociaux et policiers.
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7.2. POURQUOI S'INTERESSER A LA QUESTION JUDICIAIRE ?
ETAT DES LIEUX

Le modele expérimental cherche généralement a distinguer les effets d'une
intervention, qu’elle soit médicale, pharmacologique ou sociale, de ses
modalités d’action, c’est-a-dire les processus par lesquels l'intervention
produit des effets. Nous tenterons donc de distinguer les contacts judiciaires
des personnes vivant une situation d’itinérance et des troubles mentaux
du processus de judiciarisation a ’ceuvre. Le terme judiciarisation désigne un
recours accru a l'institution judiciaire en substitution a d’autres modes de
régulation sociale (Pélisse, 2009), par exemple, a la responsabilité sociale
des institutions publiques de soutenir les personnes en difficulté par la
prise en charge médicale des personnes ayant un trouble mental grave. Ici,
ce terme englobe aussi le recours a l'institution policiére, de facon dis-
tincte, mais évidemment associée a l'institution judiciaire, comme mesure
de régulation de 'espace public et des personnes qui I'occupent.

7.21. Contacts judiciaires

Les conditions de vie des personnes en situation d’itinérance, marquées
par leur présence dans l'espace public et par une prévalence ¢€levée de
problémes de santé physique et mentale (Hwang, 2001), les amenent a
interagir fréquemment avec les policiers et policieres. Des études anté-
rieures a Chez soi ont permis de bien saisir les expériences vécues par les
personnes en situation d’itinérance avec les forces de 'ordre: de facon
globale, un sentiment de surveillance continue, un manque de confiance
envers la police comme institution, mais aussi des expériences positives
et constructives lors de contacts avec certains agents, qui se retrouvent
parfois a jouer le role d’intervenants (Zakrison, Hamel et al., 2004;
Berti, 2010; Huey et Quirouette, 2010).

L'expérience Chez soi a permis de documenter de facon précise la
fréquence et la nature des interactions des personnes en situation d’itiné-
rance avec les services policiers et de sécurité publique dans les cinq villes
canadiennes dans lesquelles le projet se déroulait. Au cours de la période
de suivi, 89 % des participants ont rapporté avoir eu au moins une inter-
action avec des services de sécurité (policiers et autres); plus de la moitié
de ces contacts n’ont pas résulté en une arrestation (Roy, Crocker et al.,
2013). Lorsqu’interrogées sur les circonstances de ces contacts avec les
policiers, les personnes en situation d’itinérance en ont évoqué plu-
sieurs: de facon informelle, parce que les policiers et agents de sécurité
sont des figures familieres du monde de la rue; pour dénoncer un crime
dont elles ont été victimes ou témoins; en situation de crise médicale ou
psychosociale, ou les policiers agissaient a titre de premiers répondants;
parce qu’elles répondaient a un besoin de base dans l’espace public,
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contrevenant ainsi aux reglements municipaux en vigueur, ou encore
parce qu’elles étaient soupconnées d’un délit ou d’une infraction (Roy,
Crocker et al., 2013). Ces résultats rejoignent les constats de Berti (2010,
p- 826) qui évoque comment les routines et activités quotidiennes des
personnes en situation d’itinérance sont structurées par I'omniprésence
des forces policieres: «For the homeless, everyday reality is overdetermined by
the law». Au-dela des contacts policiers, un peu plus du quart des partici-
pants du projet Chez soi avaient été mis en état d’arrestation dans les
six mois précédant leur entrée dans le projet, 43 % avaient comparu
devant une cour de justice, et 16% avaient été incarcérés (Roy, Crocker
et al., 2016). Les délits liés a I'administration de la justice (24 %) tels les
bris de condition, les voies de fait (24 %) et les vols (21 %) constituent les
raisons les plus fréquentes pour lesquelles les participants sont judiciarisés.
Ces données rétrospectives a court terme sont cohérentes avec notre
recension des écrits scientifiques, qui indique qu’au cours de leur vie, 60 %
a 90% des personnes en situation d’itinérance et ayant un trouble mental
ont été arrétées, et que 48% a 67 % d’entre elles ont été incarcérées (Roy,
Crocker et al., 2014).

7.2.2. Judiciarisation: Des explications individuelles
aux processus sociaux

La judiciarisation des personnes en situation d’itinérance ayant des troubles
mentaux peut étre comprise sous une pluralité de perspectives: indivi-
duelles, contextuelles, organisationnelles et systémiques (Bergheul, 2016).
Deux poles épistémologiques principaux sont représentés dans la recherche
sur le phénomene: un podle essentiellement clinique ot la judiciarisation
est attribuée a des caractéristiques individuelles telles que la toxicomanie
ou I'impulsivité, et un pole ou la judiciarisation s’explique principalement
par des processus sociaux, tels que la stigmatisation et le désengage-
ment de I’Etat face aux personnes vulnérables. Nous tenterons de dégager
comment ces deux perspectives s'imbriquent et s’articulent.

Plusieurs études cliniques associent des caractéristiques individuelles
au risque de judiciarisation chez les personnes itinérantes ayant un trouble
mental. Ainsi, les hommes (Brunette et Drake, 1998; Desai, Lam et al.,
2000), les jeunes (Desai, Lam et al., 2000; Calsyn, Yonker et al., 2005), les
personnes issues de minorités ethniques (les Noirs aux Etats-Unis [Calsyn,
Yonker et al., 2005]) et les personnes autochtones au Canada [Roy, Crocker
et al., 2016] et en Australie [Vonk et Tollenaar, 2014]) sont plus suscep-
tibles d’étre judiciarisées (Crawford, Whitbeck et al., 2011). Sur le plan
clinique, la concomitance de troubles mentaux et de toxicomanie aug-
mente la probabilité de contacts judiciaires (Wenzel, Bakhtiar et al., 1996;
Desai, Lam et al., 2000; Crawford, Whitbeck et al., 2011); I'impulsivité
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(Roy, Crocker et al., 2016), les symptdomes de stress post-traumatique (Roy,
Crocker et al., 2016), 1'abus ou la victimisation dans I’enfance ou a l’age
adulte (Crawford, Whitbeck et al., 2011 ; Edalati, Nicholls et al., 2017), des
probléemes de santé physique non traités (Barrett, Young et al., 2009) et le
trouble de personnalité antisociale (Crocker, Mueser et al., 2005) y sont
également associés. Sans surprise, les personnes itinérantes ayant eu des
démeélés judiciaires dans le passé sont plus susceptibles d’étre judiciarisées
a nouveau (Desai, Lam et al., 2000; Calsyn, Yonker et al., 2005 ; Barrett,
Young et al., 2009).

1.23. Compréhension au regard du contexte

Au-dela des variables individuelles, les enjeux de visibilité et de cohabita-
tion dans l'espace public offrent un autre angle d’analyse du phénomene
(Sylvestre, Bellot et al., 2011). La vie quotidienne dans I’espace public rend
la commission d’actes criminels détectable aux yeux de la population et
des services de sécurité publique, et donc susceptible d’entrainer une inter-
action avec ces derniers. Par exemple, la possession de drogues, bien que
fréquente dans la population domiciliée (Fischer, Murphy et al., 2016), est
peu susceptible d’étre détectée et donc judiciarisée dans 1’espace privé. Le
statut d’itinérant ou de personne en situation de grande pauvreté, reconnu
comme tel par les policiers ou d’autres représentants de la sécurité
publique, peut mener a des situations de profilage social (Commission des
droits de la personne et des droits de la jeunesse du Québec, 2009).

Les interactions des personnes avec les cours de justice sont égale-
ment influencées par la situation d’itinérance elle-méme. Les demandes
normatives du systéme judiciaire (se présenter a une date et a une heure
précises au tribunal ou a un agent de probation, respecter des conditions
de probation, par exemple) peuvent étre incompatibles avec des condi-
tions de vie marquées par 'exigence de se conformer aux horaires des
ressources d’hébergement ou d’aide, par le manque de moyens de trans-
port abordables, et d’autres contingences li€es a la survie. Il n’est donc pas
surprenant que les délits reliés a I’administration de la justice constituent
une part importante des raisons pour lesquelles les participants du projet
Chez soi sont judiciarisés.

Pour d’autres personnes, la relation entre incarcération et itinérance
est au coeur de leur parcours. D’une part, il est clair, a la lumiere des don-
nées déja évoquées, que la situation d’itinérance augmente la probabilité
de vivre I'incarcération. D’autre part, de nombreuses personnes se retrouvent
en situation d’itinérance, parfois pour la premiere fois, au moment de la
sortie d'un centre de détention ou d'un établissement de psychiatrie légale
(Greenberg et Rosenheck, 2008; Copeland, Miller et al., 2009; Tsai et
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Rosenheck, 2013). La situation d’itinérance a la suite d'un épisode d’incar-
cération contribue au risque de récidive criminelle, entre autres, par bris
de condition ou de probation (Greenberg et Rosenheck, 2008).

Les services communautaires, policiers et sociosanitaires jouent éga-
lement un rdle dans le processus de judiciarisation des personnes itiné-
rantes. Les résultats d'une étude new-yorkaise montrent qu’une plus
longue durée d’itinérance est associée a une augmentation du nombre
d’infractions non-violentes, essentiellement reliées a la survie, peu importe
que les personnes utilisent ou non les refuges. Par contre, la durée d’itiné-
rance est associée a une augmentation du nombre d’infractions violentes
seulement pour les personnes utilisant les refuges, et non pour celles qui
vivent de l'itinérance de rue ou cachée (Fischer, Shinn et al., 2008). Les
auteurs émettent I’hypothése que certains environnements caractérisés
par des conditions matérielles minimales et une grande densité de per-
sonnes dans un espace restreint sont susceptibles d’entrainer des conflits
interpersonnels et de la violence.

L'organisation et les caractéristiques des services policiers contempo-
rains jouent également un role dans la judiciarisation des personnes iti-
nérantes ayant un trouble mental. Les données longitudinales de Chez soi
indiquent que la décision des policiers de ne pas judiciariser une personne
ayant fait 'objet d’une interpellation diminue la probabilité qu’elle soit
arrétée dans les deux années subséquentes (Roy, Crocker et al., 2016). Ces
résultats s’ajoutent a ceux d’autres études montrant que le type d’orienta-
tion (médicalisation ou judiciarisation) privilégiée a la suite d'un délit
influence les trajectoires subséquentes des personnes ayant des troubles
mentaux (Dessureault, Coté et al., 2000). Le processus décisionnel des poli-
ciers est, a son tour, influencé par divers facteurs, en particulier des expé-
riences négatives avec le systeme de santé et de services sociaux, ce qui
amene plusieurs agents a considérer la judiciarisation comme la meilleure
facon de répondre aux besoins des personnes ayant un trouble mental
(Barrett, Young et al., 2009; Cotton et Coleman, 2010).

Finalement, la compréhension sociojuridique du phénomeéne de
judiciarisation des personnes itinérantes, a l'instar d’autres populations
comme les jeunes et les travailleuses ou travailleurs du sexe, permet de
s’intéresser au role de 1'Etat et des institutions vis-a-vis des populations
vulnérables. Une telle lecture nécessite de comprendre ce que le cadre
légal et réglementaire dit de I'itinérance. L'article 179(1) du Code criminel
canadien sur le délit de vagabondage cible directement la personne en
situation d’itinérance qui «tire sa subsistance, en totalité ou en partie, du
jeu ou du crime et n’a aucune profession ou occupation légitime lui per-
mettant de gagner sa vie» (Code criminel, art. 179[1]). Cet article semble
toutefois étre tombé en désuétude, car il n’est que rarement utilisé
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(Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse du
Québec, 2009). D’autres articles du Code criminel peuvent toutefois étre
utilisés pour criminaliser le comportement quotidien des personnes en
situation d’itinérance, comme l'article 175(1) portant sur le délit de trou-
bler la paix, en particulier 1'alinéa c), qui rend coupable d'une infraction
toute personne qui «flane dans un endroit public et, de quelque facon,
géne des personnes qui s’y trouvent ».

Au Canada, une réponse légale a l'itinérance plus fréquente que la
criminalisation repose sur l’application de reglements municipaux et de
lois provinciales. Des juristes et sociologues canadiennes ont relevé une
augmentation marquée, par les gouvernements locaux et municipaux des
derniéres décennies, de diverses mesures de contrdle des espaces publics
(Sylvestre 2010; Chesnay, Bellot et al., 2013), par exemple, les réglements
municipaux, les changements topographiques ou de zonage et l'installa-
tion d’éléments d’architecture défensive. Ces mesures touchent de facon
particuliére les personnes en situation d’itinérance ou d’instabilité résiden-
tielle qui utilisent les espaces publics a des fins privées pour des activités
leur permettant de répondre a des besoins de base et qui ne constituent
pas des actes criminels (Bellot, Raffestin et al., 2005, Commission des
droits de la personne et des droits de la jeunesse du Québec, 2009). Des
études réalisées au cours de la méme période que le projet Chez soi
montrent comment les politiques internes et les discours sur «la lutte aux
incivilités » faconnent les pratiques policieres dans ’application de ces
reglements (Commission des droits de la personne et des droits de la
jeunesse du Québec, 2009; Sylvestre, 2010).

Les paragraphes précédents montrent bien la diversité des méca-
nismes par lesquels les personnes vivant a la fois une situation d’itiné-
rance et un trouble mental se retrouvent en contact avec les institutions
policiéres et judiciaires. Toutefois, les études et recherches précédemment
citées restent incompletes; des questions importantes demeurent quant
aux interactions entre des mécanismes reliés aux caractéristiques indi-
viduelles, contextuelles, institutionnelles et sociojuridiques. Comment,
par exemple, des caractéristiques comme l'impulsivité ou l'agressivité se
trouvent-elles modulées par des expériences répétées de discrimination et
de profilage social, et par des environnements de vie stressants? Une ana-
lyse globale et exhaustive des facteurs a I’ceuvre nécessiterait un rappro-
chement épistémologique entre des méthodologies souvent percues
comme incommensurables. Le projet Chez soi, par ses cibles ambitieuses,
ses mécanismes de gouvernance relativement flexibles et son financement
important, constituait donc une occasion pour mieux comprendre la com-
plexité du phénomeéne de judiciarisation. Cette vision des choses n’a pas
été percue comme possible ou partagée par les autres acteurs prenant part
a I'expérimentation.
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7.3. LES RESULTATS DU PROJET CHEZ SOI EN MATIERE JUDICIAIRE

Les analyses des données judiciaires autorapportées ont montré qu’au
cours des 24 mois suivant leur entrée dans le projet, les participants du
groupe expérimental et du groupe témoin ont été arrétés de moins en
moins fréquemment, sans qu’il y ait de différence entre les groupes
(Aubry, Tsemberis et al., 2015; Stergiopoulos, Hwang et al., 2015). Ces
données sont corroborées par les données judiciaires administratives qui
indiquent qu’aucune différence ne permet de distinguer le groupe expéri-
mental du groupe témoin quant au nombre d’accusations criminelles a la
suite de la participation au projet (Leclair, Latimer et al., 2018). Il apparait
donc que, bien que I'approche Logement d’abord ait permis aux individus
d’obtenir et de garder un logement stable, cela n’ait pas eu de conséquences
sur leur implication judiciaire. Toutefois, la situation judiciaire des parti-
cipants n’a pas non plus eu d’effet sur la variable d’intérét principale, la
stabilité résidentielle.

N

Ces résultats ont amené notre équipe a explorer une approche
méthodologique différente de celle qui s’appuie sur la mesure des résultats
basés sur la variable (fréquence d’arrestation, par exemple), au profit
d’analyses centrées sur les profils des personnes. Dans le cadre de Chez soi,
des analyses de variables latentes (Moustaki, 1996) ont permis de dégager
cinq profils distincts (Lemieux, Leclair et al., 2018). Un premier profil
comprend les trois quarts des participants, qui peuvent avoir fait I'objet
d’accusations criminelles, mais peu ou pas d'implication judiciaire subsé-
quente. Un deuxieme profil (11 % des participants) regroupe des personnes
pour lesquelles une variable contextuelle, soit un long parcours d’itiné-
rance au cours de la vie, et des variables associées aux individus, soit une
impulsivité marquée et des problemes de toxicomanie importants, peuvent
avoir joué un rdle dans la judiciarisation. Deux sous-profils (criminalité
violente [5%] et versatile [5%]) regroupent les personnes présentant une
criminalité plus fréquente et plus grave que les autres groupes. Enfin, un
groupe restreint de participants (4 %) se retrouve en contact avec le sys-
téeme judiciaire pour des délits liés aux drogues; ces participants vivent
avec des problemes importants de toxicomanie et un niveau socioécono-
mique plus faible. Ces données indiquent que la population cible est hété-
rogéne en matiere judiciaire, et que différents mécanismes doivent étre
considérés dans la compréhension de la judiciarisation.

La diversité des profils d'implication judiciaire et les compréhensions
plurielles de la judiciarisation abordées dans les sections précédentes per-
mettent d’expliquer I'absence d’effet de I'intervention Logement d’abord
sur ces variables. D’abord, avoir un logement, bien que crucial dans le
parcours de vie des participants, n’est pas une condition suffisante pour
éliminer l’ensemble des facteurs, qu’ils soient systémiques ou psycho-
sociaux, qui ont été précédemment exposés et qui contribuent au
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phénomene de judiciarisation. Par exemple, la plupart des participants
ont continué, apres leur entrée en logement, a vivre au quotidien de
grandes inégalités sociales et de santé. D’autre part, un sous-groupe res-
treint de participants ayant commis des délits fréquemment pourrait pré-
senter ce que la littérature criminologique définit comme des besoins
criminogenes traditionnels (Andrews et Bonta, 2010), par exemple, des
attitudes ou cognitions antisociales, ou des réseaux sociaux pro-criminels.
Les équipes cliniques associées a 1’expérimentation ne disposaient pas de
moyens clairement définis pour identifier de tels besoins, ni de strateé-
gies d’intervention ciblées a cet égard. Enfin, sur le plan systémique,
jamais le rOle du projet et de ses acteurs ne s’est inscrit dans le cadre de la
revendication de changements des pratiques policieres ou pénales.

7.4. LA JUDICIARISATION COMME OBJET DE RECHERCHE :
REFLEXIONS SUR L'EXPERIMENTATION

Un décalage est donc apparu dans le projet Chez soi entre les connais-
sances préalablement disponibles quant aux facteurs contribuant a I'impli-
cation judiciaire de la population-cible, les stratégies d’intervention mises
en place et les objets de recherche valorisés. Tout se passe comme si 1’effet
attendu de l'intervention sur les contacts judiciaires ne prenait pas en
compte les mécanismes multiples sous-tendant cet effet. Ce décalage pose
deux questions centrales: celle de la place de la modélisation théorique
dans un projet de «démonstration », et celle de I'expérimentation comme
projet politique ou les négociations entre acteurs aux intéréts divergents
faconnent les méthodes utilisées.

7.4.1. Démontrer ou expérimenter?

Un retour aux documents fondateurs du projet Chez soi (ouvrage de réfé-
rence sur le modele Logement d’abord, protocoles, études d’'implantation)
souleéve la question de la modélisation théorique dans l'expérimentation.
En y regardant de prés, on constate 1’absence de théories explicatives de
la variable dépendante primaire, la stabilité résidentielle, ou des variables
secondaires, mais considérées comme dignes d’intérét, comme les effets
judiciaires. L'itinérance et les conditions qui y sont associées, sont concep-
tualisées comme un «probleme a résoudre», sans nécessairement qu'un
modele théorique y soit associé. Si le projet Chez soi répond, comme on
le souligne bien dans l'introduction du présent ouvrage, a 1’objectif
d’«ancrer les politiques publiques en matiere de soins et de logement des
personnes sans domicile avec des probléemes de santé mentale dans les
données probantes», il reste que I’approche pragmatique et a-théorique
mise en avant constitue un écart marqué avec les modeéles expérimentaux



L'expérimentation sociale et la judiciarisation 153

et scientifiques classiques. Cela se concrétise par une occasion manquée
de participer au développement de nouveaux savoirs, par exemple une
compréhension multidimensionnelle et multifactorielle de la judiciarisa-
tion chez la population cible. Une des conséquences possibles de cette
omission est de continuer a méconnaitre le phénomene de judiciarisation
et les multiples facteurs qui y contribuent, au risque de réduire la situation
judiciaire des personnes a un autre «probleéme a résoudre ».

7.4.2. Experimentation, valeurs et enjeux politiques

Dans la premiere partie de ce chapitre, nous avons évoqué le climat poli-
tique entourant la planification et la mise en ceuvre de Chez soi, et les
dichotomies émergentes entre des valeurs présentées comme opposées
(inclusion sociale et sécurité publique) et des populations présentées
comme évoluant en silos dans le champ de la santé mentale ou dans celui
de la justice. Une analyse des différents moments de 1'expérimentation
montre que ces polarisations ont faconné les priorités de recherche et
d’intervention. Par exemple, divers choix liés a la réalisation de l’expéri-
mentation par la CSMC n’ont pas été anodins: les chercheurs recrutés
dans chacun des sites étaient reconnus pour leur expertise en santé men-
tale, et non aupres des personnes marginalisées ou en situation d’itiné-
rance, la population a 'étude a été définie selon des critéres diagnostics
de troubles mentaux graves et par 'absence de logement stable, et non en
fonction d’une définition de l'itinérance axée sur la désaffiliation sociale,
tel que c’est le cas dans les politiques publiques québécoises (Ministere de
la Santé et des Services sociaux, 2014). Ces choix méthodologiques ont
orienté le regard des acteurs de Chez soi vers une vision des choses ou le
trouble mental domine, et ou l'itinérance se vit en paralléle, ou en résulte.

De la méme facon, les questions judiciaires ont été initialement trai-
tées comme un objet de recherche incompatible avec une approche cli-
nique axée sur le rétablissement. Le rétablissement, comme approche de
soin, mais aussi comme pratique discursive, a été interprété et repris par
plusieurs acteurs sociaux comme excluant d’emblée les questions mises en
avant par la criminologie, la psychologie 1égale et le droit. De la part des
acteurs politiques, on peut penser que la dichotomie précédemment iden-
tifiée entre populations «psychiatriques», faisant 1'objet d'une interven-
tion de rétablissement, et populations «criminelles», faisant 1’objet
d’interventions axées sur la sécurité publique et la répression, a faconné
les priorités de recherche qui étaient mises de I’avant. Pour les comités de
pairs, la préoccupation s’énoncait plutdt comme une urgence de dissocier
le projet et ses futurs participants de stéréotypes et d’étiquettes sociales
associant l'itinérance et les troubles mentaux avec des notions de dange-
rosité, de violence ou de criminalité. Du c6té des chercheurs, omettre de
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s’attarder a la judiciarisation des personnes pouvait contribuer a augmen-
ter la stigmatisation vécue par les personnes vulnérables qui se retrouvent
effectivement dans les systemes judiciaires et correctionnels, en rendant
leur expérience invisible. Enfin, sur le plan clinique, reconnaitre que cer-
taines personnes itinérantes ayant des troubles mentaux ont également
des besoins criminogenes leur donne acces a un traitement approprié
auquel elles devraient avoir droit.

Si ces tensions ont créé des défis, elles ont également amené des
possibilités d’approfondissement qui n’auraient pas été possibles sans ces
attentes divergentes. Les universitaires ont été amenés a réfléchir a leurs
propres résistances professionnelles, et a mieux apprécier la maniére dont
la recherche sur la judiciarisation, en particulier, pouvait contribuer a la
stigmatisation et a I'oppression de populations déja marginalisées. Une
part de ces résistances professionnelles trouve sa source dans une culture
scientifique des milieux de la psychologie 1égale et de la criminologie ou
dominent les notions de gestion et de prédiction du risque (Andrews et
Bonta, 2010), qui ne sont pas sans rappeler les discours politiques des
derniéres décennies sur l’aversion au risque. Ces tensions ont également
exposé les problemes potentiels liés a une interprétation ou a une récupé-
ration de la notion de rétablissement focalisée sur 1'individu, son expé-
rience subjective, son cheminement et sa satisfaction (Roe, Chopra et al.,
2004), sans prise en compte des nombreux facteurs systémiques que nous
avons exposés et qui faconnent les possibilités de son actualisation.

En conclusion, nous avons, tout au long de ce chapitre, tenté de
reconnaitre et de rendre visible la facon dont des enjeux et des déci-
sions politiques ont trouvé leur place dans la preuve expérimentale. Si un
climat politique répressif en matiere de justice pénale, ainsi que 1’absence
de modélisation théorique de la judiciarisation, ont faconné I’expérimen-
tation, certaines occasions ont tout de méme été saisies. Par 1’expérimenta-
tion, nous avons pu documenter la fréquence et la nature des contacts
policiers et judiciaires d'un grand nombre de personnes, souvent difficiles
a contacter pour des études descriptives ou épidémiologiques. Ces don-
nées ont permis de déplacer le regard de I'expérimentation ailleurs que sur
son objet de recherche initialement énoncé, soit l’axe psychiatrie-
itinérance-rétablissement. En rendant visibles ’'omniprésence des contacts
policiers et la fréquence de points tournants comme l'incarcération, ces
résultats permettent de soutenir le développement d’approches axées sur
le rétablissement plus adaptées a la réalité des personnes judiciarisées, et
de favoriser le dialogue avec les usagers de services pour mieux saisir leurs
expériences des univers policier et judiciaire.
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LA FORCE POLITIQUE
DE LEXPERIMENTATION
DE LINCLUSION A LA PARTICIPATION






~ VERS UN ETAT SOCIAL « POST-TECHNOCRATE »
CREATIVITE, EXPERIMENTATION ET LE PROJET MONTREALAIS
CHEZ-SOI/HOUSING FIRST
Christopher McAll

Selon la conception technocrate et centralisatrice des services de santé et
des services sociaux, que ce soit au Québec ou ailleurs, les intervenants du
réseau public doivent mettre en opération localement des programmes et
politiques pensés centralement. La création des «centres affiliés universi-
taires» au Québec, par lesquels des centres de santé et de services sociaux
ont pu s’associer (depuis 2000) a des chercheurs universitaires du domaine
social — qui sont, en quelque sorte, intégrés dans les institutions concer-
nées, tout en conservant leur indépendance - a créé la possibilité de 'en-
trée en scéne, au coeur de l'action sur la société des acteurs des services
publics, de la composante recherche. Ce rapprochement inédit entre
recherche et intervention ouvre une breéche potentielle en termes de pro-
duction de connaissances et de développement de pratiques au plus pres
des populations concernées. Il ouvre aussi un espace d’expérimentation
possible ou des chercheurs du domaine social - traditionnellement réti-
cents a étre trop pres de l'action dans le cas de la sociologie — peuvent
collaborer avec des intervenants et chercheurs d’autres disciplines pour
agir directement dans et sur le social.

La sociologie est née et a évolué en lien avec I’Etat social dit «de pro-
vidence » (ou du «bien-étre », le Welfare State), surtout comme source d’in-
formation pour les «décideurs» ou «administrateurs», pour reprendre le
langage d’Auguste Comte. L'idée que des sociologues indépendants du
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systeme puissent contribuer a une distance critique et des questions fon-
damentales a l'invention elle-méme, avec tout que ce cela pose comme
«risque » pour la centralisation décisionnelle et technocrate, constituerait
une avancée en termes de «sociologie publique» telle que concue par
Buroway (Buroway, 2005; McAll, 2017). Le présent texte examinera le
projet expérimental Chez soi de type Housing First, mené a Montréal entre
2009 et 2013 sous 1'égide de la Commission canadienne de la santé men-
tale!. Des projets semblables ont été menés en parallele dans quatre autres
villes canadiennes?. D’inspiration new-yorkaise, I’approche Housing First
prévoit I'acces rapide a un logement indépendant, avec accompagnement,
pour des personnes sans domicile. Dans le cas canadien, le projet visait
des personnes sans domicile avec des besoins €levés ou modérés sur le
plan de la santé mentale, et I'accompagnement prévu consistait en un
suivi intensif (ou d’intensité variable) dans la communauté, par une
équipe multidisciplinaire. Le caractere expérimental de ce projet exigeait
la mise sur pied d'un groupe expérimental et d'un groupe témoin, ce der-
nier continuant a recevoir les services réguliers fournis par le systeme
public et surtout 1'aide de dernier recours offerte avec peu de moyens par
les organismes caritatifs a caractere religieux et par le milieu associatif.
Jusqu’a quel point ce projet a-t-il permis de démontrer que les bénéfices
étaient supérieurs pour les participants du groupe expérimental que pour
ceux du groupe témoin? Qu’apprenons-nous de ce projet quant aux pos-
sibilités de développer davantage le principe de I’expérimentation au caeur
des services publics et, ce faisant, d'introduire un principe qui va a l'en-
contre de la logique technocrate et centralisatrice et ouvre potentiellement
la voie vers un état social «post-technocrate » ?

8.1. LES PARTICIPANTS SANS DOMICILE AU DEBUT
DU PROJET EXPERIMENTAL CHEZ-S0I

8.1.1. Constats initiaux

En tout, 469 personnes ont été recrutées dans le cadre de ce projet a
Montréal, dont 285 dans les groupes expérimentaux recevant les ser-
vices offerts dans le cadre du projet3 et 184 dans les groupes témoins
recevant des services réguliers offerts dans la communauté. Chaque

1. Lauteur du présent texte a été cochercheur principal pour le projet montréalais et
responsable des entrevues narratives portant sur les récits de vie. Il a fait I’analyse
sur laquelle sont fondés les résultats présentés ici.

2. Voir Latimer et al. (2014), Nelson et al. (2015) et MacNaughton et al. (2016).

3. 81 dans le groupe de suivi intensif dans le milieu (SIM) pour personnes avec des
besoins élevés en termes de santé mentale et 204 dans le groupe de suivi d’'intensité
variable (SIV) pour les personnes avec des besoins modérés.
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dixieme personne recrutée comme participant au projet pour chacun des
quatre groupes (besoins élevés et besoins modérés, groupes expérimentaux
et témoins) a été sélectionnée lors de son arrivée dans le projet pour une
entrevue portant sur le récit de vie*. De ces 46 personnes, 45 ont été inter-
viewées 18 mois plus tard (un des participants étant décédé entre-temps).
L'intention lors de cette deuxieme entrevue a été de faire un retour sur les
derniers 18 mois afin de voir les différences dans 1'expérience des groupes
expérimentaux et groupes témoins depuis le début du projet.

Les entrevues effectuées au début du projet permettent d’'établir les
caractéristiques globales de I’échantillon en termes de relations (avec
la famille et les amis), de santé mentale, de dépendances a 1'égard de la
drogue et de l'alcool, d’expérience sans domicile, d'utilisation des services,
de conditions matérielles d’existence et d’espoirs pour l'avenir (entre
autres choses) (McAIll et al., 2012b). Ainsi, 80% des hommes et 75% des
femmes de 1’échantillon au début du projet voient la consommation de
drogues ou d’alcool comme un probléme central dans la vie quotidienne,
47 % des hommes et 87 % des femmes ont déja tenté de se suicider ou ont
des pensées suicidaires, et 70% des participants (hommes et femmes)
parlent d’expériences négatives pendant leur enfance ou a 'adolescence
(abus sexuel, inceste, violence, alcoolisme parental, abandon) comme
ayant eu des conséquences déterminantes dans leur vie — une femme sur
trois mentionnant le fait d’avoir été abusée sexuellement pendant 1'en-
fance. Les femmes de 1’échantillon ont, en moyenne, 45 ans, et les trois
quarts ont des enfants, dont approximativement la moitié ont toujours
des contacts réguliers avec ceux-ci. Les hommes sont un peu plus vieux
en moyenne (47 ans), et non seulement ont-ils moins d’enfants (41 %),
mais ils sont aussi moins susceptibles d’étre en contact avec eux, seule-
ment un sur sept des peres déclarés se disant toujours en contact avec
ses enfants.

4. Ce critere aléatoire de sélection a été ajusté en cours de route pour s’assurer de la
représentation des femmes équivalente a leur poids dans ’ensemble des personnes
recrutées. L'échantillon sur lequel porte ce texte est ainsi composé de 46 per-
sonnes, dont 30 hommes (65%) et 16 femmes (35%), reflétant les proportions
d’hommes et de femmes parmi les 469 participants (67 % et 32% respectivement).
Par rapport a la distribution des répondants de 1'échantillon a travers les groupes
expérimentaux et groupes témoins, 9 (20%) se trouvent dans le groupe expérimen-
tal avec besoins élevés (SIM), 19 (44%) dans le groupe expérimental avec besoins
modérés (SIV), 8 (17%) dans le groupe témoin avec besoins élevés et 10 (22 %)
dans le groupe témoin avec besoins modérés. Parmi les 469 participants au projet,
17 % sont dans le groupe SIM, 43 % sont dans le groupe SIV et 39 %, dans le groupe
témoin. L'échantillon reflete ainsi la distribution des participants a travers ces
groupes. L'dge moyen des hommes de 1’échantillon est de 47 ans et des femmes,
de 45 ans (avec un écart-type de 4,55 et de 6,56 ans respectivement).
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8.1.2. Larrivée ala rue

Sur la base des récits, nous estimons que les hommes de 1’échantillon ont
été sans domicile, en moyenne, pendant un total de six ans et demi et les
femmes, cinq ans et demi. Cela dit, un peu plus du quart de 1'échantillon
(28%) a été sans domicile pendant 10 ans ou plus, les hommes ayant en
moyenne 34 ans lors de leur arrivée dans la rue pour la premiere fois, et
les femmes, 37 ans. Quant aux causes sous-tendant cette premiere expé-
rience de la rue, 41% des répondants mentionnent des problemes de
consommation comme un facteur contributif et 41 %, l'incapacité de payer
le loyer. Ces deux causes principales peuvent étre reliées (plusieurs répon-
dants font un lien explicite entre les deux), étant donné que les dépen-
dances aux drogues et a l’alcool peuvent réduire I’argent disponible pour
subvenir a d’autres besoins, dont le paiement du loyer. Les participants
peuvent aussi expliquer le fait d’arriver dans la rue par la volonté de fuir
une maison de chambres ou un appartement ou ils ont été sujets a la
violence ou a la pression de leurs pairs en lien avec la consommation, ou
au fait que leur famille ne veut plus leur venir en aide, étant donné leurs
habitudes de consommation. L'incapacité d’assumer le loyer est aussi asso-
ciée a un revenu inadéquat (les barémes d’aide sociale au Québec étant
largement en dessous des seuils de faible revenu), mais néanmoins, selon
les participants, n’e(it été leurs problémes de consommation, plusieurs
d’entre eux ne seraient pas arrivés a la rue.

Apres les probléemes de consommation et l'incapacité de payer le
loyer, le fait de quitter une institution, telle une prison, un hopital ou un
centre jeunesse, ressort comme un autre facteur contributif a 1'arrivée a
la rue. Ce type d’explication est mentionné par 30% des participants.
Une expérience carcérale est mentionnée par 37% des hommes (une
femme seulement faisant part d'une telle expérience de courte durée) et
peut étre vue par eux comme jouant un role significatif dans l'arrivée a
la rue. C’est aussi le cas des séjours prolongés ou fréquents en milieu
hospitalier. Un participant explique comment il n’a pu garder son loge-
ment apres trois séjours dans un hopital psychiatrique. En tout, 57 % des
hommes font état de périodes passées dans des hopitaux psychiatriques
(20% les visitant régulierement), tout comme 56 % des femmes (25 % de
maniere réguliere).

Quitter un centre jeunesse pour adolescents en protection ou en
détention (le systéme au Québec hébergeant ironiquement les deux caté-
gories au méme endroit), peut aussi étre vu comme un facteur contributif
a l'arrivée a la rue. Lors de leur arrivée dans la rue pour la premiere fois,
22% de l’échantillon avait 25 ans ou moins, dont certains étaient en
centre jeunesse auparavant et d’autres sont passés directement d'un
environnement familial jugé négatif a la rue. Le manque de moyens
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économiques, le manque d’'un réseau de soutien composé de membres de
la famille ou d’amis et, dans certains cas, la présence de troubles mentaux,
peuvent avoir un effet exacerbant dans cette transition soudaine entre un
milieu institutionnel ou familial et le monde «extérieur». Le quart des
répondants désignent aussi les troubles mentaux comme jouant un role
contributif a I'arrivée dans la rue. Dans un cas, un probléme de dépression
sévere est associé a la perte d'un emploi, a la rupture d'une relation conju-
gale et a I'incapacité de demeurer en logement. Dans un autre, un répon-
dant explique que son refus d’étre traité (et son refus du diagnostic qui
sous-tendait le traitement) — un refus qu’il dit avoir regretté plus tard — a
fait que sa famille I’a abandonné a son sort et qu’il s’est retrouvé sans
domicile. Nous pouvons présumer que ces facteurs contributifs a l’arrivée
a la rue interagissent de maniere complexe. Par exemple, deux hommes
de l’échantillon voient leur séparation d’avec leur conjointe comme le
début d’une spirale descendante marquée par I'alcoolisme et la dépression
qui, a leur tour, ont contribué a la perte du domicile.

Si la consommation d’alcool et de drogues est présentée comme un
des principaux facteurs causals précédant l'arrivée a la rue, 'expérience
subséquente dans la rue est fortement associée a la continuation de telles
dépendances. Les participants font état de plusieurs facteurs sous-tendant
cette continuation, y compris le besoin de mettre un «écran» entre eux
et 'inconfort physique, 1'insécurité et le danger, I’humiliation, la solitude,
I’ennui et les souvenirs pénibles, entre autres choses. Les pressions de leur
entourage jouent aussi un role, plusieurs participants faisant la distinction
entre les «vrais» amis (avec lesquels ils peuvent ne plus avoir de contacts)
et les «connaissances» qui font partie de leur réseau dans la rue. Ils
peuvent dépendre de ces derniers pour la protection et méme pour la
survie, mais il reste que la préoccupation principale de chacun peut étre
surtout d’assurer son propre approvisionnement en drogues ou en alcool.

Pour plusieurs femmes, les récits suggérent une longue histoire
d’abus, de violence et de domination de la part des hommes, de troubles
mentaux aggravés par ces expériences de vie, de pauvreté et de dépen-
dance économique, de la consommation de drogues et d’alcool et de pros-
titution. Ces histoires peuvent étre ponctuées cependant par des souvenirs
heureux en lien avec l'enfance ou la vie domestique, les rapports avec
leurs enfants ou la relation avec un conjoint. Si ces femmes ont traversé,
a un moment donné, une frontiere entre le fait d’étre avec et sans domi-
cile, le fait que des hommes sont souvent préts a leur fournir une sorte de
domicile en échange de services sexuels et que les femmes ont tendance
a circuler entre des résidences ou refuges pour femmes et une variété
d’arrangements résidentiels de courte durée, peut rendre moins claire la
distinction entre étre logée et étre a la rue.
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8.1.3. Etre sans domicile

Etre sans domicile, dans ces entrevues, veut surtout dire circuler parmi une
variété d’endroits qui comprennent maisons de chambres, refuges, sta-
tions de métro, parcs (en période estivale), les appartements ou sous-sols
d’amis ou de membres de la famille pendant de courtes périodes, hopi-
taux, centres de désintoxication et prisons (pour certains). Ces entrevues
soulévent la question des conséquences du fait d’étre sans domicile sur la
santé mentale. Les participants insistent sur les dangers et le stress d’étre
a la rue, ainsi que sur le sentiment dépressif associé a l'impression qu’on
«ne vaut rien » aux yeux des autres ou, dans les mots d'un des répondants,
qu’on a perdu son sens de soi, son «ancien moi». Ce sentiment de perte
peut étre accentué par la mort d'un parent proche, un facteur aggravant
qui revient avec une certaine fréquence dans les entrevues. Un quart des
répondants se référent au déceés d’'un ou des deux parents comme a un
élément négatif central dans leur vie, pendant que plusieurs autres se
disent tres affectés par la mort d’un frére ou d’une sceur. Les conditions
matérielles de vie a la rue peuvent aussi étre présentées comme ayant un
effet d’'usure sur la santé mentale et physique des participants, rendant
floue la frontiére entre les deux — par exemple, le fait de vivre une succes-
sion sans fin de nuits sans sommeil et de devoir errer d'une ressource a
l'autre, I’hiver comme 1’été.

Plus les participants sont enfermés dans la vie sans domicile, plus ils
doivent dépendre des services existants dans la communauté pour sur-
vivre. En tout, ils désignent 63 organisations (autres que 7 hopitaux et
autres institutions publiques) qui leur sont venues en aide a un moment
ou un autre de leur vie. IlIs décrivent 227 instances de recours aux services
de ces organisations, parlant souvent dans le détail de la nature de 'inter-
vention et de ce qu'ils en ont retiré. Un peu moins que la moitié des
contacts mentionnés (44 %) sont présentés de maniere instrumentale (un
repas, un lit pour la nuit, un endroit pour s’asseoir une heure ou deux
pendant la journée), mais d’autres sont vus comme ayant un effet positif
ou négatif dans la vie de la personne (32% et 19 % de toutes les mentions
respectivement)s. Un effet positif (le tiers des mentions) a tendance a étre
associé au fait d’étre écouté et de pouvoir prendre le temps pour parler
avec quelqu’un de ce qu’on vit, d’étre reconnu comme une personne,
d’étre traité chaleureusement et amicalement et d’étre respecté dans ses
propres décisions ou sa capacité d’autonomie. Un effet négatif est associé
au contraire de ’écoute, de la reconnaissance, du traitement chaleureux
et du respect de I'autonomie, mais aussi a un sentiment d’insécurité res-
senti par certains a I’égard des refuges, a un sentiment de perte de liberté

5. Les autres mentions (4,4%) sont ambigués, les contacts ou services recus étant
évalués positivement et négativement en méme temps.
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découlant de réglements vus comme trop restrictifs et, pour certains, a la
proximité avec d’autres personnes sans domicile qui peuvent étre vues
comme menacantes pour l'image de soi, quand une personne ne se voit
pas comme un «itinérant».

8.1.4. Convergences

Les 46 récits recueillis au début du projet peuvent étre vus comme des
«parcours de vie» paralleles composés de la succession d'événements et
de moments qui constituent I'histoire de chacun et «expliquent le pré-
sent». IIs représentent autant de témoignages convergents sur les chemins
qui meénent vers la rue et sur les conséquences sur les personnes qu’a le
fait de s’y retrouver. Les espoirs pour 'avenir, quand il y en a, ont ten-
dance a étre modestes — se trouver un appartement, renouer avec la
famille, avoir accés a une sorte de «vie normale». Certains participants
sont plus ambitieux en termes d’aspirations professionnelles et d’autres,
plus ouvertement pessimistes, un participant voyant le déces récent de
plusieurs de ses amis (ou «connaissances») de la rue comme une indica-
tion de ce qui pourrait lui arriver dans un avenir proche. Au coeur de ces
histoires se trouve non seulement le probleme de la survie sur le plan
matériel, mais aussi le besoin d’«exister» socialement, d’étre quelqu’un,
de reconnecter avec le monde social, d’étre reconnu comme une personne
avec un passé et un avenir. Jusqu’a quel point le projet Chez soi a-t-il pu
répondre positivement a ces besoins et préoccupations exprimés au début
du projet?

8.2. LES EFFETS DE L'EXPERIMENTATION APRES 18 MOIS

Apres 18 mois dans le projet, la premiere différence apparente entre les
groupes expérimentaux et témoins concerne le sentiment de bien-étre
exprimé par les répondants des différents groupes. Un homme, par
exemple, qui a été diagnostiqué avec des besoins élevés sur le plan de sa
santé mentale et qui se retrouve dans le groupe expérimental (avec loge-
ment et suivi clinique) se dit maintenant «plus calme, moins nerveux, moins
anxieux [...] moins stressé, par rapport a avoir peur du lendemain tout le temps ».

Les membres des groupes expérimentaux qui recoivent les services
et ont eu acceés a un logement sont plus susceptibles que ceux dans les
groupes témoins recevant les services habituels de dire qu’ils se sentent en
paix et en sécurité, qu'ils peuvent dorénavant vivre a leur propre rythme,
que leur santé mentale s’est améliorée, que leur consommation de médi-
caments d’'ordonnance a été réduite et qu’ils dépendent moins de drogues
ou d’alcool. Les membres des groupes témoins sont plus susceptibles de
dire qu'ils vivent sous le stress, qu'ils craignent la violence, qu'ils ont des
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pensées suicidaires, que leur santé physique a empiré et que leurs pro-
blemes de dépendance envers les drogues et 1’alcool sont toujours les
meémes ou pires qu’avant. Jusqu’'a quel point les répondants fournissent-ils
des explications pour ces différences apparentes?

8.2.1. Logement et hien-étre

L'acces rapide au logement est un élément clé de ’approche Housing First/
Logement d’abord - comme son nom l'indique - et I’expérience en termes
de logement occupe une place centrale dans les récits des membres des
groupes expérimentaux. Tous sauf un parmi ces derniers étaient en loge-
ment au moment de 'entrevue a 18 mois. Les membres des groupes
témoins ont aussi été en logement pour des périodes de temps variées
pendant les 18 mois et la moitié d’entre eux étaient logés au moment de
I'entrevue (autrement que dans I’hébergement de courte durée dans les
refuges). Ces derniers semblent ainsi avoir assez bien réussi sur ce plan,
meéme si la proportion en logement est la moitié de celle des groupes
expérimentaux. Cependant, le type de logement occupé est fort différent
et les périodes passées en logement sont plus courtes dans leur cas, avec
des retours réguliers a la rue et dans les refuges. Typiquement, pour eux,
«@étre logé» veut dire trouver une place dans une maison de chambres ou
étre hébergé (temporairement) chez un ami.

Le fait qu’'une proportion significative des membres des groupes
témoins soit en logement a un moment donné ne veut pas dire que leur
situation est stable sur ce plan, ou qu'’ils ont trouvé un «domicile» au sens
plein du terme. Seulement trois personnes parmi les groupes témoins sont
dans une situation «stable» pendant toute la période de 18 mois: deux
restent dans la rue et dans les refuges et une troisieme raconte comment
elle a pu rester dans le méme appartement, mais, dans un premier temps,
en subissant la violence d'un conjoint et, vers la fin de la période, en
devant fournir des services sexuels au concierge, étant donné son
incapacité a payer le loyer.

L'expérience des membres des groupes expérimentaux est, bien sir,
différente, étant donné la nature du projet. Ces derniers ont pu choisir des
appartements (dans quelques cas, sous la forme de logements sociaux
quand ces derniers ont été disponibles) parmi les options qui leur ont été
présentées et dans leur quartier de préférence. Ils ne jugent pas que tous
les appartements fournis sont en bon état. Les participants se réferent a
des problémes d’infestation ou de manque d’entretien dans plus du tiers
des logements, les deux tiers de tous les logements évoqués par les
membres des groupes expérimentaux étant jugés en bon état. Quel que
soit ’état du logement, le simple fait d’avoir eu acces a un logement stable
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avec le supplément au loyer fourni par le projet est vu comme un apport
en termes de sécurité, de tranquillité et d’intimité. Avoir un espace permet
de faire ce qu’on veut, sans étre constamment sous 1’ceil du public.

Un répondant mentionne comment il se sentait bien un soir quand
il travaillait sur sa machine a coudre en écoutant de la musique, tout en
mesurant la distance parcourue pendant les derniers mois: «Le bonheur
vient nous envahir, c’est comme on est bien, on est relax, on est détendu, je
prends le temps d’explorer ou de regarder dans ce que je vis aujourd’hui.»
Ses sentiments sont assez typiques de la facon dont certains participants
expriment leur sentiment de bien-étre a I’égard de leurs nouvelles condi-
tions de logement. D’autres répondants dans les groupes expérimentaux
(approximativement le tiers) parlent de la difficulté qu’ils ont a s’entendre
avec voisins et propriétaires, mais la plupart d’entre eux disent qu’ils
s’entendent bien avec leur entourage et font un lien entre leur nouveau
sentiment de bien-étre et le fait d’avoir un domicile.

11y a un lien fait par certains répondants entre la sécurité ou stabilité
résidentielle et la perception qu’il y a eu amélioration de leur santé men-
tale, une diminution de leur utilisation de médicaments d’ordonnance et
le sentiment d’avoir acquis plus de controle sur sa vie. Un homme, par
exemple, fait le lien entre le fait d’avoir un chez-soi stable et la réduction
dans son utilisation d’antidépresseurs. Le sentiment de sécurité qui est
attribué au fait d’avoir son propre appartement va de pair, pour certains,
avec une stabilité financiere accrue. Méme si le fait de devoir payer un
loyer (réduit par 'octroi de la subvention au logement), la facture d’électri-
cité et d’autres nécessités, peut poser probleme, néanmoins, les membres
des groupes expérimentaux sont plus susceptibles de dire que leur situation
financiere s’est améliorée pendant les huit derniers mois.

8.2.2. Logement et consommation

Le lien entre leur nouveau sentiment de sécurité et la diminution de leur
consommation d’alcool ou de drogues peut étre explicite. Par exemple, un
répondant mentionne qu’il ne consomme plus la quantité de biere qu'il
consommait quand il était dans la rue:
Parce que le probléme de la consommation majeur des personnes, c’est la solitude
[...]. Ou bien c’est pour oublier quelque chose qui te fait de la peine. Ca fait que
si tu décides d’arréter de consommer, c’est probablement parce qu'il y a quelque
chose qui est arrivé a toi qui [te rend] plus heureux, il y a peut-étre une lumiere
un peu plus éclairée au bout du tunnel.

Certains participants dans les groupes expérimentaux attribuent
la baisse de leur consommation d’alcool et de drogues au choix qu'ils ont
da faire entre garder leur appartement ou maintenir leur mode de vie
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antérieur. Un des participants témoigne: «j‘ai une chance terrible d’avoir cet
appartement-la, fait que, je veux plus faire de la drogue, je veux plus. Puis c’était
fini». Le lien entre cette baisse de consommation et la stabilité résiden-
tielle n’est pas toujours aussi clair, mais pour le tiers des personnes dans
les groupes expérimentaux qui mentionnent une telle baisse, le sentiment
de sécurité qui vient avec la stabilisation de leurs conditions de logement
peut étre vu comme un facteur contributif.

8.2.3. Soutien et reconnaissance

L'effet positif du logement et de la stabilité financiére accrue est insépa-
rable du role joué par les équipes d’intervenants, tel que décrit par les
répondants. Certains participants se disent surpris par le fait qu’ils ne sont
pas jugés par les intervenants du projet en rapport avec leurs problemes
de consommation ou des dommages qu’ils auraient causés dans leur loge-
ment. D’autres soulignent la disponibilité des intervenants, I'importance
de leurs visites régulieres a domicile, le fait qu’ils sont traités avec respect,
comme un «étre humain», qu’ils sont écoutés et accompagnés pendant
des séjours en hopital, des périodes de dépression ou des démarches
devant la cour. Dans certains cas, les intervenants les auraient encouragés
a réaliser leur désir d’entrer en contact avec la famille, de s’engager dans
des activités sociales, ou de poursuivre d’autres buts. Les membres des
groupes expérimentaux peuvent aussi faire part d'une confiance en soi
renforcée, une «dignité humaine» retrouvée, «l’estime de soi» que le
projet leur aurait donné, a la fois en raison du traitement qu'ils recoivent
de la part des intervenants et du changement de leurs conditions
matérielles de vie.

En tout, les deux tiers des membres des groupes expérimentaux font
part d’opinions positives (et parfois treés positives) concernant les équipes
du projet Chez soi et attribuent une bonne partie de leur sentiment de
bien-étre aux relations développées avec elles (y compris des relations
d’amitié dans certains cas) et a la constance du soutien fourni. Malgré le
fait que les membres des groupes témoins ne sont pas suivis par ces
équipes et ne voient que des intervieweurs du projet Chez soi périodique-
ment tout en continuant a vivre comme auparavant, ils ont aussi ten-
dance a évaluer les intervenants du projet positivement. Au-dela de la
reconnaissance comme telle et le sentiment d’«exister» aux yeux des
intervenants, la valorisation du rdle de ces derniers peut étre reliée a leur
proximité dans le quotidien, leur disponibilité, leur souplesse et plus lar-
gement a la créativité qui leur a été laissée dans le cadre du projet. Malgré
les apparences de I'approche Housing First, qui exige la fidélité au modele,
celui-ci comprend des éléments qui nécessitent une créativité permanente,
dont, en tout premier lieu, le respect de l'autonomie des personnes.
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8.24. Autonomie et prise de décision

Si certains membres des groupes expérimentaux consideérent qu’ils ont
plus de confiance en eux-mémes qu’au début du projet, ce changement
semble en partie relié au fait qu’ils doivent prendre leurs propres déci-
sions. Ici aussi, ils peuvent exprimer une certaine surprise concernant la
responsabilité qui leur est accordée par le projet, certains soulignant un
nouveau sentiment de liberté ou d’autonomie. Les membres des groupes
témoins ne mentionnent pas avoir connu un sentiment comparable pen-
dant les 18 mois et certains expriment le point de vue contraire, mettant
I’accent sur le fait qu’ils sont surexposés a des reglements concernant leurs
comportements individuels, I'acceés aux services, leur présence dans 1’es-
pace public et d’autres aspects de leur vie quotidienne, telle I'interdiction
de consommer de la biére dans une résidence, ou de recevoir de la visite
apres 11 heures du soir.

8.25. Anmitiés et liens familiaux

Il n’est pas toujours facile pour les membres des groupes expérimentaux
de s’habituer au fait d’étre tout seul en logement. Méme s’ils ont tendance
a apprécier leurs relations avec les équipes de suivi, ils peuvent aussi faire
part de sentiments de solitude, un répondant sur quatre dans ces groupes
parlant des difficultés qu’ils ont connues en termes d’isolement depuis le
début du projet. Il ne s’agit pas juste d’étre tout seul dans son logement,
mais de s’ennuyer des personnes qui les ont entourés avant d’arriver dans
le projet.

On ne peut pas dire cependant que ce type d’intervention exacerbe
de tels sentiments, vu que les membres des groupes témoins expriment
aussi un sentiment de solitude, et dans des proportions semblables. Dans
ce cas, la solitude peut étre vue comme faisant partie de 1’expérience géné-
rale de la vie a la rue, plutét que du fait d’étre isolé entre les quatre murs
d’un appartement, mais ces derniers passent aussi du temps en logement
et peuvent connaitre le méme sentiment de solitude que les membres des
groupes expérimentaux en lien avec cette expérience.

Le sentiment de solitude souléve la question de l’amitié. Certains
répondants font la distinction entre la «vraie» amitié et les «fréquenta-
tions» qui sont le lot des personnes vivant a la rue et dans les refuges. 11
y a une ambiguité profonde exprimée quant a ces fréquentations. Survivre
a la rue est difficile sans des liens forts avec d’autres personnes dans la
meéme condition a la fois pour se protéger et pour partager les savoirs
nécessaires a la survie. Mais plusieurs de ces liens relevent de la consom-
mation de drogues et d’alcool, et peuvent parfois avoir des attributs
qui sont tout le contraire de l'amitié. Certains participants aux groupes
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expérimentaux regrettent avoir perdu contact avec leurs réseaux d’amis
antérieurs et d’autres cherchent a maintenir ces contacts, mais plusieurs
expriment le sentiment qu’il faut s’éloigner de ces vieilles relations ou la
solidarité et le soutien mutuel peuvent coexister avec leur contraire.

Tandis qu'une personne sur quatre parmi les groupes expérimentaux
parle de son expérience de solitude, d’autres mentionnent les nouvelles
amitiés qu'ils ont pu nouer pendant les derniers 18 mois. Ces nouveaux
amis peuvent avoir été rencontrés, entre autres, lors d’activités sociales ou
étre des voisins habitant le méme édifice. Le fait d’avoir son propre loge-
ment dans lequel des amis peuvent étre recus peut étre vu comme un
facteur qui contribue a la création de telles amitiés et a la réciprocité dont
elles font preuve.

Si un tiers des membres des groupes expérimentaux disent s'étre fait
de nouveaux amis depuis le début du projet et que ces amitiés sont deve-
nues un €élément central dans leur vie, la méme proportion dit avoir réta-
bli des contacts avec leur famille. Un autre tiers considere que la
continuation des relations existantes avec leur famille est au centre de leur
expérience pendant les 18 mois, certains soulignant les aspects négatifs de
ces relations, d’autres, les aspects positifs et négatifs en méme temps.
D’autres encore ont essayé de contacter leur famille sans succes. Les rela-
tions de famille, qu’elles soient évaluées négativement ou positivement,
sont ainsi au cceur de la vie de la plupart des membres des groupes expé-
rimentaux, telle que racontée en entrevue, les deux tiers d’entre eux met-
tant I'accent sur de telles relations. Une proportion semblable des membres
des groupes témoins voit les relations familiales comme un élément clé
dans leur vie. Le probleme, cependant, dans ce dernier cas, est qu'il y a eu
peu de changements a cet égard pendant les derniers 18 mois. Les aspects
négatifs prédominent, et seulement une personne dans les groupes
témoins mentionne avoir renoué avec la famille de maniere positive
pendant la période.

Avoir un chez-soi est aussi important pour la reconstruction des liens
familiaux que pour la création de nouveaux liens d’amitié. Renouer avec
des membres de la famille ne passe pas nécessairement, cependant, par le
fait de pouvoir les inviter a la maison. Dans plusieurs cas, les membres
de la famille concernés n’avaient pas encore traversé le seuil du logement,
le contact ayant eu lieu par téléphone, dans un parc, un restaurant ou un
autre type d’espace public. Le déclencheur principal mentionné est de
vouloir reconstruire le contact, de ne plus avoir honte de sa situation
devant sa famille, cette derniere conservant de I'importance méme apres
des années d’éloignement. Selon certains, leur famille serait plus compré-
hensive et plus accueillante a leur égard depuis qu’ils prennent part
au projet.
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Renouer avec la famille peut prendre du temps. Ceci est particulie-
rement le cas des contacts avec des enfants que le participant n’a pas vus
depuis longtemps. Les relations qui en résultent ne sont pas toujours
faciles et peuvent demeurer limitées, mais simplement le fait d’avoir repris
contact peut étre présenté comme un changement majeur dans la vie de
la personne. Parmi les membres des groupes témoins, certains parlent
d’éléments positifs dans leurs rapports avec leur famille, mais pour la plu-
part, soit les contacts ont été rompus, soit les membres de la famille sont
présentés de maniere négative, soit ils ne sont pas mentionnés.

8.26. Lavie quotidienne

Les différences entre les groupes expérimentaux et témoins trouvent un
reflet dans la vie quotidienne. Pendant que les membres des groupes
témoins ont tendance a continuer a suivre la routine typique des per-
sonnes sans domicile, les membres des groupes expérimentaux s’adaptent
graduellement (parfois avec difficulté) a leur vie nouvelle, dont le
«rythme » provient de leurs propres décisions plutot que des regles impo-
sées par les services utilisés. Certains se réferent au plaisir, au début, de
rester chez eux inactifs, tout en étant engagés, par la suite, dans différentes
activités a 'extérieur du domicile. D’autres se plaignent d’étre pris a la
maison a ne rien faire, «sans quelqu'un avec qui parler» pour reprendre
les mots d’un d’entre eux.

Avoir un chez-soi et un endroit pour entreposer leurs effets per-
sonnels peut aussi permettre aux participants de s’adonner a leurs passe-
temps préférés, dont, par exemple, la collection de vidéos, la couture ou
la peinture. D’autres découvrent (ou redécouvrent) 1’art de la cuisine, de
faire 1'épicerie, de mener ce que plusieurs décrivent comme une «vie nor-
male», malgré leurs restrictions budgétaires. Leur vie quotidienne peut
aussi étre marquée par la planification et la réalisation de projets nou-
veaux, concernant, par exemple, un retour aux études ou la formation
professionnelle. Quelques participants membres des groupes expérimen-
taux peuvent se plaindre de I’ennui (passer des heures devant la télévision,
par exemple), mais ce sont les membres des groupes témoins qui sont plus
susceptibles de dire qu’ils souffrent d’ennui dans leur vie quotidienne.

8.2.7. Difféerences

Malgré 1'évaluation globalement positive des membres des groupes expé-
rimentaux, il y a des différences apparentes entre les groupes a besoins
¢élevés en termes de santé mentale et les groupes a besoins modérés. Les
membres du groupe expérimental avec besoins modérés semblent avoir
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bénéficié davantage de leur participation au projet que ceux avec besoins
¢levés. Ce dernier groupe ne se distingue pas clairement du groupe témoin
avec besoins élevés. Les besoins €levés en termes de santé mentale
semblent peser lourdement dans la vie de plusieurs de ces personnes (sur
les plans, par exemple, de la capacité d’ajustement, des rapports avec
autrui, du préjugé dont on se sent I'objet et de la confiance en soi). Il se
peut, dans ce cas, que la période de 18 mois n’ait pas été suffisante pour
voir les effets bénéfiques de la stabilité en mati¢re de logement et du suivi
intensif fourni par 1'équipe clinique. Il reste que la différence apparente
entre les groupes avec besoins modérés (expérimental et témoin) est assez
remarquable. Dans ce dernier cas, les membres du groupe expérimental
semblent avoir retiré des bénéfices considérables de leur participation.

S’il semble y avoir des différences entre les groupes expérimentaux
et témoins du co6té des personnes avec besoins modérés, et entre les
groupes expérimentaux avec besoins élevés et modérés respectivement, il
est instructif de regarder de plus prés certains cas exceptionnels. Par
exemple, une personne du groupe témoin avec besoins modérés, se dis-
tingue nettement des autres, ayant une perception globalement tres posi-
tive de son expérience pendant les 18 derniers mois. Ce participant avait
déja expliqué lors de la premiere entrevue qu’il avait recu, quelques mois
auparavant, un nouveau diagnostic et un traitement qui ont eu un effet
bénéfique sur lui. Cet effet continue a se faire sentir pendant les premiers
18 mois du projet: le répondant dit avoir réduit sa consommation d’al-
cool, amélioré sa situation financiere, développé de nouveaux projets, tout
en ayant une relation stable avec une conjointe. Le profil global dans ce
cas ressemble a la majorité des profils dans le groupe expérimental avec
besoins modérés et constitue une exception parmi les personnes du groupe
témoin. Il y a d’autres cas parmi les groupes témoins ou les participants
se trouvent en logement ou en résidence, de maniere stable, a 18 mois.
Ces derniers se disent relativement satisfaits de leurs conditions de loge-
ment, malgré des plaintes quant a 1’espace disponible et les réeglements en
vigueur. Dans chacun de ces cas, il semble y avoir un probléme de santé
physique assez grave (probleme de hanche, de paralysie ou de vision) qui
a nécessité leur placement en résidence ou leur acces a un logement.

Il y a aussi des cas particuliers parmi les groupes expérimentaux.
Dans trois de ces cas, il s’agit de femmes avec un lourd passé marqué par
I’abus et la violence des hommes. Une de ces femmes appréciait son expé-
rience initiale dans le projet, notamment en rapport avec son logement,
mais a été retrouvée par la suite par un frere abusif. Ce dernier l'aurait
obligée a déménager et aurait rétabli la relation de domination qu’elle
considere étre a I'origine de ses problemes. Elle ne mentionne pas les effets
bénéfiques d’étre dans le projet décrits par d’autres participants, parlant
notamment de ses tendances suicidaires.
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Dans deux cas similaires, les femmes concernées auraient vécu de
I’abus et de la violence, dans un cas, deés I’enfance, dans 'autre, de la part
d’un conjoint pendant de longues années. Toutes les deux expriment de
la reconnaissance envers les intervenants du projet et l'une d’elles est fiere
de son logement, mais leur expérience passée semble toujours peser lour-
dement sur elles, se manifestant notamment par la dépression, l'anxiété,
la peur et les relations difficiles avec la famille. Elles font état de peu de
résultats positifs découlant de leur participation au projet. Comme dans
les cas de certaines autres femmes de 1’échantillon, se retrouver seules en
logement peut les exposer a revivre une relation abusive. Dans deux autres
cas, des hommes dans les groupes expérimentaux semblent &étre restés
dans la méme situation problématique qu’au début du projet, malgré le
fait de se retrouver en logement et d’étre suivi par les équipes. Dans
chacun de ces cas, leurs relations avec autrui — y compris celles avec
les intervenants — semblent marquées par la paranoia. Ils ne font pas
d’évaluation positive de leur participation au projet.

Ces derniers cinq cas (trois femmes et deux hommes) constituent
cinq sur les six personnes qui font une évaluation globalement négative
de leur participation aux groupes expérimentaux. Nous pourrions conclure
que les traces laissées par I'expérience de certaines femmes et le risque
qu’elles encourent de se retrouver dans les mémes relations abusives, exi-
geraient un type d’intervention plus adapté a leur situation, notamment
sur le plan de la protection. Il semblerait également que certains types de
probléemes de santé mentale — ici la paranoia — peuvent rendre difficile la
réussite de ce type d’intervention, a tout le moins sur la période assez
réduite de 18 mois.

Apres les premiers 18 mois du projet Chez soi a Montréal, il semble
ainsi y avoir des différences assez marquées entre les groupes expérimen-
taux et témoin avec besoins modérés sur le plan de la santé mentale, d'un
cOté, et entre les groupes expérimentaux avec besoins élevés et modérés
de l'autre, selon la perception des participants. Avoir un logement a soi et
des conditions matérielles de vie plus stables, recevoir un soutien intensif
et de la reconnaissance de la part des équipes de suivi, ne pas étre sujet au
jugement moral de la part de ces dernieres et devoir se fier a soi-méme
pour prendre ses propres décisions semblent se combiner pour produire
les résultats positifs mentionnés par les participants. Un apport significatif
de ce projet a été de permettre aux participants des groupes expérimen-
taux de contourner la stigmatisation et la discrimination dont ils font
I'objet dans la vie quotidienne, surtout pour avoir acces a un logement (et
y demeurer), mais aussi pour accéder a d’autres types de services. La dis-
crimination dans l'acces au logement peut étre un obstacle majeur pour
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les personnes sans domicile sur l'aide sociale, au-dela de leur capacité de
payer le loyer. Quand la personne a aussi des troubles mentaux, les portes
peuvent étre fermées a triple tour (McAll et al., 2012a).

Cela dit, et pour revenir a notre question de départ, plusieurs de ces
caractéristiques se trouvent, sous des formes variées, dans les services exis-
tants. Quand les participants, au début du projet, évaluent positivement
les services recus a différents moments de leur vie (32% de toutes les
mentions étant connotées positivement et 19 % négativement), ils se
réferent a certaines des caractéristiques qui se retrouvent combinées dans
le projet Chez soi. Le sentiment d’exister aux yeux des autres est au centre
de ces caractéristiques, ainsi que le fait de pouvoir surmonter, avec 1'aide
d’autrui, la stigmatisation et la discrimination afin d’avoir acces a ce dont
on a besoin, y compris, le cas échéant, a un logement. Sur ce plan, nos
résultats militent en faveur du renforcement et de la valorisation de ces
facons de faire, ou elles existent a travers la variété de services déja en
place, tout en favorisant leur combinaison dans des approches particuliéres,
telle celle du Housing First/Logement d’abord.

8.3. Discussion

Les résultats de ce projet expérimental, associés aux résultats provenant
des analyses effectuées par d’autres chercheurs ayant contribué au projete,
ouvrent sur des facons de faire qui combinent ce qui semble étre le plus
prometteur dans les services publics et communautaires existants, tout en
suggérant la nécessité de créer des espaces radicalement nouveaux pour
les services publics. Cette nouveauté consiste, entre autres choses, en la
création d’équipes dédiées en dehors des programmes existants dans un
espace concu pour refléter les valeurs qui sont au fondement de cette
approche, dont, en premier lieu, le respect de la personne dans son auto-
nomie et dans les différentes dimensions de son bien-étre’. Le projet mon-
tréalais a compris également la création d’'une équipe logement pour
négocier 1’acces a des appartements locatifs, faire le suivi avec propriétaires
et voisins (le cas échéant) et aider les personnes a devenir autonomes dans
leur domicile; la pratique d'une psychiatrie non-hospitalocentrique inté-
grée dans 1’équipe de suivi intensif; I'intégration du savoir des pairs dans
les équipes de suivi; la provision d'une allocation logement (étant donné
I'insuffisance des revenus de l'aide sociale, le cotit des loyers et le manque

6. Par exemple, Godrie (2015) sur la participation des pairs dans la gouvernance du
projet et dans les équipes de suivi clinique et Latimer et al. (2014) sur I’évaluation
des cofits de ce type d’approche comparativement aux cotts globaux générés par
le groupe témoin.

7. Identifiées par une équipe du CREMIS comme les dimensions matérielle, relationnelle,
corporelle, décisionnelle et temporelle (Fournier et al., 2014).
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de logements sociaux pour ceux qui voulaient en bénéficier); la gestion
par fiducie de ces revenus pour ceux qui le souhaitent; 1'organisation
réguliere d’événements de type social pour favoriser l'intégration sociale;
le soutien a la reconstruction des liens avec les familles; le déplacement
régulier des intervenants vers la personne et son milieu de vie plutot que
le contraire et, finalement, I’ouverture a la créativité dans le fonction-
nement des équipes afin de mieux ajuster l'intervention aux réalités
des personnes.

Cette créativité et cette adaptation a la complexité du social dans le
temps réel d'un projet expérimental se distinguent du fonctionnement
régulier des services publics, marqués par la hiérarchisation, la centralisa-
tion, la bureaucratisation et la technocratie. Selon cette conception tech-
nocrate et centralisatrice des services de santé et des services sociaux, que
ce soit au Québec ou ailleurs, les intervenants du réseau public doivent
mettre en opération localement des programmes et politiques pensés cen-
tralement. Ces programmes et politiques peuvent étre influencés, entre
autres, par l'orientation politique du parti au pouvoir, par les conseils
d’«experts » triés sur le volet et les «données probantes » dont ils font état,
par des mémoires déposés en commission parlementaire (le cas échéant),
par les événements et enjeux relayés par les médias, et par un conserva-
tisme bureaucratique qui peut favoriser le maintien de ce qui existe déja.
Dans les structures hiérarchisées et centralisées de gestion des services
publics, les intervenants dits de « premiére ligne» — une conception d’ins-
piration militaire qui reflete bien I'idée d’'une chaine de commande-
ment centralisée — peuvent étre réduits a de simples exécutants de
programmes. La tendance a réduire ainsi 1'expertise des intervenants
de premiere ligne a une expertise opérationnelle ou technique, participe
a la non-reconnaissance des savoirs disciplinaires et expérientiels. Ces
savoirs, de nature cumulative, constituent une source précieuse de
connaissances sur ce que vivent les populations, ainsi que sur ce qui serait
le mieux adapté a leurs besoins.

Cette centralisation des pouvoirs s’accompagne d'une tendance a
découper les populations en tranches selon les spécialisations discipli-
naires et institutionnelles. La méme personne qui a, par exemple, des
problemes de santé mentale et de dépendance a des substances, tout en
ayant des problémes de santé physique et de logement, peut se trouver
face a autant de spécialistes et de lieux d’intervention distincts, ses tenta-
tives de maintenir ensemble corps et ame étant rendues difficiles par le
morcellement institutionnalisé auquel elle fait face. S’ajoutent a ce mor-
cellement les contraintes de temps par lesquelles les établissements sont
censés rendre l'intervention plus «efficace» en coupant, par exemple,
dans le temps «social » que les intervenants s’efforcent a maintenir autour
de l'intervention pour que celle-ci garde sa qualité de relation humaine.
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L'approche Lean (littéralement «maigre») en gestion, qui vise a couper
dans le gras ou dans l'inessentiel, arrive la plupart du temps a couper dans
ce temps social, ajoutant la déshumanisation au morcellement.

N

Le quotidien des intervenants peut se réduire ainsi a une lutte
constante pour maintenir une approche globale de la personne qui tienne
compte des différentes dimensions du bien-étre de cette derniere et res-
pecte les engagements déontologiques et professionnels de l'intervenant.
Le lieu de I'intervention est le lieu ot le systeme, avec sa rigidité program-
meée, interagit avec le monde social dans toute sa complexité mouvante.
Pris dans cette épreuve du réel, dans cette zone de friction entre le monde
tel qu'il est censé étre et le monde tel qu'il est, les intervenants peuvent
étre contraints a la délinquance, en créant autre chose ou en maintenant
en place ce qui est censé ne plus exister. C’est dans ce contexte que le
projet Chez soi a Montréal a ouvert un espace de créativité et d’expéri-
mentation, un espace d’«exception», permettant aux intervenants de
mettre le bien-étre des personnes au centre de leur pratique, mais aussi
leur propre bien-étre en tant que professionnels ayant la liberté de mettre
en pratique leurs savoirs expérientiels et participer a la production de
nouvelles connaissances au bénéfice de la collectivité.

Tout en se demandant si ce type d’approche expérimentale ne pour-
rait pas étre davantage présent au coeur des services publics, on peut se
demander si certaines de ses caractéristiques ne pourraient pas transformer
les services réguliers eux-mémes, en dehors de I’expérimentation formelle.
Reconnaitre et soutenir la créativité des intervenants, par exemple, dans
l'avancement des connaissances et le développement des pratiques, consti-
tuerait en soi un renversement de la logique technocrate qui ne les voit
que comme des exécutants. Il s’agirait d'une véritable bréche qui pourrait
ouvrir sur un Etat social «post-technocrate ».
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PENSER LES TENSIONS POLITIQUES ET EMOTIONNELLES
DES EXPERIMENTATIONS DANS LE DOMAINE DU VIH/SIDA

Gabriel Girard

Ces derniéres années, la «fin du sida» est sur toutes les lévres, et au bout
de toutes les plumes. Au regard des connaissances scientifiques et des
outils thérapeutiques disponibles, il est envisageable et possible d’éliminer
la transmission du VIH a I'horizon de quelques décennies (David, Girard
et Nguyen, 2015). Il est des lors tentant pour les chercheurs en sciences
sociales d’aller regarder «sous le capot» du véhicule, pour mieux saisir les
mécanismes sociaux, politiques et technologiques sur lesquels s’appuie
une telle promesse. La tache est cependant plus ardue qu'il n'y parait.
L'objet, et parfois méme les acteurs, résistent a 'investigation, sous preé-
texte que les réponses a I'épidémie seraient pragmatiques, et non idéo-
logiques. Cette lecture prend le contre-pied des acquis de l'activisme
thérapeutique, porteurs d'une compréhension serrée des logiques et des
intéréts en présence (Barbot, 2002). Mais surtout, les logiques biomédicales
et le raffinement des instruments de surveillance et de traitement contri-
buent a naturaliser, plus que jamais, les enjeux du VIH/sida. Difficile, dans
ces conditions, de mettre en question les maniéres de raisonner et les
modalités d’administration de la preuve et, plus encore, d'interroger 1'ap-
parente cohérence de la perspective biomédicale, alors méme que les expé-
rimentations dont elle procede sont disparates. Ces questionnements font
écho aux réflexions critiques sur la construction sociale et politique des
enjeux médicaux (Epstein, 1998). IIs seront au coeur du présent chapitre.
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I1 s’agit ici de retracer la trajectoire de 1'une des expérimentations
scientifiques les plus récentes dans le domaine de la prévention du VIH/
sida: la prophylaxie préexposition (ou PrEP). Cette technologie biomédi-
cale consiste en I'administration d'une bithérapie, le Truvada®, a des per-
sonnes séronégatives «a risque» pour leur éviter d’étre infectées par le
VIH. La PrEP est I'une des facettes d’'un nouveau paradigme: le traitement
comme prévention. Les dimensions éthiques, économiques et de santé
publique d'une telle approche ont soulevé de nombreuses controverses
publiques (Berdougo, Girard et Brive, 2013). L'article prend pour point de
départ la réflexion sociohistorique sur les conditions d’émergence de la
PrEP comme réponse a un «probleme » de prévention des risques sexuels.
On s'interrogera sur I'expérimentation en tant que telle, ainsi que sur les
acteurs et les logiques qui la sous-tendent. La compréhension des expéri-
mentations comme un terrain de controverses, mais aussi indissociable-
ment comme un terrain d’ententes politiques et émotionnelles constitue
le fil conducteur de ce chapitre.

Ce chapitre s’appuie sur un travail empirique approfondi sur les stra-
tégies biomédicales de prévention, et en particulier au sein de I’étude
franco-canadienne IPERGAY!. I'expérimentation désigne donc ici un essai
biomédical randomisé controlé, que je m’attacherai a resituer dans son
contexte. Mes réflexions sur le contexte québécois d'IPERGAY ayant déja
fait I'objet d'une publication antérieure (Girard, 2016), je m’attacherai ici
a éclairer plus particulierement les enjeux francais.

Encadré 9.1. — Létude IPERGAY comme objet d'enquéte

Le projet d'une étude franco-québécoise sur la PrEP est élaboré dés 2009. Le
protocole de I'étude fait I'objet d'un long travail d’élaboration, qui rassemble
des chercheurs et des militants associatifs. La période de 2009 a 2012 est
ponctuée par des phases de consultation communautaire (TRT-5, 2010), de
concertation scientifique et de recherche de fonds. La période est aussi mar-
quée par des controverses nombreuses, concernant la conception de |'étude,
et sa pertinence méme. L'essai IPERGAY, financé en large part par I'Agence
nationale de recherche sur le sida et les hépatites virales (ANRS), commence a
recruter des participants en France, en janvier 2012, et au Canada en juillet 2013.
Il sagit d'un essai randomisé, en double aveugle, contre placebo.

Au total, I'essai recrute prés de 400 participants, dont une cinquantaine a
Montréal. IPERGAY entre en phase ouverte (sans placebo) en novembre 2015.
Les résultats sont publiés dans les mois qui suivent (Molina et al., 2015).
IIs font état d'une réduction du risque de 86 % entre le groupe prenant le
médicament actif et le groupe prenant le placebo.

1. Acronyme pour Intervention de prévention et de réduction des risques avec et pour
les gays.
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A titre de membre du conseil scientifique de I'étude, j'ai participé a différentes
phases de son développement et de sa mise en ceuvre, a partir de I'été 2009.
Je me suis plus particulierement chargé des entrevues qualitatives insérées
dans le volet «sciences sociales » constitutif d'IPERGAY. Mon installation au
Québec, au printemps 2012, m'a permis de suivre la mise en place de I'étude
a Montréal, toujours par le biais du volet « sciences sociales ». Cette position
d'observateur privilégié a fait I'objet de nombreuses discussions avec mes
collégues Maud Gelly et Mathieu Trachman, au sein d'un projet ANRS consa-
cré a la biomédicalisation de la prévention du VIH/sida (Trachman, Gelly et
Girard, a paraitre). Nous avons obtenu I'autorisation du conseil scientifique
d'IPERGAY pour mener une sociologie de I'essai, a partir d’entrevues avec
des acteurs de I'étude et des documents (comptes rendus de réunions, maté-
riel de communication). Ce travail collectif a nourri les réflexions présentées
dans ce chapitre.

9.1. COMMENT LA PREVENTION EST DEVENUE UN PROBLEME

Le recours a l'expérimentation nécessite d’identifier un probléme a
résoudre, ou une réalité a transformer. La Prophylaxie préexposition (PrEP)
s’inscrit a ce titre dans une histoire longue de débats autour de la
prévention du VIH, en particulier dans la communauté gaie.

9.1.1. Adaptation préventive et «relachement»

L'irruption du sida, au début des années 1980, confronte les sociétés
modernes a des défis pluriels (Pinell, 2002). La maladie affecte et emporte
des individus souvent jeunes et, pour beaucoup, appartenant a des groupes
sociaux minoritaires et stigmatisés: homosexuels, usagers de drogues
et migrants d’Afrique ou des Caraibes. Le climat d’incertitude qui régne
durant les premieres années sur la nature de la maladie et ses modes de
transmission suscite des réactions de panique et des mécanismes de rejet
des malades, jusque dans le milieu médical. Au sein de la communauté
gaie, qui apparait comme 1'un des épicentres de la nouvelle épidémie, la
multiplication des déces sonne l'alerte. La maladie et les angoisses qu’elle
suscite menacent en effet les acquis de la révolution sexuelle amorcée a la
décennie précédente. L'identification du virus et de ses mécanismes de
transmission (rapports sexuels et exposition au sang), en 1983, crée les
conditions d’élaboration des premiers messages de prévention. Refusant
I'injonction a I'abstinence, les associations de lutte contre le sida élaborent
les contours du «safer sex » (sexualité plus sécuritaire), qui permet le main-
tien d’une sexualité active, malgré le virus. Cette approche s’inspire de
I’adaptation des pratiques déja en cours dans la communauté gaie. Elle a
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pour pierre angulaire la promotion du préservatif, mais comprend aussi
des recommandations concernant la réduction du nombre de partenaires,
ou l'évitement de certaines pratiques sexuelles. A la différence des pers-
pectives coercitives qui avaient cours dans le traitement des épidémies par
le passé, la réponse au sida s’appuie sur la décision éclairée des personnes,
tant pour le recours au préservatif que pour le dépistage. En l'espace de
quelques années, les principes de la prévention du sida sont établis, diffusés
et appropriés, bien au-dela des milieux homosexuels (Pollak, 1988).

Au début de la décennie 1990, cependant, les limites de I’adaptation
des comportements sexuels face au sida commencent a susciter des inquié-
tudes. Les enquétes épidémiologiques montraient qu'un nombre non
négligeable de personnes n’avaient pas modifié leurs pratiques sexuelles.
Mais une tendance au «relachement» (ou relapse) est décrite alors chez des
utilisateurs réguliers du préservatif. Les facteurs explicatifs de ces constats
sont variés, incluant la mauvaise estime de soi, la lassitude du préservatif
ou la tentation du risque et de 'interdit. Ces modes d’explication, qui
tendent a psychologiser le rapport au risque, sont trés populaires dans les
milieux d’intervention. Le non-recours au préservatif est également envi-
sagé au regard de la structuration de la communauté homosexuelle: les
populations situées a la marge (bisexuels, jeunes et personnes racisées) sont
percues comme plus a risque, car moins exposées aux messages de préven-
tion. Enfin, des facteurs sociaux et culturels sont pointés, tels que les dif-
ficultés d’acces au matériel de prévention ou ’'homophobie structurelle.

La rhétorique du relapse, selon le terme anglais largement utilisé en
France, fait cependant débat (Adam et Schiltz, 1996). Cette grille de lec-
ture, teintée de religiosité?, présuppose, en effet, la possibilité, peu réa-
liste, d'un «risque zéro». A linverse, les travaux de sciences sociales
soulignent la diversité des formes d’adaptation préventive en fonction des
contextes, du type de relation ou des caractéristiques des partenaires
(Calvez et al., 1996). Autrement dit, les pratiques sexuelles non protégées
ne peuvent pas étre réduites a un manque de volonte; elles doivent étre
envisagées de facon plus complexe. La diversité de facteurs explicatifs
déjoue la mécanique des raisonnements qui responsabilisent les indivi-
dus. Des cette époque, la prévention du sida pose un «probleme public»
(Gusfield, 2009), au sens ou elle met en jeu des explications concurrentes
des comportements a risque et des messages de prévention nécessaires.

2. Le relapse désigne initialement la rechute dans 1’hérésie, et a été introduit dans le
domaine de la santé a travers les enjeux d’alcoolisme.
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9.1.2. Larevendication du risque

La diffusion des trithérapies, a partir de 1996, change la donne. En
quelques années, le sida passe d'une maladie mortelle a courte échéance
a une pathologie chronique, lorsque les traitements sont accessibles. Les
avancées thérapeutiques mettent, paradoxalement, la prévention au
centre du jeu. S'il est possible de vivre avec le VIH, la prise d’antirétrovi-
raux a long terme est cotiteuse pour les systémes de santé. Dans les pays
du Nord, l'objectif principal est donc de réduire le nombre de nouvelles
infections3. Ces évolutions du contexte de 1'épidémie réactivent les inquié-
tudes quant aux comportements de prévention chez les hommes gais
(Girard, 2013). Les acteurs de prévention constatent I’émergence d'un
nouveau phénomene, la revendication de pratiques sexuelles sans préser-
vatif, autrement appelé barebacking (Berg, 2009). Ce terme issu de l’argot
étatsunien du rodéo désigne la sexualité non protégée. Le phénomene
émerge parmi des hommes déja infectés qui souhaitent se passer du pré-
servatif dans leurs relations avec d’autres séropositifs (Carballo-Dieguez
et al., 2009). Le barebacking suscite une panique morale dans la commu-
nauté homosexuelle (Race, 2007). La revendication du risque est tour a
tour associée a un comportement criminel (la volonté de transmettre le
VIH), au délitement des normes collectives et a la montée d'un individua-
lisme hédoniste. A ce moment, et pour plusieurs années, la prévention du
sida est au centre de polémiques parfois virulentes. Les autorités de santé
se tiennent a distance de ces controverses, souvent cantonnées a la com-
munauté gaie, par crainte des accusations d’homophobie. Les débats
autour de la prévention se figent, au point d’occulter des évolutions
profondes dans ce domaine.

Car le rapport a la prévention se transforme dans la communauté
gaie. Les personnes séropositives, en meilleure santé, réinvestissent la
sphere sexuelle. Plus généralement, le danger du sida n’apparait plus aussi
prégnant, méme si la peur de transmettre ou d’étre infecté reste tres forte.
Les messages de prévention peinent a s’adapter a ces réalités nouvelles. Au
début des années 2000, la surveillance épidémiologique conforte les
constats et les préoccupations de terrain: les pratiques sexuelles sans pré-
servatif augmentent et le nombre de nouvelles infections repart a la hausse
dans la population homosexuelle (Velter, 2007). Enjeux de débats com-
munautaires, les pratiques a risque s’affirment, des lors, comme un
domaine de préoccupation pour la santé publique, mais aussi comme
un nouveau domaine de recherche.

3. La situation différe au Sud ou, a défaut de systémes de santé robustes, certaines
institutions internationales ont fait tres tot le pari presque exclusif de la prévention.
La mobilisation locale et internationale pour l'accés aux traitements inverse cette
tendance au tournant des années 2000 (Berdougo et Girard, 2017).
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9.1.3. Reéduire les risques

La prévention du VIH et les démarches de recherche ont toujours été liées.
Au début des années 2000, les travaux s’orientent vers de nouvelles direc-
tions. Le phénomene des pratiques sexuelles sans préservatif fait I’objet de
nombreuses enquétes visant a qualifier ou, parfois, a quantifier ces com-
portements et les identifications qui les accompagnent (Berg, 2009). Mais
la baisse de 'utilisation du préservatif contribue aussi au développement
de recherches sur des pratiques de prévention «alternatives» (Hart et
Elford, 2010).

Ces pratiques ont été identifiées tot dans I’histoire de 1’épidémie: il
s’agit, par exemple, du retrait avant éjaculation, du choix d'un partenaire
séroconcordant, ou de l'évitement des pratiques les plus a risque. Non
recommandées par les messages de santé publique, ces techniques de ré-
duction des risques relévent de savoirs expérientiels. Dans le contexte de
I'arrivée des antirétroviraux, elles font I’objet d'un intérét croissant. Consta-
tant la difficulté a faire passer des messages centrés sur le préservatif, des
organismes communautaires commencent, par exemple, a en faire la pro-
motion. Le raisonnement est le suivant: les techniques de réduction des
risques permettent d’échanger avec des personnes qui ne veulent ou qui
ne peuvent pas avoir recours au préservatif, pour les orienter vers le dépis-
tage ou le soin. Cette approche, qui revendique son pragmatisme, prend
pour modele les dispositifs «bas-seuils» en matiére de réduction des méfaits
liés a l'usage de drogues (Girard, 2013). S’appuyant sur ces constats et ces
initiatives, plusieurs équipes de recherche vont chercher a évaluer la diffu-
sion et l'efficacité des techniques de réduction des risques (Jin et al., 2009).
Malgré des résultats prometteurs, ces travaux se heurtent a différents ob-
stacles méthodologiques. Pour exemple, si la pénétration anale active (top)
est théoriquement moins risquée que la pénétration passive (bottom), il est
difficile d’identifier dans les enquétes ce qui reléve de stratégies planifiées,
et ce qui releéve de préférences sexuelles liées a la relation ou au contexte.

La modélisation de I'approche de réduction des risques, et sa mise
en chiffres a travers les recherches épidémiologiques (Velter et al., 2013)
permettent de dépassionner en partie les débats autour de la prévention.
La ou les controverses autour des pratiques sexuelles sans préservatif met-
taient en scéne un sujet de la prévention irresponsable ou mal inten-
tionné, 'approche de réduction des risques, la «RdR», apparait comme
une tentative de rationaliser le rapport au risque, malgré toutes ses limites*.

4. En France, cependant, ces enjeux sont au cceur de violentes controverses. Les
tenants de la promotion stricte du préservatif s'opposent en effet a ’'approche de
RdR, analysée comme un renoncement a la prévention. Ces différends idéologiques,
qui opposent notamment AIDES et Act Up-Paris, figent les débats depuis de
nombreuses années (Girard, 2014).
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Le «probleme» de prévention identifié dans la communauté gaie — aug-
mentation des pratiques a risque et des nouvelles infections — fait désor-
mais l'objet d'un large consensus parmi les intervenants de terrain, les
acteurs de santé publique et les chercheurs. Mais les solutions a y apporter
demeurent alors balbutiantes, faute d’accord sur les stratégies a développer,
et faute de solutions aisement évaluables.

9.14. Le traitement comme prévention

La donne change au courant des années 2000, avec l’émergence du
concept de «traitement comme prévention» (Berdougo et Girard, 2017).
L'hypothese d'un lien entre la prise d’antirétroviraux et la réduction des
risques de transmission du VIH avait été posée dés la décennie précédente.
Certaines personnes séropositives l’avaient constaté de facon expérien-
tielle. Cependant, en 'absence de données probantes suffisantes, le role
préventif du traitement n’était pris en considération que de facon margi-
nale dans les recommandations de prévention. Tout au plus s’accordait-
on, dans les milieux experts, sur le fait qu'une charge virale réduite, ou
indétectable, pouvait contribuer a réduire les risques.

En janvier 2008, un groupe de médecins suisses publie un court texte
dans une revue professionnelle. Ils y affirment qu’une personne séroposi-
tive sous traitement, dont la charge virale> est indétectable, présente un
risque quasi nul de transmettre le VIH a son ou sa partenaire (Vernazza
et al., 2008). Leur énoncé, fondé sur I'observation de long terme d'une
cohorte de couples sérodifférents, provoque une onde de choc dans le
monde scientifique et dans le milieu associatif. Treés vite, des craintes
s’expriment: une telle annonce n’incitera-t-elle pas a la prise de risque?
Les enjeux de la charge virale seront-ils compris par les publics cibles de
la prévention?

L’'accumulation des données scientifiques contribue a 'extinction
progressive de ces réticences. Les essais randomisés confirment le potentiel
préventif tres élevé des antirétroviraux (Cohen et al., 2011). Les résultats
de ces études sont débattus avec enthousiasme dans les conférences mon-
diales sur le sida. A la fin de I"année 2011, les résultats de I’étude HPTN052
font la une de la prestigieuse revue Science a titre de découverte scienti-
fique de I'année®. Les chiffres sont, en effet, vertigineux: avec pres de 96 %

5. La charge virale est le calcul du nombre de copies du VIH circulant dans ’'organisme.
Elle est dite «indétectable» lorsque les outils de mesure ne parviennent pas a
détecter de traces du virus.

6. «Breakthrough of the year: HIV treatment as prevention ».



188  Les sociétés de I'expérimentation

de réduction du risque, le traitement des personnes séropositives dans une
optique de prévention dépasse méme 1'efficacité théorique du préservatif.
L'emballement autour du traitement comme prévention intervient aussi,
par contraste avec les différents échecs rencontrés par les recherches sur
les microbicides, et la stagnation des recherches autour du vaccin.

De facon concomitante, une nouvelle piste de recherche gagne en
popularité. Il s’agit de mettre sous traitement des personnes séronégatives
«a risque », pour leur éviter d’étre infectées: la prophylaxie préexposition
(ou PrEP) fait son entrée dans les débats. L'approche est, des le départ,
controversée, car, contrairement au traitement des personnes atteintes, la
PrEP vise des individus non malades, pour qui les traitements ne sont pas
d’une nécessité vitale. Mais, alors que les antirétroviraux apparaissent pro-
gressivement comme des outils clés de la prévention, I’hypothese de la
PrEP rencontre un intérét certain, tant de la part des chercheurs que de
plusieurs responsables associatifs. I'idée d'une expérimentation s'impose
au cours des années 2000, aiguisée par les effets de compétition scientifique
autour des enjeux de prévention biomédicale.

L'avenement rapide des approches de traitement comme prévention
transforme en profondeur le monde de la prévention du VIH, mais souléve
aussi de nouveaux débats sur le risque (Halperin, 2007). Ainsi, ces inter-
ventions s’appuient sur un découplement entre 1’acte préventif (la prise
du traitement) et l'acte sexuel, comparable au recours a la pilule contra-
ceptive. Cette dissociation temporelle est présentée comme une réponse
a certains des facteurs contextuels des pratiques a risque: I'oubli du pré-
servatif dans le «feu de l'action », ou I'impossibilité de négocier son usage.
Cependant, pour étre efficaces, ces approches médicamenteuses néces-
sitent une excellente adhésion aux traitements: les personnes qui utilisent
le préservatif de maniére intermittente ne feront-elles pas face aux mémes
problémes avec les traitements?

L'irruption d’options biomédicales participe d’'une pharmaceuticali-
sation de la gestion individuelle et collective du risque, au sens ou le
recours aux médicaments répond a un probléme social préalablement
identifié — la recrudescence de pratiques sexuelles a risque pour l'infection
a VIH - et transformé de telle maniere a ce que le médicament en devienne
une réponse légitime (Collin et David, 2016). Ce mouvement remet les
médecins au centre du jeu, puisqu’ils sont les prescripteurs et les référents
en matiere de traitement; mais il s’laccompagne également de revendica-
tions issues des communautés gaies pour accélérer ou faciliter I'acces a la
PrEP. Mais la pharmaceuticalisation croissante de la prévention traduit
aussi, en creux, un consensus nouveau: malgré la promotion du préserva-
tif, les pratiques a risque semblent inévitables (Trachman et Girard, 2018).
Dans ce cadre, les traitements apparaissent comme une option par excel-
lence qu'il faut, a défaut d’adopter par principe, au moins tester pour une
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majorité d’acteurs. Alors que les recherches autour de la réduction des
risques butaient sur le caractere peu vérifiable des techniques mises en
ceuvre, les essais randomisés légitimeraient le recours aux antirétroviraux
en prévention.

9.2. LEXPERIMENTATION DE LA PREP

La mise sur pied d’études, selon la norme des essais randomisés contrdlés,
nécessite au préalable d’avoir redéfini le probleme de la prévention, puis
d’avoir identifié des populations cibles. En I'occurrence, le risque d’exposi-
tion au VIH est ici un critere clé. Les études de PrEP visent donc particulie-
rement des populations pour lesquelles I'incidence est €élevée : homosexuels,
femmes dans certains pays d’Afrique subsaharienne et travailleurs et tra-
vailleuses du sexe. La prise quotidienne d’un traitement antirétroviral par
des personnes non infectées doit en effet étre solidement justifiée selon des
criteres de cott-efficacité. Mais l'identification des populations exposées est
aussi nécessaire d'un point de vue scientifique pour s’assurer d’obtenir des
résultats significatifs: la mesure de l'efficacité de la PrEP repose, en effet,
sur la preuve que l'intervention réduit I'incidence du VIH. Dans le cas des
hommes gais, leur construction comme groupe cible est progressive.

Encadré 9.2. — Les homosexuels au ceeur de I'épidémie en France

On estime qu’environ 150 000 personnes vivent avec le VIH en France. La
France s'est dotée, depuis 2003, d'un dispositif de surveillance de I'épidémie:
la Déclaration obligatoire de séropositivité. Depuis 2011, le nombre de nou-
veaux diagnostics annuels s’établit autour de 6000. Parmi ces infections, 43 %
concernent des hommes ayant des relations sexuelles avec d'autres hommes
(HSH). C’est la seule population qui voit le nombre de nouveaux diagnostics
augmenter (Santé publique France, 2016).

Une évaluation de l'incidence, effectuée en 2010, a démontré qu’elle s’établit
autour de 1% dans la population HSH, soit 200 fois plus que pour la population
hétérosexuelle (Le Vu et al., 2010).

Ce processus entre en tension avec la notion de «groupe a risque»,
rejetée dans les années 1980 et 1990 par crainte de redoubler la stigmatisa-
tion de certains groupes minoritaires. Au cours des années 2000, la délimi-
tation des problemes de prévention recoupe de plus en plus explicitement
une lecture en termes de groupes cibles, dénommés selon les situations
comme des populations «clés», «exposées» ou «vulnérables ». L'appréhen-
sion de ces groupes en tant que tels (principalement les gais, les migrants,
les usagers de drogue et les détenus) traduit I'apaisement relatif des craintes
de stigmatisation. En I'occurrence, les populations ainsi définies sont plus
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épidémiologiques (modes de transmission) que sociologiques. Mais ce
déplacement terminologique traduit indissociablement la montée en puis-
sance d'une approche populationnelle de la prévention du VIH (Berdougo
et Girard, 2017).

9.21. Le temps des essais

L'expérimentation de la PrEP comme outil de prévention du VIH s’inscrit
dans une histoire tumultueuse. Les premieres études menées aupres de
travailleuses du sexe en Thailande et au Cameroun suscitent de fortes
protestations locales et internationales. Les critiques sont avant tout
éthiques: les personnes infectées durant les études n’ont aucune garantie
d’accéder aux soins, dans des pays ou les traitements ne sont alors pas
facilement disponibles. L'étude américaine multicentrique I-PREX, menée
a partir de 2007, vise des hommes gais et bisexuels et des femmes trans.
Le recrutement est effectué dans pres d’'une dizaine de pays, principale-
ment au Sud. [-PREX évalue l'efficacité d’une prise quotidienne du
Truvada®. En 2010, les résultats préliminaires indiquent une réduction
du risque de 44 % entre les deux bras de I'étude (Grant et al., 2010). Autre-
ment dit, la PrEP proteége, mais moins qu’on ne l'imaginait. Les données
démontrent que I'observance du traitement est, sans surprise, un détermi-
nant clé de 'efficacité. Ces résultats soulevent I’enjeu de la prise d'un
médicament par des individus non malades. Dans les années suivantes,
d’autres études menées aupres de femmes hétérosexuelles dans des pays
d’Afrique subsaharienne démontrent une efficacité tres faible ou nulle et
sont interrompues avant leur terme. Les explications de ces échecs sont
diverses: la mauvaise observance est en cause, mais aussi les obstacles
sociaux (les rapports de genre) et culturels a la prise du traitement, et les
déterminants biologiques (liés a la pénétration inégale du médicament
dans les tissus du vagin).

Alors que les résultats d’I-PREX paraissent, une équipe franco-
canadienne élabore déja une nouvelle stratégie: la PrEP «a la demande »
ou «intermittente» aupreés d’hommes gais. L'argument est le suivant: la
prise quotidienne pose des problemes d’observance, mais aussi de cofts,
alors qu’une couverture plus réduite par le Truvada® pourrait avoir un effet
aussi protecteur. La volonté affichée est de proposer une stratégie efficace,
«colt-bénéfique» et appropriable. L'étude est le fruit d’'un rapprochement
entre Jean-Michel Molina, infectiologue, professeur a I’'Université Paris-
Diderot et chef de service maladies infectieuses a ’'Hopital Saint-Louis
(Paris), et Bruno Spire, virologue, chercheur en santé publique a I'INSERM
et président de 'association AIDES. L'objectif de 1’étude est d’évaluer 'effi-
cacité d'une stratégie de PrEP «intermittente» (par opposition a une prise
quotidienne du traitement) chez des homosexuels masculins séronégatifs
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a risque. Un lien est rapidement établi avec les chercheurs au Canada, et
la Dre Cécile Tremblay, microbiologiste et infectiologue au Centre hospi-
talier universitaire de Montréal (CHUM), devient l'investigatrice du volet
montréalais de 1'étude. L'essai IPERGAY, principalement financé par
I’ANRS, est élaboré entre 2009 et 2011, et lancé en janvier 2012 (voir
I’'encadré 9.1).

Il s’agit d’évaluer, avec un bras placebo, l'efficacité de la PrEP selon
un schéma intermittent. La prise du médicament (ou du placebo) a lieu
entre 24 heures et 2 heures avant les rapports sexuels, puis entre 24 et
48 heures apres. Tous les participants recoivent un accompagnement
serré: suivi médical tous les deux mois, comprenant des dépistages du VIH
et des ITSS, des conseils et la distribution gratuite de préservatifs. En tout
temps, ils peuvent consulter des soignants ou des intervenants associatifs.
C’est 'association AIDES, cochercheuse de 1'étude, qui se charge du recru-
tement et du suivi psycho-social. IPERGAY suscite des controverses des les
premiéres discussions sur sa mise en place. Le bras placebo concentre les
critiques, d’autant plus lorsque la Food and Drug Administration améri-
caine décide de recommander la PrEP quotidienne en juillet 2012, en
s’appuyant sur les données d’I-PREX. En paralleéle, une autre étude est
menée en Grande-Bretagne (PROUD). Fin 2015, les deux études IPERGAY
et PROUD sont interrompues, a la suite de I'examen des données prélimi-
naires par des comités indépendants. Il apparait, en effet, que 'efficacité
de la PrEP est telle — une réduction du risque de pres de 86% (Molina et al.,
2015; McCormack, 2016) — qu’elle doit étre rendue accessible a '’ensemble
des participants des deux études. Mais 'interruption de ces études traduit
aussi une sous-estimation initiale de l'incidence dans des sous-populations
tres exposées au VIH. Autrement dit, le nombre d’infections a été plus
élevé que prévu, permettant de tirer des conclusions d’efficacité plus pré-
coces. Quelques mois plus tard, au début de I'année 2016, la France et le
Canada homologuent le Truvada® en prévention.

9.2.2. LaPrEP: une expérimentation qui dépasse son objet

Au cours des quinze derniéres années, les essais de PrEP ont contribué a
faire bouger les frontiéres dans les relations entre activistes, chercheurs et
acteurs de santé publique, et aussi, plus généralement, dans le domaine
de la prévention du VIH.

Terrain de controverses

L'enjeu de l'acces aux traitements antirétroviraux a été — et demeure — un
terrain de conflits majeurs entre les associations, parfois les Etats, et les
laboratoires pharmaceutiques. La PrEP ouvre de nouvelles lignes de front.
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Cette technologie préventive fait notamment 'objet de controverses
parmi les acteurs associatifs. Alors que l’acces aux traitements est un enjeu
vital au Sud, la délivrance d’antirétroviraux a des individus non infectés
au Nord est mise en question par certains activistes. Le débat est alors posé
en termes de priorités stratégiques. Les promoteurs de la PrEP soulignent,
al'inverse, que la mobilisation autour de cette approche en prévention est
de nature a élargir les revendications sur le sujet. Autrement dit, I'acces a
la PrEP servirait de levier a l'acces plus général aux traitements.

Dans bien des contextes, la promotion et la revendication de la PrEP
proviennent en premier lieu de ses utilisateurs réels ou potentiels. En
France, au Royaume-Uni ou en Australie, des collectifs militants se consti-
tuent pour demander 'acces au traitement, son remboursement ou récla-
mer une meilleure information du public. Sur les forums de discussion en
ligne autour de la PrEP, de nombreux témoignages soulignent la mécon-
naissance ou les préjugés des professionnels de santé sur le sujet. A I'image
des processus de pharmaceuticalisation documentés dans d’autres
domaines, la mobilisation des acteurs ne saurait ici se réduire a un travail
d’influence descendant («top-down»), ou les médecins et les laboratoires
«susciteraient» le recours aux médicaments. Les désaccords qui s’expri-
ment au sein des communautés gaies actualisent des clivages anciens a
propos de l'authenticité sexuelle: autrement dit, qu’est-ce qu’une sexua-
lité épanouissante et responsable en temps d’épidémie? Ils mobilisent
également des grilles de lecture critique de la surmédicalisation, ou du
pouvoir de I'industrie pharmaceutique.

Terrain d’entente

Dans ce contexte, les recherches sur la PrEP — en particulier les essais — ont
joué un rodle tres important dans 1’élaboration d'un consensus. Cela tient
a la nature de ces expérimentations: le détour par la science, malgré les
critiques, apparait comme un procédé légitime et crédible d’investigation.
Au moment ou débute IPERGAY, la stratégie de mise a 1'essai de la PrEP
intermittente contribue a lever les résistances de certains acteurs, comme
c’est le cas pour les militants d’Act Up-Paris, historiquement critiques des
approches de «réduction des risques ».

La recherche sert aussi de terrain de rapprochement intellectuel et
émotionnel. Au sein du comité scientifique d’IPERGAY, cohabitent des
chercheurs, des militants et des acteurs de santé publique. Parmi eux,
plusieurs (dont l'auteur de ce chapitre) cumulent les appartenances asso-
ciatives et scientifiques. A 1'image de Bruno Spire, chercheur et président
de AIDES, ces acteurs multi-situés jouent un roéle pivot. Ils prétent aussi le
flanc aux critiques de mélange des genres ou de conflits d'intéréts. La parti-
cipation aux réunions procede d’'un travail d’acculturation réciproque.
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Jean-Michel Molina, l'investigateur principal de 1’étude, au départ éloigné
des réalités homosexuelles, devient progressivement un interlocuteur
avisé de la communauté gaie. Alors qu’il ne traitait auparavant que des
personnes séropositives, la dispensation de la PrEP le confronte a d’autres
réalités, en matiere de sexualité et de prévention. De la méme facon,
les intervenants communautaires recrutés pour accompagner les partici-
pants de I’étude jouent un role de médiation entre le monde scientifique
et les réalités homosexuelles. Ce positionnement nécessite de s’approprier
des connaissances techniques, meédicales et scientifiques. Enfin, pour plu-
sieurs des participants a 1’étude, 'engagement s’appuie sur des motiva-
tions individuelles de protection ou d’acces aux services, mais il procede
aussi d'une démarche militante ou altruiste. Certains d’entre eux reven-
diquent publiquement, et avec fierté, leur participation a I’étude. IPERGAY
constitue, des lors, une communauté d’expériences scientifiques et
émotionnelles tres diverses.

Les résultats de I’étude IPERGAY ont servi a refermer, en France, les
débats conflictuels opposant le «tout préservatif» et la réduction des
risques. On peut y voir un effet d’épuisement, indépendant de la recherche.
Mais le travail collectif au sein et autour de I’étude (les consultations com-
munautaires et les réunions du comité associatif) a contribué a établir un
consensus nouveau sur ces enjeux.

Terrain de transformation des subjectivités et des relations sociales

La PrEP transforme en profondeur le rapport subjectif a la prévention du
VIH. Au fil de I'histoire de 1’épidémie, on I'a vu, les prises de risque chez
les hommes gais ont fait I’objet de problématisations diverses. L'idée d'un
rapport au risque «non maitrisé», défaillant ou transgressif, a souvent
constitué le fil conducteur de ces analyses. La promotion de la PrEP agit a
front renversé: elle vise un individu potentiellement preneur de risque,
mais conscient et responsable de ses actes (Trachman, Gelly et Girard, a
paraitre). La PrEP, en particulier dans sa stratégie intermittente, fait appel
a la capacité d’autocontrole des individus par rapport a leur santé sexuelle.
Il s’agit d'une maitrise du temps: anticiper ou prévoir ses relations sexuelles
et la prise du médicament; il s’agit aussi d’'une maitrise de soi: étre
conscient des risques pris et vouloir agir en conséquence; il s’agit, enfin,
d’un contrdle médical: prendre le médicament adéquatement. Ce sont
également deux figures de la masculinité qui se confrontent. La prise de
risque est traditionnellement valorisée comme une marque de virilité.
L'univers du barebacking (pratiques sexuelles sans préservatif) est d’ailleurs
tres lié a des expressions de genre exacerbées — nombre élevé de parte-
naires, enjeu de la taille du sexe ou des objets sexuels, etc. Avec la PrEP, la
maitrise de soi et de ses comportements exprime une autre masculinité,
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responsable et attentive au danger. Les utilisateurs du traitement préventif
puisent de maniere nuancée dans ces deux registres. Le terme de « Truvada
whore» (Spieldenner, 2016) a ainsi été forgé et approprié dans le contexte
des débuts de la diffusion de la PrEP, afin de contrer le stigmate associé
a la sexualité sans préservatif. L'emploi du terme «whore» (en frangais,
«putain »), habituellement utilisé de facon péjorative, participe d'un
retournement du stigmate. Accolé au nom du médicament, il traduit ici la
revendication d'une sexualité authentique et épanouie, mais responsable.

A I'heure du «traitement comme prévention », I’économie de la prise
des antirétroviraux se trouve transformée dans le milieu gai. Des per-
sonnes séronégatives prennent régulierement un médicament anti-VIH et
fréquentent de ce fait les services hospitaliers spécialisés en suivi du VIH.
Leur suivi (tous les trois mois) est méme plus fréquent que pour les per-
sonnes vivant avec le VIH (généralement tous les six mois). La différence
majeure étant que les utilisateurs de la PrEP peuvent interrompre leur
traitement sans danger vital. On manque de recul pour saisir ce que ce
rapprochement des expériences peut changer dans les relations entre
séropositifs et séronégatifs (Brisson et Nguyen, 2017).

Les évolutions s’operent également dans la présentation de soi. Pour
certaines personnes séropositives, 1'indétectabilité devient un nouveau
marqueur identitaire, notamment mis en avant sur des sites de rencontre.
L'indétectabilité devient parfois méme un critere de prévention et de pru-
dence: il est moins risqué d’avoir une relation sexuelle sans préservatif
avec un séropositif dont la charge virale est indétectable qu’avec une per-
sonne qui se pense séronégative, mais n’est pas certaine de son statut séro-
logique. En découlent des phénomeénes qualifiés de « biomed-matching» sur
les sites de rencontre (Newcomb et al., 2016), par lesquels des séronégatifs
«sous PrEP » recherchent des partenaires «indétectables» (et inversement),
afin de réduire les risques et les incertitudes. La pharmaceuticalisation de
la gestion du risque VIH produit, et s’arrime a de nouvelles biosocialités.
Au méme moment, la terminologie se transforme: on parle de «charge
virale communautaire” », et la prévalence et 'incidence dans les populations
clés deviennent des criteres majeurs de compréhension des dynamiques de
I'épidémie (Gagnon et Guta, 2012).

7. La quantité de virus circulant dans une population donnée. Ici la mesure de charge
virale individuelle est extrapolée a 1’échelle d’un territoire ou d’'une communauté.
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9.3. LA PREP, L'EXPRESSION D'UN CONSENSUS
AUTOUR DE LA PREVENTION ?

La mise en perspective des développements dans le domaine de la préven-
tion du VIH chez les hommes gais a de quoi surprendre. Le caractere
conflictuel de ces enjeux a été amplement démontré: les normes de pré-
vention sont instables, car elles mettent en discussion des conceptions de
la sexualité et du risque socialement et culturellement ancrées. On a pour-
tant assisté, au cours des dix dernieres années, a I’émergence d'un consen-
sus puissant dans ce domaine, autour de la montée en puissance du
«traitement comme prévention». Il n’est évidemment pas question de
nier les désaccords exprimés: I’analyse de la construction de ce consensus
révele une histoire (et un présent) de controverses.

Les expérimentations de la PrEP ont joué un role décisif dans ce
processus. D’abord, parce que la mise a I’étude de cette technologie est le
fruit d’'un constat de plus en plus partagé: les stratégies de prévention
fondées sur le préservatif atteignent leurs limites. Du moins, elles ne per-
mettent pas d’enrayer la dynamique de 1’épidémie dans les communautés
les plus touchées. La PrEP traduit aussi la prééminence d’'une démarche
scientifique, appuyée sur un essai randomisé contrdlé, et nourrie de modé-
lisations statistiques prometteuses. Les acteurs de la lutte contre le sida,
dans leur diversité, considérent aujourd’hui que les moyens sont réunis
pour mettre fin a I'épidémie. Cette affirmation utopique est au coeur des
débats actuels.

Interroger les consensus est 'un des roles que s’assignent les cher-
cheurs en sciences sociales. Il est nécessaire, et socialement utile, de com-
prendre de quelles constructions sociales et politiques ils procedent. Mais
il est tout aussi important d’interroger leurs spécificités géographiques ou
culturelles. Les réflexions qui nourrissent ce chapitre s’ancrent dans les
contextes francais et québécois de la lutte contre le sida. En 1'occurrence,
il a ici été question de la PrEP comme instrument de reformulation des
relations sociales: entre activistes et laboratoires pharmaceutiques; entre
chercheurs et militants; et entre homosexuels, séropositifs et séronégatifs.

La PrEP apparait, dés lors, comme un des rouages d'une entreprise
plus vaste de gouvernement des risques dans le cadre de la stratégie d’'éra-
dication du sida. Les logiques de sécurité et de surveillance qui se des-
sinent s’ancrent dans I"autocontrole de soi et de ses comportements sexuels.
Mais, et c’est 'effet non anticipé des recherches sur le sujet, la PrEP a fait
I'objet d’'une appropriation communautaire forte, devenant tour a tour un
enjeu de stigmatisation d'une sexualité débridée et inconsciente, et de
revendication d’une sexualité épanouie et authentique. Ces dimensions
politiques et émotionnelles sont centrales dans ’expérimentation de
la PrEP.
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Cependant, I'optimisme qui prévaut actuellement dans le domaine
de la prévention du sida laisse apparaitre des points aveugles. Ce détour
«sous le capot» permet d’en identifier quelques-uns. Au premier chef, la
pharmaceuticalisation technicise la prévention, laissant a penser que
la prise du médicament €luderait les dimensions sociales et politiques.
Lorsqu’elle est disponible, I’examen attentif de I'acces a la PrEP montre
pourtant a quel point le recours obéit a des logiques structurelles. Aux
Etats-Unis, la prophylaxie reste encore, au moment d’écrire ces lignes, un
outil approprié par des hommes gais, blancs de la classe moyenne, alors
meéme que 'épidémie frappe de facon disproportionnée les hommes gais
et bisexuels noirs. La prise en compte de ces lignes de tensions sociales et
raciales est incontournable. Deuxieme ¢€lément de discussion: la PrEP
signe la bonne santé d’une approche positiviste du risque VIH, ou la
connaissance entraine 'action. Dans les communautés gaies, 1’histoire des
pratiques sexuelles et celle de la consommation de produits sont liées.
Depuis une dizaine d’années, émergent cependant des consommations
importantes de drogues plus addictives, et de pratiques souvent plus dan-
gereuses pour la santé (injection intraveineuse). On parle deés lors de
«chemsex», pour sexualité chimique. Ce phénomeéne minoritaire met au
défi la compréhension des logiques de prévention. La tentation est alors
grande de rabattre ces phénomenes inexplicables vers la pathologisation.
Mais ces pratiques ne nous informent-elles pas aussi sur le caracteére ingou-
vernable des pratiques de plaisir? Des outils de prévention plus évolués
ne sauraient constituer une réponse unique et stable a ces enjeux malgré
ce qu’en disent les expérimentations.
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EXPERIMENTER POUR GOUVERNER
LE CONTEXTE D'EMERGENCE DES SOCIETES
DE L'EXPERIMENTATION ET DE LENQUETE SOCIALE
AUX ETATS-UNIS (1920-1960)

Baptiste Godrie

Les politiques publiques fondées sur les preuves connaissent un regain de
popularité en Europe et en Amérique du Nord, ot elles sont présentées
comme une approche prometteuse pouvant contribuer au renouvellement
des institutions et de 'action publiques (L'Horty et Petit, 2011; Serverin
et Gomel, 2012; Bérard et Valdenaire, 2013). Pourtant, leurs racines sont
anciennes et multiples. Ce chapitre présente les contextes historiques
d’émergence ayant présidé a des conceptions distinctes de 1’expérimenta-
tion sociale aux Etats-Unis. En situant ces contextes d’émergence a la
croisée des univers scientifiques, de la prise de décision publique et de
la société civile, nous distinguons deux modeles: I'expérimentation scien-
tifique (experimenting society), dont les parametres sont soigneusement
contrdlés par les chercheurs!, et 'expérimentation comme enquéte

1. Nous nous référons ici a un type particulier d’expérimentation, reposant sur la
randomisation (création d'un groupe expérimental et d'un groupe témoin), mobi-
lisé afin d’évaluer l'efficacité d’une intervention ou d’un programme social. L'expres-
sion controlé par les chercheurs renvoie a la dimension paramétrée du dispositif
expérimental et au fait que les chercheurs y sont extérieurs: ils manipulent des
variables pour établir la force des corrélations entre des phénomenes.
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(inquiry)?, proposée notamment par 1'Ecole de Chicago et le courant prag-
matiste. La premiere tradition a pris de I’ampleur dans les domaines de
I’éducation et de la psychologie expérimentale dans les années 1920-1930,
puis s’est progressivement structurée sur le modele des essais controlés
randomisés dans le domaine des politiques publiques a partir de la fin des
années 1960. 1l s'agissait alors de répondre aux besoins d’une société en
quéte de données probantes sur les programmes sociaux les plus efficaces
pour réduire la pauvreté et les dépenses sociales. La seconde tradition
consiste en un processus d’enquéte sociale visant a répondre aux besoins
locaux des communautés et a leur donner une prise sur les difficultés
auxquelles elles font face. Cette conception de l’expérimentation sociale
met I'accent sur la participation des populations concernées aux expéri-
mentations sociales et sur le fait que I’expérimentateur est partie prenante
de I'expérimentation.

10.1. DES SCIENCES EXPERIMENTALES A LA POLITIQUE FONDEE
SUR DES PREUVES : UN DEPLACEMENT REDUCTEUR

C’est dans les Etats-Unis des années 1960, dans un contexte d’extension
du role de I'Etat dans la vie sociale, que les expérimentations sociales a
grande échelle deviennent un instrument important de développement
des politiques et des programmes publics qui visaient notamment I’emploi
ou le retour a I'emploi des personnes recevant les allocations sociales. Ses
origines, plus anciennes, remontent au début du XXe¢ siecle dans les
domaines de 1’éducation et de la psychologie expérimentale, ou plusieurs
expériences ont contribué a stimuler la réflexion méthodologique et
éthique sur les essais controlés randomisés.

10.1.1. Les expériences pionniéres

Dans un article portant sur les origines historiques de 1’expérimentation
sociale, Brown (1997) rappelle qu’aux XVIII¢ et XIXe siecles, des penseurs
comme Comte, Mill ou encore Lewis s’opposaient a ce que les scienti-
fiques puissent intervenir sur le social a des fins de connaissance scien-
tifique. L'action directe était laissée, en matiere sociale, a la charité, et les
seules expérimentations sociales étaient celles survenant lorsque la nature

2. L'expérimentation comme enquéte sociale, notamment chez Dewey, se veut quant
a elle «démocratique » au sens ou elle consiste en un processus de recherche réflexif
dont les fins ne sont pas fixées par I'expérimentateur, et visant a donner un plus
grand contrdle aux communautés sur les enjeux qui les affectent.
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bouleversait I'ordre social, notamment a 'occasion des catastrophes natu-
relles. Cette conception change progressivement, selon Dehue, au tournant
du XIX¢ et du XXe¢ siecle, dans le domaine de la psychologie expérimen-
tale. Cette discipline recourt a la randomisation des sujets dans des études
réalisées des les années 19103, mais c’est véritablement avec la parution
du livre How to Experiment in Education de McCall (1923) que la rando-
misation s’établit en tant que norme méthodologique dans les sciences
naissantes de 1'éducation. Ce dispositif méthodologique vise a garantir
I'effacement des biais d’observation et de sélection des sujets, et a accroitre
la fiabilité des résultats obtenus (Oakley, 1998; Dehue, 2001). Les expéri-
mentations visent, a 1’époque, a apprécier les effets d'un ensemble de
facteurs, dont la taille de la classe, les méthodes pédagogiques ainsi que le
genre du professeur sur I'apprentissage des enfants.

A la méme époque, les sociologues Greenwood, Chapin ainsi que
Brearley figurent parmi les pionniers de 1’application de la méthode expé-
rimentale a ’étude du social, définie en tant que dispositif méthodolo-
gique permettant d’établir la preuve d’un lien causal entre deux variables.
Le recours a la méthode expérimentale permettrait a la sociologie, selon
Brearley, de se rapprocher en rigueur et en objectivité des sciences natu-
relles (1931, p. 196). Seulement, en sciences sociales, les expérimentateurs
font face a un ensemble d’obstacles méthodologiques qui nuisent a la
validité des résultats des expérimentations sociales complexes, comme le
souligne Chapin: «Fundamental differences in race, government, political
ideals, and standard of living constitute the uncontrolled conditions which inval-
idate conclusions that may be drawn from much social experimentation» (1917,
p- 244, cité par Dehue, 2001, p. 289).

Témoins des bouleversements sociaux liés a la Grande Dépression
dans les années 1930, ces sociologues étaient animés par la volonté d’amé-
liorer le niveau de vie des gens. Une étude de Chapin (1938) sur les consé-
quences de la destruction des taudis sur les populations qui les habitent
en fournit une bonne illustration. Avec sa collaboratrice Dietz, il a étudié
le sort de 170 familles en situation de pauvreté dans la ville de Minneapolis
et réparties de facon non randomisée* en deux groupes: d’une part, un
groupe de familles relogées temporairement a la suite d'un projet de
reconstruction d'un quartier et, d’autre part, un groupe de familles qui ne
démeénageait pas (groupe témoin). Les chercheurs comparaient les situa-
tions avant et apres le relogement temporaire sur un ensemble d’indicateurs

3. Oakley attribue, avant cela, a Peirce 1'idée de randomisation dans les études de
psychologie expérimentale dans les années 1880 (1998, p. 1240).

4. Malgré la volonté affichée de randomisation, les études sociologiques réalisées dans
les années 1930 et 1940 le sont rarement dans les faits.
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(prix des loyers, taille des appartements, surpopulation des logements,
relations avec la communauté) et d’échelles d’adaptation a I'environ-
nement et de valeurs et comportements «moraux». Ils se posent les
questions suivantes:
When a slum is cleared of insanitary dwellings, what becomes of the people who
lived in the slum? During the period of demolition of old houses and the construc-
tion of new dwellings do the people live in more crowded conditions than before?
Do these people lose or gain in such situations? Is their morale weakened or
strengthened by the change? What happens to the fabric of their community
relationships after they have been uprooted? (1938, p. 744)

Parmi les résultats, Chapin et Dietz ont constaté que le prix des
loyers des personnes relogées avait connu une augmentation moyenne de
15% de leur loyer mensuel pour des appartements de plus petite superfi-
cie, causant une pression plus grande sur le budget des familles. Cette
pression financiere s’est accompagnée cependant d'une légeére augmenta-
tion du statut social des familles relogées par rapport aux familles n’ayant
pas déménagé.

Malgré les développements méthodologiques et la multiplication des
expériences (Greenwood, 1976/1944; Chapin, 1947), les enjeux éthiques,
les cotits et la complexité des dispositifs expérimentaux expliquent que les
expériences de cette époque demeurent cantonnées a une échelle modeste.

10.1.2. L'age d’'or de I'expérimentation sociale

Les années 1960 offrent un contraste saisissant avec la période précédente.
L'expérimentation sociale prend de I'ampleur et la société se transforme
progressivement en gigantesque laboratoire pour tester 1’efficacité de pro-
grammes sociaux. Ce développement de l’expérimentation sociale a
grande échelle survient dans un contexte politique et scientifique qu’il
convient de préciser.

Interventionnisme social

Dans la premiere partie du XXe siecle, on assiste au développement d’'une
administration centralisée qui intervient de maniere croissante dans les
domaines de la santé et des services sociaux. Cet interventionnisme est
sous-tendu par une volonté de gérer le social de maniére moins arbitraire
qu’auparavant, ce qui se traduit par le recours a une rationalité technique
et instrumentale, et a un gouvernement par les nombres, qui sont jugés
plus neutres.

En 1964, dans le cadre de son projet intitulé Great Society, le pré-

sident Lyndon B. Johnson et son administration lancent une guerre
contre la pauvreté (War on Poverty) qui se traduit par la mise en place de
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programmes et d’organisations chargés de leur mise en oceuvre. Ainsi,
I’Office of Economic Opportunity (OEO), créé a la suite de la signature de
I’Economic Opportunity Act (1965), va mettre sur pied des programmes
d’envergure pour réduire les inégalités sociales. Ces programmes visent a
rendre le travail attractif pour les personnes bénéficiant de programmes
sociaux et, ce faisant, a améliorer leurs conditions générales de vie
(Hausman et Wise, 1985). A 1’époque, les administrateurs de ces pro-
grammes ne disposent pas de données suffisamment claires sur les mesures
les plus efficaces pour orienter les politiques sociales dans ce domaine.
Une série d’expérimentations sociales permettant de comparer les revenus
d’'un groupe bénéficiant d'un dispositif nouveau avec ceux d’un groupe
disposant des ressources habituelles va étre mise sur pied pour tester la
combinaison de revenus la plus favorable a I'’emploi des familles en situa-
tion de pauvreté. L'expérimentation sociale est, dans ce cadre, percue
comme un moyen de rassembler des informations susceptibles d’éclairer
la prise de décision publique (Greenberg, Linkasz et Mandell, 2003).

La New Jersey Income Maintenance Experiment marque le début de
45 ans d’expérimentations sociales pour alimenter les politiques publiques
américaines. Lancée en 1968, cette étude regroupe 1375 familles en situa-
tion de pauvreté, dont 725 sont assignées aléatoirement a 8 groupes béné-
ficiant de différents plans de retours progressifs d’impots sur une période
de 3 ans afin de mesurer le nombre de personnes passant du régime de
protection sociale (welfare) au marché du travail. Les membres de 1’équipe
de recherche font partie de I'Institute for Research on Poverty de I’Univer-
sité du Wisconsin-Madison, créé en 1966 par I'Office of Economic Oppor-
tunity. Cet institut de recherche va mettre sur pied des dizaines d’autres
projets controlés et randomisés dans les années 1970 et 1980 pour tester
I'efficacité des incitatifs économiques et non économiques pour le retour
a I'emploi®.

Dans un article qui vise a recenser les expérimentations sociales ran-
domisées dans le domaine de la planification et de 1'évaluation des pro-
grammes sociaux, Boruch, McSweeny et Soderstrom (1978) dénombrent
pas moins de 300 exemples de projets réalisés dans des institutions
publiques comme des prisons, des hdpitaux et des écoles®. Le montant

5. Parmi les autres variables d’intérét souvent prises en compte figuraient I'effet des
mesures sur l'utilisation des services de santé, 1’état de santé physique et mentale
ainsi que la consommation d’alcool et de drogues.

6. Dans l'article, les expérimentations sociales randomisées sont classées dans les
10 catégories suivantes, ce qui donne une idée de la diversité et de I’étendue des
champs d’application a 1’époque: Criminalité et justice civile; Santé mentale;
Education; Communication de masse; Collecte et transmission de l'information;
Utilisation des résultats de recherche; Commerce et industrie; Social Welfare; Services
de santé et traitement médical; et Controle de la fertilité.
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cumulé investi dans ces expérimentations au cours des années 1970 et
1980 atteint 1 milliard de dollars américains’ (Greenberg et Robins, 1986;
Haveman, 1986). Ces chiffres donnent un apercu de I'ampleur des initia-
tives mises en place pour transformer la société, notamment par le biais
du changement des comportements des gens ayant des faibles revenus. La
mise en ceuvre de ces projets repose sur la formation aux méthodes expé-
rimentales et la coopération de milliers d’acteurs (analystes, chercheurs,
organisations de recherche, agences gouvernementales) qui ont développé
une expertise spécialisée en matiere d’évaluation des programmes (Gueron
et Rolston, 2013, p. 7).

Cependant, des 1969, I'administration Nixon commence a réduire
les dépenses et I’étendue du champ d’action de I’Etat. I'élection de Reagan
en 1980 coincide avec la fin des programmes sociaux fédéraux de grande
envergure et la baisse draconienne des programmes pour les tester et les
évaluer. Par exemple, son administration impose des conditions plus séveres
d’éligibilité au régime de protection sociale. Les expérimentations sociales
se poursuivent, mais avec des partenariats privés. Les Etats prennent la
releve, pour certains, du gouvernement fédéral dans les années 1980 et
poursuivent des expérimentations sociales. C’est le cas de la Californie,
qui a initié le programme California Greater Avenues for Independence, visant
a aider les personnes a trouver un travail, a rester en poste et a poursuivre
leur carriere vers des emplois mieux rémunérés. Le programme était en
particulier adressé a des familles recevant les minima sociaux. Cette expé-
rimentation sociale randomisée a permis de recueillir des données aupres
de 33 000 participants de 1986 a 1990. Le programme, qui a cotGité environ
2 963 dollars par participant en 1994, aurait permis a I’Etat de Californie
d’économiser des montants plus importants grace a la baisse les dépenses
sociales pour ces personnes (Freedman et al., 1996).

La société expérimentante de Campbell

Par ses apports théoriques et méthodologiques autant que par ses position-
nements sur le role des chercheurs comme «methodological servants» de
I'expérimentation sociale, Campbell figure parmi les personnes ayant par-
ticuliérement marqué 1'histoire de I’expérimentation sociale. Il souhaite
faire reposer la prise de décision politique sur les données scientifiques
issues des essais controlés randomisés (ECR), qui fourniraient, selon lui,
les meilleures preuves pour évaluer les programmes sociaux. Quand, pour
des raisons pratiques ou morales, cela n’est pas possible, il faut alors opter
pour des devis quasi-expérimentaux (Campbell et Stanley, 1966).

7. Montant en dollars américains constants de 1983.



Expérimenter pour gouverner 205

Son ceuvre repose sur la description et la promotion de la société
expérimentante (experimenting society — ES). Les interprétations divergent
sur le sens et la portée de cette société expérimentale, d’autant que la
position de Campbell a elle aussi évolué au fil du temps. Dans un article
de 1969, dans lequel il appelle 'administration américaine a adopter 1'ap-
proche expérimentale dans le domaine des politiques publiques, il définit
la société expérimentante comme le fait de «try out new programs designed
to cure specific social problems» (Campbell, 1969, p. 409)3. Deux ans plus
tard, il en donne la définition suivante:

The experimenting society will be one which will vigorously try out proposed solu-

tions to recurrent problems, which will make hard-headed and multidimensional

evaluations of the outcomes, and which will move on to try other alternatives

when evaluation shows one reform to have been ineffective or harmful (1991/1971,
p. 223).

Chez Campbell, la société expérimentante est avant tout un idéal
qui doit servir a orienter la transformation de 1’Etat. Parmi les traits carac-
térisant cette société expérimentale, Campbell cite 1'exploration des
possibilités dans l’action, 'autocritique, I’absence de dogmatisme et le
fait, pour l'administration, de rendre publiquement compte de ses choix
(1991/1971). Le programme de la Great Society proposé par Lyndon B. Johnson
est, selon lui, le signe que l'administration américaine souhaite avancer
dans cette direction. Mais l'inertie organisationnelle, I’opposition poli-
tique des administrateurs a I’évaluation de leurs programmes politiques
ainsi que les problemes méthodologiques concernant les procédures, la
validité et les biais expliquent les résistances a I’avenement d’une telle
société expérimentale.

Campbell divise les administrateurs en deux catégories. Dans la pre-
miere se trouvent les «piégés» (trapped administrators, 1969, p. 428), c’est-
a-dire ceux qui ne peuvent pas se permettre d’évaluer honnétement les
programmes qu’ils mettent en place, car ils ont juré de leur efficacité pour
se faire élire et qu’ils ne souhaitent pas les mettre a 1'épreuve des faits. A
l'opposé, les «expérimentaux» (experimental administrators) ne sont pas
attachés a une réponse définie d’avance. Ils sont préts a essayer une mul-
titude de solutions potentielles si la premiere qu’ils préconisent ne fonc-
tionne pas. Le cadre d’action fourni par la société expérimentante serait
ainsi propice a limiter la bureaucratisation du social: «Gone will be the
institutionalized bureaucratic tendency to present only a favorable picture in
governement reports» (Campbell, 1991, p. 224).

8. Les Ftats-Unis «should be ready for an experimental approach to social reform, an
approach in which we try out new programs designed to cure specific social problems, in
which we learn whether or not these programs are effective, and in which we retain,
imitate, modify or discard them on the basis of apparent effectiveness on the multiple
imperfect criteria available» (1969, p. 409).
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Campbell dénonce également l'utopie d'une société planifiée concue
comme l'application au social d'un plan prédéterminé en amont, qui serait
le meilleur et qu'il faudrait appliquer a grande échelle sans mécanisme
d’évaluation. «Such social planning becomes dogmatic, non-experimental, and
is not scientific» (1991/1971, p. 225). A cette centralisation bureaucratique,
il oppose des institutions décentralisées s’engageant a respecter I'indépen-
dance des chercheurs et offrant une transparence des résultats de 1'évalua-
tion afin de permettre la critique, par le public, des programmes qu’elles
mettent en ceuvre: « There will be public access to the records on which social
decisions are made» (ibid.).

Bien qu'il se fasse I’avocat de 'extension des méthodes expérimen-
tales du laboratoire au monde social et de ce qui est désigné actuellement
par l