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Les 9 et 7 0 dkembre 1999, se sont tenues /es ]ourr&es de /‘Association NSS- 
Dialogues, organisbes avec la collaboration scien tifique du labora toire 
K So&t&, san te, de’veloppement )) (UMR 5036, CNRYuniversite de Bordeaux-2), 
qui avaient pour theme : K Sante’ publique : connaitre et agir. Enjeux scienti- 
fiques, politiques et sociaux de /a production du savoir )) et pour objectif de faire 
se rencontrer et dialoguer des intervenants concern& par la rgflexion et /es 
interventions touchant le champ de la Sante’ publique, mais originaires de diffg- 
rents horizons (recherche scientifique, action publique, action (( citoyenne x). 
On trouvera le texte d’annonce de ces journ&es &dig6 par Claude Raynaut dans 
le no 2-l 999 de la revue et un conipte rendu synthbtique de Fred Eboko paru 
dans le no 1-2000. 
S’agissan t d’une rencon tre largemen t ouverte sur des &changes en tre participants 
plus que d’un colloque proprement dit, tous les intervenants n’ont pas souhaite’ 
effectuer le passage de /‘oral i I’&rit. En revanche, il nous est apparu souhai- 
table d’utiliser le support de la revue pour p&enter quelques moments forts 
de ces journbes. C’est ce qui est propose’ dans le p&sent numgro. Du fait 
de la nature diff&ente des contributions fournies par /es auteurs, nous avons 
rgparti celles-ci sous diff&entes rubriques p/&t que de /es regrouper en un 
ensemble continu. Outre /es trois articles par M. E. G&nais, G. Paicheler et 
K Rabeharisoa, on lit-a done, en divers points de la revue, plusieurs textes qui 
trouvent leur origine dans /es ]ournges 1999 de NSS-Dialogues : ceux de 
A. Vaguet et D. Fassin dans la rubrique (( Forum )), celui de ].A. Gastaut dans 
la nouvelle rubrique K Regard )), celui de/. Mopin dans la rubrique (( Libre 
Opinion )) et celui de]. Etiemble dans la rubrique K Actual&% de la Recherche )). 

Dossier 

Alors que, dans la crainte et I’bpreuve, la maladie 
demeure une experience profond@ment individuelle, 

les reponses qui peuvent Iui &tre apportbes dbpendent 
de plus en plus de dispositions d’ordre public. Sante et 

maladie, sans perdre de leur caractere intime, sont 
devenues des (< affaires d&at D. Chaque citoyen, dans 

sa q&e de soins la plus quotidienne, est confronte, 
au-deli du c( colloque singulier )J qu’il entretient avec 

un praticien, 2 des institutions et des rkglementations 

de nature collective. Compte tenu des cotits entrain& 
par les investissements que r&lament les progrPs des 
methodes diagnostiques et thkapeutiques, c’est essen- 
tiellement sur la collectivitC que chacun doit se repo- 

ser pour assurer sa propre sant&. II existe certes bien 

d’autres domaines de la vie individuelle qui sont ktroi- cLnuDE RnVNAuT 

tement dbpendants de I’action publique. Toutefois, on Anthropologue 
peut se demander si ce n’est pas dans celui de la sank! Raynaut@u-bordeaux2.fr 

que la tension entre int&@t individuel et int&@tcollectif 

se manifeste de la faGon la plus visible. NICOLE VERNAZZA-LIGHT 

En France, les arbitrages difficiles qui doivent @tre Anthropo’ogue 

faits entre une augmentation constante de la demande 
UMR 5036 11 SociWs, Sante, 

de soins et la maitrise des dkpenses de Sante, en offrent 
&veloppement a), universitB 
Victor-Segalen - Bordeaux-2, 

un exemple. Inversement, les pro&s intent& 2 des caSe 71, 146, rue Lho_Saignat, 
responsables publics a l’occasion de I’affaire du (( sang 33076 Bordeaux cedex, France 
contamine D temoignent du fait que les citoyens consi- Nvernazza@aol.com 

d&rent dkormais ces derniers comme comptables 

de leur santg. A cet kgard, il n’est pas fortuit que ce 

soit dans le domaine de la santG - notamment, la 
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reproduction assistee, les greffes, la therapie genique- 

Dossier 
que les debats Pthiques, touchant tout particuliere- 
ment les relations entre droits de la personne et bien 
commun, ont et6 les plus vigoureux et ont conduit a 
I’emergence d’une legislation specifique. Toutes ces 
raisons font que, parmi les champs d’exercice de I’ac- 
tion publique, celui qui touche la Sante constitue un 
terrain particulierement sensible dans la relation entre 
I’ctat, la science et les citoyens. S’agissant de pro- 
blitmes concernant d’autres spheres d’activite, telles 
que la production agricole, I’urbanisme ou I’industrie, 
c’est souvent lorsque leur sont associes des risques 
sanitaires (EBS, amiante, pollutions chimiques) que 
naissent de larges mouvements d’opinion et que sont 
mises en cause avec le plus de force aussi bien I’action 
de I’itat que celle des differents niveaux de I’interven- 
tion publique ou d’autres operateurs prives. Dans tous 
les cas, definition de politiques de Sante, decision tou- 
chant des problemes aux dimensions sanitaires, edic- 
tion de regles ethiques, c’est sous une forme particu- 
lierement pressante qu’une demande est adressee aux 
scientifiques, en tant que producteurs de connaissance 
utilisable et porteurs d’une (c &rite )) sur laquelle insis- 
tait Andre Aschieri dans le recent entretien qu’il a 
accord6 a NSS (2-2001). 

Pour toutes ces raisons, mais aussi du fait de I’heri- 
tage de sa propre histoire, on peut se demander dans 
quelle mesure le savoir medical n’occupe pas une 
position particuliere dans le large &entail des exper- 
tises scientifiques auxquelles les differents acteurs 
sociaux peuvent faire appel. C’est sur des bases tres 
singulieres, marquees a la fois par la confiance et le 
secret, que se construit, au niveau interindividuel, la 
relation entre medecin et patient. Certes, la revelation 
de (( secrets >) touchant une personne particuliere n’est 
plus en cause lorsque I’on traite de problemes de Sante 
publique. II n’en est pas moins vrai que la gestion du 
secret et de la confidentialite figurent parmi les sujets 
qui font I’objet de vifs debars, tant en ce qui concerne 
la conduite des recherches medicales qu’a propos du 
controle de la circulation de I’information entre prati- 
ciens et malades. II a fallu des dispositions Iegislatives, 
dont une toute recente, pour assurer I’acces des 
patients a leur dossier medical et Marc-Eric Cruenais, 
dans son texte publie ci-apres, montre comment, en 
Afrique, certaines libertes concernant I’information 
des sujets inclus dans des essais therapeutiques peu- 
vent @tre envisagees lors de la mise en place des pro- 
tocoles de recherche. 

En France tout au moins, le savoir medical se consti- 
tue souvent dans un contexte assez sensiblement dif- 
ferent de celui d’autres disciplines : 2 I/interface entre 
deux institutions distinctes et dotees d’une forte iden- 
tit6 collective. L’une d’elle est I’universite, associee ou 
non a un etablissement public de recherche, qui est le 
lieu reconnu de production des connaissances. L’autre 
est I’hopital, espace d’exercice d’une activite profes- 
sionnelle. Le statut mixte d’hospitalo-universitaire est, 
a notre connaissance, I’apanage des seules disciplines 
medicales. N’a-t-on pas la les conditions d’une socio- 
logie particuliere dont la caracteristique serait sa struc- 
turation en un milieu professionnel porteur d’une forte 
identite collective, de hierarchies particulieres et de 
liens privilegies dans le partage de la connaissance. 

Sans tomber dans les simplifications qui conduisent a 
la denonciation d’un (< pouvoir medical )) peut-@tre 
serait-il interessant de s’interroger sur les liens qui peu- 
vent exister entre un certain corporatisme profession- 
nel -pas necessairement delibe& ni conscient - et les 
conditions d’exercice de la fonction d’expertise. 

Le statut m&me des faits de Sante et de maladie dans 
la relation entre les individus et la collectivite, les 
enjeux politiques et economiques particulierement 
sensibles associes aux politiques de Sante et, peut-@tre, 
la sociologic propre au milieu qui constitue le << noyau 
dur )) de la production et de la diffusion du savoir medi- 
cal, sont autant de facteurs qui peuvent contribuer a 
donner a la Sante publique un statut singulier parmi 
I’ensemble des autres domaines des politiques 
publiques. La question merite d’etre posee. 

L’essentiel des contributions que nous publions dans 
ce numero permet d’abord de s’interroger sur les mobi- 
lisations collectives voire communautaires qui se sont 
operees autour de questions concernant les politiques 
sanitaires et de refkchir sur le dialogue entre mouve- 
ments organises, bailleurs de fonds et communaute 
scientifique. 

Ainsi, le texte deVololona Rabeharisoa apporte des 
elements de reflexion concernant les conditions dans 
lesquelles I’Association frangaise contre les myopa- 
thies a suscite, finance et orient6 des recherches dans 
un domaine delaisse car touchant une pathologie rela- 
tivement peu frequente. Se situant peut-Ptre dans une 
position intermediaire et difficile entre la distance que 
doit conserver I’observateur et I’engagement du parti- 
cipant, cette intervention apporte toutefois un eclai- 
rage interessant sur les relations de tension qui sont 
etablies entre des usagers qui voulaient garder le 
controle sur I’orientation des recherches et leur utilite 
finale pour les malades et les scientifiques qui esti- 
maient detenir, pour I’essentiel, les criteres de choix 
pertinents. Un second aspect qui merite ici reflexion 
concerne la confrontation qui s’est operee entre des 
savoirs de nature et d’origine diverses : d’une part 
celui tire de I’experience acquise par les malades et 
leurs familles ; de I’autre, celui constitue par les 
scientifiques. On a la un exemple, qui merite d’etre 
approfondi mais qui offre matiere a reflexion, concer- 
nant une collaboration, necessairement tendue et 
conflictuelle, entre les malades et leur famille, les 
cliniciens et les scientifiques. 

Genevieve Paicheler, pour sa part, partant de 
I’exemple de I’elaboration des strategies de prevention 
de la transmission duVlH en France, montre comment, 
dans les premiers temps de I’epidemie, dans une situa- 
tion de (c vide de savoir )J, les pouvoirs publics ont 
mobilise deux types distincts d’expertise : du cot6 des 
associations (qui avaient une experience directe de 
la maladie et des personnes qu’elle concerne et 
touche) ; du cot6 des scientifiques (qui disposaient 
d’une experience anterieure dans d’autres domaines 
que celui du sida). Dans la relation concurrentielle qui 
s’est etablie entre ces deux types d’intervenants, un jeu 
d’acteur complexe s’est mis en place, qui mobilisait 
des inter@ts distincts de ceux qui etaient directement 
lies aux objectifs de I’expertise. Pour les associations, 
il s’agissait en particulier de revendications d’ordre 
identitaire et de la recherche d’une Iegitimite permet- 
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tant de peser sur les decisions. Les chercheurs, quant 
a eux, tout en repondant a la demande d’expertise, 
poursuivaient une reconnaissance et un renforcement 
de leur position au sein de leur propre communaute 
scientifique. Dans ces conditions, le dialogue ne pou- 
vait &tre marque que par des tensions. 

Mais les contributions ont aussi le merite de 
poser, meme partiellement, la question des inter- 
actions entre ces differents acteurs et la commu- 
naute scientifique. 

L’exemple de I’UFC Que Choisir (libre opinion de 
son vice-president Jacques Mopin) suggere le role clef 
que I’information scientifique peut jouer dans I’eta- 
blissement des rapports de force entre I’itat et les 
acteurs non institutionnels dans le processus d’elabo- 
ration des politiques publiques. Cela est a rappro- 
cher d’une expression rencontree dans le texte de 
J. Etiemble, lorsqu’elle designe les << decideurs )) eco- 
nomiques et sociaux et les c( autorites commandi- 
taires )) comme des c( interlocuteurs naturels )) des orga- 
nismes de recherche. Une telle position pose fortement 
une serie de questions concernant les conditions de 
partage du savoir entre les differents acteurs sociaux et, 
par consequent, celle des interlocuteurs du scienti- 
fique. L’analyse des conditions reelles d’elaboration 
des politiques publiques montre que celles-ci, si on les 
examine dans une perspective historique, sont davan- 
tage le fruit d’une interaction entre des acteurs situ& a 
differents niveaux d’action que le resultat de choix uni- 
lateraux pris par des personnes ou des instances inves- 
ties d’une fonction decisionnelle. Dans ce rapport de 
tension, la maitrise du savoir et de I’information sont 
des elements clefs dans I’etablissement des rapports de 
force. 

Les textes presentes nous apportent quelques ele- 
ments qui peuvent nous aider a mieux apprehender 
ces situations. Comme le souligne Jeanne Etiemble, 
suivant la Claude Got, la demarche de I’expertise, face 
a une question don&e, peut se distinguer en trois 
cercles rassemblant des intervenants differents : une 
synthese des don&es scientifiques disponibles en vue 
d’eclairer les decideurs - on est la dans le domaine de 
I’expertise scientifique proprement dite ; une identifi- 
cation des decisions possibles et des conditions de leur 
mise en application - entrent en jeu ici des facteurs 
economiques, sociaux et culturels ; enfin, I’evaluation 
des decisions prises afin de faire I’evaluation des insuf- 
fisances et des inadaptations. On est la, on le voit dans 
un processus complexe au sein duquel le savoir scien- 
tifique ne constitue qu’un point de depart, mais oti la 
decision se prend au terme d’interactions complexes. 

S’agissant de I’action du Conseil national du sida 
depuis 1989, le P’ Jean-Albert Castaut met I’accent sur 
la composition pluridisciplinaire du conseil et sur la 
demarche << politique )) tout autant (< qu’ethique 1) qui 
guide les conseillers dans I’elaboration des avis. II 
insiste sur leur volonte de fortifier les acquis des poli- 
tiques publiques de lutte contre le sida et en particulier 
de reguler le jeu du c( pouvoir medical )) afin d’accor- 
der une place equitable au patient. Cette demarche 
temoigne ainsi d’un engagement x citoyen >) et d’une 
implication differente de la part des experts, et en par- 
ticulier, des scientifiques et des medecins dans I’ela- 
boration des politiques de Sante publique. 

La question de I’expertise am&e a etendre la 
reflexion sur la place et le role du scientifique dans la 
societe et sur l’exercice meme de son activite. 

Parmi les textes reproduits ici, celui de M.i. Grue- 
nais envisage la question des innovations methodolo- 
giques et des exigences ethiques, a travers le prisme du 
sida en Afrique. Alors que l’on annonfait le role de 
x reformateur >) que cette epidemic devait jouer, non 
seulement dans le champ des pratiques medicales 
mais encore dans celui de la recherche, il conclut que 
peu de chases ont change a cet egard. Peut-@tre est-ce 
minimiser le fait que, meme si bien des libertes ont et4 
prises vis-a-vis des exigences ethiques lors de certaines 
recherches me&es en Afrique (en matiere de consen- 
tement des participants, concernant l’annonce de leur 
statut serologique ou encore les benefices qu’ils pou- 
vaient tirer de leur participation), celles-ci ont occupe 
peu a peu une place qu’elles n’avaient jamais eu aupa- 
ravant dans des recherches touchant la Sante. El/es sont 
devenues un enjeu de debats souvent vifs, un theme 
de recherche pour les sciences sociales : toutes chases 
qui auraient et6 impensables avant les recherches sur 
le sida. 

Didier Fassin, pour sa part, parle de I’implication du 
chercheur, lorsqu’il distingue trois niveaux dans la 
position qu’un m@me chercheur peut occuper. La pro- 
duction de connaissance, proprement dite, qui se situe 
dans un recul par rapport a I’action mais peut se pre- 
occuper du devenir du savoir produit; I’expertise, des- 
tinee a alimenter une prise de decision, mais vis-a-vis 
de laquelle on doit s’interroger sur les destinataires du 
savoir produit et sur leur position dans un rapport de 
negotiation ; une implication directe dans I’interven- 
tion, qui implique de <( choisir son camp )) et, de ce 
fait, exige que I’on ne confonde pas demarche criti- 
que du scientifique et engagement ideologique. Les 
trois positions peuvent cohabiter dans une meme 
personne, note-t-il, mais elles doivent @tre clairement 
distinguees. 

S’agissantdu roleque peut jouer le chercheur en tant 
qu’expert, Alain Vaguet s’etonne que les geographes 
ne soient pas consult& lors de I’elaboration des poli- 
tiques de Sante et en particulier dans le choix geogra- 
phique des implantations des etablissements de soins. 
II considere pourtant comme utile de spatialiser les 
informations et de prendre en compte la notion deter- 
ritoire et d’echelle. II plaide pour que les geographes 
soient cc reconnus comme partenaires serieux )) et rejoi- 
gnent eux aussi le camp des experts, se @clamant 
d’une interdisciplinarite reconnue comme indispen- 
sable par la plupart des chercheurs de sciences sociales 
qui travaillent dans les domaines qui touchent aux 
questions de la Sante publique. 

M@me si les textes ne traitent pas de I’ensemble des 
questions formulees lors du colloque, en particulier 
celles qui concernent le role de la connaissance et les 
conditions de production du savoir scientifique, ils font 
malgre tout ressortir le fait qu’il s’opere des change- 
ments dans la relation qui peut exister entre le scienti- 
fique, le politique et le citoyen. 

Comme I’ont bien montre la plupart des auteurs, 
I’essentiel du jeu se concentre entre d’une part le 
citoyen ou I’usager de Sante et, d’autre part, le pouvoir 
politique. Nous assistons a une evolution de ce que 
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P~~S~~TAT~O~ peut &tre la Sante publique en France au regard des 

Dossier 
nouvelles dynamiques sociales, de la perception du 
risque par les populations, de leur pouvoir de mobili- 
sation et d’engagement en particulier au sein des mou- 
vements associatifs, en m&me temps qu’a une certaine 
evolution du corps medical en particulier dans I’at- 
tention plus grande portee a la qualite de vie et a la 
prise en compte de la parole du patient et de sa famille. 

Les scientifiques n’existent finalement souvent qu’a 
travers le role d’expert et dans des espaces interme- 
diaires que les politiques ont mis en place et dont ici, 
le Conseil national du sida, ou le Service d’expertise 
collective de I’lnserm, sont des exemples. Pour depas- 
ser les ciivages qui sont proposes dans differentes 
interventions concernant les positions possibles du 
scientifique vis-a-vis de I’action : production de 
connaissance, activite d’expertise, engagement per- 
sonnel au cot6 de certains acteurs, la question a poser 

n’est-elle pas celle des destinataires du savoir prod&. 
N’est-ce pas dans le refus de se laisser enfermer dans 
un dialogue privilegie avec un interlocuteur cc nature1 11 
et dans le souci d’alimenter le plus largement possible 
la negotiation sociale, necessairement conflictuelle, 
que le scientifique peut trouver son juste role dans les 
processus d’elaboration des politiques publiques. 

M&me si on peut s’interroger sur le souhait precis des 
scientifiques en matiere d’action publique et avoir 
quelques doutes sur la reelle efficacite de ces structures 
d’evaluation dans la decision politique, on peut nean- 
moins noter que ces nouveaux jeux de roles vont dans 
le sens d’une volonte admise par tous de mise en place 
d’une democratic sanitaire, notion sur laquelle se 
rejoignent tous les acteurs impliques dans les questions 
de Sante et de maladie. II s’agit la d’une nouvelle 
dimension de la Sante publique dont il conviendra de 
suivre avec attention les modalites de sa formalisation. 
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