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Le texte qui suit présente un aspect de ma thése de sociologie (soutenue en 2016, et accessible sur
le registre des théses'), hormis pour le télescopage entre la notion de juridiction et la référence a
J.Davis (ce télescopage ne fait que formuler explicitement ce qui est contenu dans la thése). Deux
autres textes ont également été rédigés a cette méme fin.
Voici donc ce triptyque :
-« Les tests génétiques vendus en acces libre : une médicalisation sans médecin ? », article
soumis en 2017 a Terrains et Travaux, 20 pages.
-« Le concept de médicalisation a I’épreuve des auto-tests génétiques : des médecins sans
médecine ? », article soumis en 2018 a Sciences Sociales et Santé.
-« Les tests génétiques vendus en acces libre : biomédicalisation et

ntrants dans
en Sciences
Sociales.
Les revues auxquelles ces trois articles ont été envoyés ectement ou non (de
par leur demande de compléments, ou de par la portée i eurs remarques, etc.), a
réunir lesdits textes. Une version de syntheése a do : n 2019 a Sciences Sociales
et Santé. Les demandes formulées par les re e \eette revue ont inévitablement
et plus qu’une synthése. En
somme, ces quatre textes peuvent étre lus séparé ien comme un ensemble (certains
onds ayant justement été rédigés en
appui aux premiers).

ge a été rédigé en 2017. 1l a été publié en
cces libre (2000-2012) : une innovation sanitaire
agsanté en France et en Europe (XIXe-XXe siécle),

Tout aussi complémentaire, un ch
2019, sous le titre « Les tests génétiqu@
? », in Valat B. (dir.), Les_marehés e

PUM, Toulouse.

1 N ;. . \ , ;. . . , .
Jautrou Henri, 2016, Les tests génétiques vendus en libre acces sur [’Internet: une médicalisation sans médecin ?,
Thése pour le doctorat de sociologie, Université Jean Jaures, Toulouse, 640p.
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Le concept de médicalisation a I’épreuve des auto-tests génétiques :
des médecins sans médecine ?

Résumé :
Cet article revient sur le concept de médicalisation afin d’en clarifier la
définition. Sans constituer une revue de littérature extensive, le texte discute
du rapport a la médecine (percue comme une institution) auquel renvoie ce
concept. Un tel exposé ouvre la possibilit¢ d’un recoupement av

étre 1nherentes a la profession médicale (plus qu’au concept
faisant, d’autres concepts sont évoqués afin de faire
frontiéres du champ médical, et de se doter d’un outi
et relativement précis.

Mots-clés : automédicalisation, biomédicali areéhandisation.

Cet article est issu d’'une thése figcée pay leGIS-IReSP (Groupement
d’Intérét Scientifique, Institut de Rec e en Santé Publique), via le projet
TeGALSI. Mes remercieme a directeurs de these, Pascal
Ducournau et Marie-Pierre Be eur encadrement et leurs précieux

conseils de lecture. %




Qu’est-ce que la médicalisation ? D un point de vue scientométrique, une
recherche dans le Social Sciences Citation Index montre que le nombre
annuel d’articles ayant ce concept pour mot-clef [medicalization] suit une
courbe de croissance exponentielle?. Cette forte diffusion ne se limite pas a
la sphere des sciences sociales (Conrad, 2007). De fait, le concept n’a pas
toujours été bien compris, d’autant plus qu’il a par ailleurs évolué depuis
son apparition dans les années 60-70 (Conrad et Schneider, 1992 [1980];
Davis, 2006; Fainzang, 2013). A la fin des années 50 le terme de
« médicalisation » était inexistant, mais latent dans des articles remettant en
cause un monde psychiatrique (dont était parfois issus les auteurs, en leur
qualité de médecin) « carcéralisant » la folie... d’ou une charge gontre

uniquement due a la diversité des positions pollth
perspectives académiques employées pour saisir le p
le terme « d’automédicalisation » a été récemment av
mais est également due a une évolution
largement de son contexte social). Par exem
unique mais central, dans les phé
progresswement ete revu. Ainsi, entre les ann époque ou Freidson
me » (Freidson, 1970),
d’une « perte de domination
ent.de situation se présente. Dans
nt proposées le terme de

(RN

médicale » (Freidson, 2001),
cette méme dynamique,

liographie sur certains aspects concrets du
. Emergeant dans une littérature abondante et

adoxalement un article constatant ce probléme, en
’en établir une définition claire, et de mettre fin a une

92)%afin de montrer en quoi la définition de 1992 est pertlnente bien
mbigue (ou, plutdt, qu’elle contient des implicites, renvoyant a des
réferences antérieures, qu’il convient d’exposer a des fins de clarté). Dans le
méme mouvement, nous proposons d’ajuster les diverses déclinaisons du
concept de médicalisation, en nous basant largement sur leurs définitions
principielles (telles qu’elles ont été exposées en 1980) tout en évacuant
certaines ambiguités inhérentes a ces définitions.

2 D’une progression « lente » et réguliére jusque dans les années 90 (8 articles en 1977,
contre 26 articles en 1991), son occurrence est ensuite multipliée par 7 sur une période de
temps équivalente, ¢’est-a-dire une quinzaine d’années (204 articles en 2000, contre 1502
en 2016).



Dans un deuxiéme temps, nous prenons 1’exemple des auto-tests génétiques
pour mettre a 1I’épreuve ce concept (et ses diverses déclinaisons). Vendus en
acces libre, ces tests permettent notamment aux consommateurs d’établir
leurs risques génétiques pour diverses maladies, ainsi que leur
prédisposition pour d’autres caractéristiques®. Ce marché se construit en
I'absence de prescription médicale et d'accompagnement par un
professionnel de santé lors de I’accés aux résultats, ce qui va a I’encontre de
certaines législations nationales, voire fédéerales (Etats-Unis, Europe, etc.).
Pour autant, il n’est pas exempt de liens avec la médecine, constituant ainsi
un objet spécifique pour interroger la notion de « médicalisation », et ce
faisant les frontieres du champ médical. Pour délimiter ces frontieres {aussi
bien internes qu’externes), divers concepts peuvent étre envisageés.

Une « médicalisation sans médecine », ou d
sans médecine ?

Comme I’indique en 1992 P.Conrad, I’un des universi es pIs visibles
en matiere de médicalisation, la profusion d’a ce concept
ne s’est pas accompagnée d’une définition ¢ se-t-il une revue
de littérature, dans la perspective d’en ar
« le plus souvent utilisé a des fins critiques » nradp 1992: 210), ’auteur
t neutke ( e s’il ne I’explicite pas
: , et issu en partie d’approches
CoRcept caractérisait initialement

les redéfinitions, de la dévian
medicale. Des exempl : ges sont a trouver dans la folie,
I’alcoolisme, 1’homgsexttali |
exemples de «vie i e» sont a trouver dans la sexualité, la
naissance, le dé
compléte ung re terature plus ancienne (Conrad et Schneider, 1992

gues, et qui transforme les individus en véhiculant
eurs de maniére plus ou moins implicite (il y a ainsi un
pour l.Zola en 1972, une «entreprise morale » pour

visagees. Des textes plus anciens sont a signaler (non pas pour le

bulaire utilisé, mais pour 1’équivalence de leur analyse), notamment
ceux issus de la littérature psychiatrique et des « non-sociologues » dans les
années 50 (Conrad et Schneider, 1992 [1980]; Davis, 2006), ou d’auteurs
fonctionnalistes dans les années 40 (Fainzang, 2013).

Cependant, la question de la profession médicale a été une source

¥ Notre étude se concentre sur les tests dédiés a la santé, & la physiologie, aux performances
et aux comportements, et exclut ceux dédiés a la filiation ou a '« ancestralité ». Suite a
I’acte d’achat, un échantillon tissulaire (le plus souvent un frottis buccal ou de la salive) est
envoyé au prestataire du service pour analyse de I’ ADN.



d’incompréhension. Alors que certains auteurs employaient le terme de
« démédicalisation » pour évoquer des cas de « déprofessionnalisation »
(usage par des non médecins de concepts médicaux), P.Conrad et
J.Schneider ont rappelé, en 1980, la nécessité de considérer divers aspects
fondamentaux de la médicalisation.

« Le transfert de fonction a des statuts professionnels inférieurs ou a des employés ne constitue
pas une démédicalisation tant qu’une supervision médicale ou qu’une conception médicale est
encore prévalente. La déprofessionnalisation ne constitue pas en elle-méme une
démédicalisation. [...] Il est essentiel de se rappeler que la démédicalisation n’a pas lieu tant qu’un
probléme n’est plus considéré en des termes médicaux et que des traitements médicaux ne sont
plus considérés comme une solution appropriée » (Conrad et Schneider, 1980: 77)

Pour mieux décrire la médicalisation (et prévenir
d’incompréhension), Conrad et Schneider en proposent trois
Nous les résumons ici, au risque de perdre la rlchesse es
originelles (qui comportent par ailleurs quelques
médicalisation conceptuelle concerne le vocabulaire
médicaux (les profanes peuvent faire usage d une.
promouvoir, voire méme contribuer a sa ¢
institutionnelle concerne la supervision médita s professionnels

o™ qui aborde un
probléme a partir d’'une médicalisation con et la médicalisation
interactionnelle concerne le fait qu’ug i i
probléme a partir d’'une médicalisa

En fait, les auteurs confére

emplre », ¢’est-
juridiction med

ont corps avec la société, c’est-a-dire « autant »
. La profession médicale se compose de segments

ement impliqués dans la médicalisation d’un probléme
des praticiens du quotidien), et son autorité apparait a
de la médicalisation («/[’élite médicale » pour la
conceptuelle, la hiérarchie pour la médicalisation
nelle, et la décision pour la médicalisation interactionnelle). Au

I, la « question fondamentale de la médicalisation est justement de
savoir qui contr6le quel modele et quelles en sont les conséquences ? »

(p°78).

En 1992, dans le souci d’éviter la confusion entre démédicalisation et
déprofessionnalisation, Conrad met en valeur la nature extensive de la
définition de la médicalisation, introduisant alors une nouvelle ambivalence.
Avant de présenter cette derniere, présentons deux aspects clefs de la
définition, que I’auteur conservera dans son dernier ouvrage (Conrad, 2007).
Le premier aspect confere a la définition sa neutralité :



La clef de la médicalisation réside dans son aspect définitionnel [is the definitional issue]. La
médicalisation consiste a définir un probleme en des termes médicaux, a utiliser un langage
médical pour décrire un probléeme, a adopter un cadre médical pour comprendre un probléme, ou
a utiliser une intervention médicale pour le ‘traiter’ (1992, p°211).

Au-dela de son interrogation « définitionnelle », Conrad s’intéresse
aI’étiologie des définitions médicales (p°212). Il conserve 1’idée d’une
dynamique (déja présente en 1980) en évoquant un autre « aspect clef » de
la médicalisation, soit « I'émergence d'une définition médicale pour des
problemes antérieurement non médicaux » (p° 223). Les «degrés » de
meédicalisation correspondent a des stades d’accomplissement d’un
processus (les probléemes sont medicalisés « compléetement », o
partie », ou « partiellement »). Le lecteur ne doit pas s’y trom

non meédicalisés, p°211), et n’ont pas a juger de la na
médicale d’un probléme donné. De méme, il s’agit ava
I’existence d’un processus qui aboutit a une transfor
d’un probléme (revendication médicale), et/ou a
médicale, et non pas de déterminer si son étio
1977), méme si c’est le plus souvent |

différences, au sein de la
concevoir le processus,
supervision médical
licence médicale » (1
pas nécessaire 3
considéré com

émique, dans la maniere de
de « domination, d’influence et de
d’autres d’un « mandat ou d’une

dans la juridiction médicale » pour étre
icalisation, donnant a I’appui ’exemple de

oire méme n’est pas impliquée» (p°210).
ve ultérieurement, lorsque 1’auteur parle de « cas ou
édecins ne sont pas impliqués ou leur implication initiale

s ["¥hvention de concepts médicaux, ou dans la validation a posteriori de

epts qui ont besoin d’une autorité médicale pour assoir leur
légitimité ?), ou dans les médicalisations institutionnelles et
interactionnelles ? L’ambiguité se prolonge dans la définition de la
médicalisation institutionnelle, la place des medecins en tant que
« superviseurs » et « gardiens » y étant largement éludées (par rapport a
I’article co-écrit avec Schneider en 1980), car devenue hypothetique
[Physicians may function as..., p°211], ce qui revient paradoxalement (vis-
a-vis de I’intention de I’auteur) a une définition qui s’élabore, par défaut
(c’est-a-dire a minima), autour de la déprofessionnalisation.



Ce texte a été compris comme le fait que le concept de médicalisation
recouvre les cas ou le vocabulaire (définissant un probléme donné) a un
« air » médical. J.Davis (2006) critique ainsi le texte au motif qu’il rendrait
caduque la «distinction entre la sphere propre de la médecine et ses
extensions illégitimes » (p°53), ce que I'auteur définit comme une
« médicalisation sans médecine » (p°51). En fait, il s’agit moins d’un
probléme analytique, chez Conrad, que d’un probléme de formulation. Tout
d’abord, [D’article de 1992 ne définit pas clairement la notion de
« juridiction ». Cette derniere contient théoriqguement 1’idée d’une
exclusivité médicale sur les problemes (comme par exemple chez 1.Zola qui
parle en 1972 de « rétention d’un contrdle absolu », ou chez E.Freidsgn qui
parle en 1970 « d’autonomie » de la profession médicale ; des autgurShgue
Conrad ne cite pas a cette fin, dans son article). De méme, Conrad pagle

mandat médical et de licence médicale, mais sans les définir p tarmiyil
les puise probablement chez Hughes, 1997 [1958]). Par ¢ons
source d’incompréhension introduite par I’article de 199Zne trent
I’intention de ’auteur de clarifier la question de i

tant a
icale
a la qestion du
jntention de
clarifier celle de la juridiction médicale systématique, mais
erronée, d’une exclusivité a la professio icale: rofanes peuvent
faire usage de termes médicaux, voire contrib®gr a [8wr invention et a leur
promotion ; le r6le des médecins da isatlons peut étre optionnel),
soit a la question de la licence médi

En outre, Davis fait une lect
indices qu’apportent d autres

e de Conrad, et il manque les
le sa manufacture. Certaines des
ement au manque de précision de
Iarticle, trouvent un illeurs®. De méme, dans I’ouvrage réédité en
1992 [1980b], ti btution est définie, conjointement avec la
notion d’agent, s dispositifs de contrble social qui operent,

aleurs et de normes [...] » (p°8). L’institution
e (et de la Iégitimité) lorsque son pouvoir d’établir un
nnel (sur le plan spirituel comme pratique) « recoit un
large et/ou S|gn|f|cat|f » ce. qU| permet. a ses

* La seconde édition (1992) de I’ouvrage co-écrit avec Schneider en 1980 va a
« I’encontre » de ’article publié en 1992 (ou du moins de son manque de précision), que ce
soit sur I’exemple de 1’alcoolisme (cf. Chapitre 4), ou de maniere plus générale (par
exemple : p°272 avec des segments spécialisés et minoritaires mais qui ont un réle central ;
p°278 avec des médecins qui n’ont pas un role direct). De méme, Iarticle co-écrit avec
Schneider en 1980 évoque bien des médecins impliqués dans le traitement de 1’alcoolisme,
quand bien méme leur role serait « marginal » ou « minimal » (pour reprendre les termes
gue nous citons plus haut). Les médecins y sont présentés comme « superviseurs » et
« gardiens » de programmes étatiques contre 1’alcoolisme, mais qui n’ceuvrent pas a la
réalisation du travail quotidien (I’auteur ne précise pas : de prévention, de prise en charge,
voire de diagnostic ?; il ne précise pas non plus le rble joué par les médecins dans
I’invention du concept médical « d’alcoolisme »).



des mobilisations, des stratégies, et des luttes »)°. Si la profession médicale
n’est pas nécessairement a 1’origine « directe » ou « centrale » d’un concept
médical, elle n’en est pas moins le dépositaire. L’idée que les revendications
relevent d’une sphére institutionnelle qui fait autorité se retrouve tout au
long de I’ceuvre de Conrad. Dés 1980, il y a une «élite médicale »
impliquée dans les « découvertes », ainsi que du « gardiennage » médical
(un terme utilisé par Freidson des 1960, tout comme ceux « d’autorité » et
« d’autonomie », dés 1970). L’article de 1992 illustre de maniére concise le
fait que la médecine est une institution hiérarchisée. Les revendications
médicales « prennent habituellement la forme d'écrits dans les journaux
professionnels, de rapports professionnels officiels, d'activités dans des
organisations spécialisees, et du développement de cliniques ou degervices
spécifiques » (p°219).

J.Davis s’inquiéte, a juste titre, des dérives qui guetten
médicalisation dés lors que tout vocabulaire ayant d
serait considéré comme de la médecine. Il faut bien gyi
de le suivre dans son souhait de délimiter au mieux
Cependant, ce souhait réserve quelques écuei
I’autonomie de la profession médicale. 11 s’agi

squissant a peine, et
ce quizne Permet pas de désamorcer
jectit de Conrad est de décrire une
us dynamique (que ce soit pour

s’étendre ou se rétracter), €
délimitée en elle-méme

fe la phase d’expansion suivie par la
médecine au cours me et XXéme siéecles est liée a un degré
1 Wce qui est faux, en soi, 1’argumentaire
développé par opos du méme constat, étant beaucoup plus
élaboré). Sj slalsse toute tentative de définir précisément ce qui
caracteéri if€é médical (et pour cause, puisque cette question a

-méme, a moins de se placer dans un référentiel
on sociologique), insistons toutefois sur le fait que sa

jstique qui a acquis un pouvoir discrétionnaire (exclusivité de
sur son propre travail et ses performances) et qui dirige des

rdonnés (professions paramédicales; on devine ici I’influence de
Freidson sur la définition de la médicalisation institutionnelle livrée en 1980
par Conrad et Schneider), voire une organisation (par exemple un hopital)
en dépit, chez les médecins, d’une formation en gestion (Freidson, 1970).
Dans un autre ouvrage publié la méme année (Freidson, 1984 [1970]),
Freidson indique que si la décision de «qui est autorisé a accomplir le

® L’importance de la notion de « contrdle médical du social » [medical social control] est
rappelée par Conrad dans son dernier ouvrage (2007: 8), bien que la notion d’autorité y soit
moins circonscrite a la seule profession médicale (ce qui n’implique pas que la présence de
cette derniére ne soit plus sine qua non). L’auteur parle ainsi de « ceux qui ont ’autorité »
(p°4, notre typologie), puis évoque le réle de I’industrie scientifique (p°8).



travail » reléve des « représentants de la profession » (soit d’une hiérarchie
interne aux médecins, p°81), les praticiens du quotidien possedent une
autonomie (notamment technique, car I’autonomie définitionnelle est moins
systématique), c’est-a-dire une marge de liberté sur le «comment »
accomplir leur travail (un point déja souligné par Hughes dans sa définition
du mandat). D’ou le sous-titre de 1’ouvrage, « Essai sur la connaissance
appliquée ». Constatant que les pratiques médicales varient d’un
¢tablissement a ’autre, et en fonction de critéres que Freidson présente
comme « sociologiques » (d’ou le sous-titre anglo-saxon du livre « Une
étude sociologique de la connaissance appliquée » ; pour notre part, nous
parlerions plutdt de proto-sociologie®), il en conclut que la médecing n’est
pas unifiée. Cette autonomie a permis aux médecins de « réglemegter¥eur
clientele » (i.e. de n’avoir pas a répondre a toutes leurs demandes,

irrigue ’ceuvre freidsonienne. Présente depuis longte
(Freidson, 1960), cette vision « s’affinera » sociologi

chacune étant sous-divisée entre les « élites »
« Les pouvoirs professionnels : une étude
connaissance formelle » (Freidson, 198

Pour autant, la remarque de J.
seulement d’en pousse

ste (c’est-a-dire une entité qui aurait
médecine, mais sans les caractéristiques
n de I’autre partie de la définition donnée
éprofessionnalisation), il faut prendre toute la

e » D’ allleurs si Davis ne formule pas clairement
t du probléme, il souligne, a la toute fin de son article,
t la responsabilité des « médecins » (mais sans régler la

r les frontiéres institutionnelles » en se dotant de nouveaux outils
eptuels (p°56). Ceci nous amene a préciser, bien modestement, le
travail de Conrad (et Schneider).

D’aprés nous, il convient de réaménager la définition des médicalisations
institutionnelles et interactionnelle. Pour la premiere, la notion
« d’institution » doit étre réservée au déploiement in situ de la
médicalisation conceptuelle (au sens de la pratique médicale), c¢’est-a-dire
par des professionnels de santé accrédités, et au sein d’organisations (de

® Du moins en ce qui concerne son étude de la population médicale, puisque ses critéres
sont vagues et dichotomiques.



tailles diverses, depuis les programmes d’état jusqu’aux cabinets médicaux).
Les médecins peuvent étre des « superviseurs » qui n’accomplissent pas le
travail quotidien, ou a [D’inverse des praticiens auxquels incombent
I’intégralité de la prise en charge médicale. Etablir le statut des médecins au
sein d’une organisation et leur role dans la médicalisation (superviseurs,
employes, collaborateurs, cautions, faire valoir, etc.) est une tache
importante (bien que cela ne soit pas toujours possible, faute d’accés au
terrain). Il n’y a pas d’intérét a réserver la notion de « meédicalisation
institutionnelle » & la déprofessionnalisation (quelque soit la présence, ou
non, de médecins superviseurs, soit d’'un mandat médical), comme le fait
I artlcle de 1992 en rendant optlonnelle la presence des medecms (ce qu1

(cet aspect de la notion est d’ailleurs explicitement intégré
1980). Il convient seulement (et nous allons voir que
problématique) de s’assurer d’un usage approprié d
question, c’est-a-dire un usage qui correspond
véritablement médicale, c¢’est-a-dire validée
comme une institution, avec ses regles, ses &
(agences de régulation, associations fes
gouvernementales consultatives, etc.). CelaSvaut
prescriptions médicales.

En d’autres termes, il y a médi
interactionnelle, mais nous ver

nception
envisagee
ces d’évaluation
, commissions
ggalement pour les

1 Mnstitutionnelle (et, bien sir,
tte déclinaison met 1’accent sur un

lidlies dans le respect du cadre médical
une institution dont le pouvoir définitionnel
terme « médicalisation organisationnelle »
“institutionnelle »), puisqu’il s’agit bien de

de touche de la notion de médicalisation conceptuelle
. Prenilerement, plusieurs institutions médicales peuvent faire
ccessairement s’accorder sur une définition commune et

er marché, il existe tout de méme une certaine contrainte, puisque la

’ Cela vaut pour les soins « quotidiens » (qu’ils relévent de la médecine générale, ou de
spécialités), comme pour la recherche médicale (dont la régulation repose sur des logiques
bien plus professionnelles, et donc complexes, que la « médecine du quotidien »). Par
exemple, il est évident que les actes d’un praticien condamné par 1’Ordre des médecins ne
peuvent pas étre considérés comme relevant de la médicalisation (mais au mieux comme
une médicalisation qui n’est pas arrivée a son terme, comme une médicalisation ratée, et au
pire comme une fraude consciente). Quant aux actes relevant de la médecine alternative, ils
sont plus ambigus puisqu’ils sont parfois reconnus par I’institution médicale.

8 Un concept peut étre reconnu par I’institution médicale sans nécessairement se diffuser en
termes de pratiques (aussi pertinent qu’il puisse étre, il se diffusera peu en cas d’absence
d’application médicale), ou bien se diffusera uniqguement dans un espace restreint du champ
médical (tel que la recherche).
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commercialisation d’un dispositif médical requiert des certifications et/ou
des autorisations de mises sur le marché (qui ne resolvent pas
nécessairement la dissension autour d’un concept scientifique), et donc un
arbitrage de la part des agences de régulation médicale. Ce contréle sur les
dispositifs médicaux contraint donc a minima les pratiques, ce qui
n’empéchent pas I’existence de différences territoriales. Deuxiémement, la
définition des termes medicaux, ainsi que 1’encadrement des pratiques
médicales, ne sont pas toujours arrétés avec précision, pour diverses raisons
(autonomie permettant d’éviter de fixer des standards trop rigides ;
dissension d’experts sur des questions extra-scientifiques, etc.). D’aprés
A.Abbott (1988), le pouvoir d’une profession lui vient justement de sa
capacité d’étendre son domaine cognitif, et par conséquent son de
travail a partir d’une connalssance abstraite produlte par_un -

permet de désamorcer les crlthues lorsqu un praticien écho
non systématique) dans le traitement d’un probléme (1
sont alors susceptibles de provenir d’autres para
médicaux- que ceux considérés par le praticien, c
aspects conceptuels).

le par Conrad et
Schnelder a un niveau pIutot micro- soc10 iqueyc’est-a-dire  comme

notion « d’institution », les auteur:

« d’interaction ». G

« Au niveau des liens ‘docteur-patient’, la médicalisation a lieu lorsque le médecin définit un
probléeme comme médical (i.e. lui attribue un diagnostic médical), ou lorsqu’un médecin traite un
probléme ‘social’ a I'aide d’un traitement qui a une forme médicale [...]. En se limitant a ce niveau,
[Philip] Strong passe a c6té de tout un pan de la médicalisation qui ne se manifeste pas a I'échelle
de I'interaction docteur-patient. » (Conrad et Schneider, 1980: 76)

rpréter cette citation. La premiére se focalise sur
, alors que la seconde se focalise sur I’interaction
le médecin et le patient, notion qui est ici ambigue,

Isation conceptuelle), les interactions médecin-patient doivent étre

iées sur toute 1’étendue de leur spectre (confiance et observance,
collaboration, opposition, etc.). Par exemple, les motifs amenant un patient a
choisir tel ou tel médecin peuvent étre étudiés (Fainzang, 2006, 2005), tout
comme des enjeux moins discrets tels que les dispositifs de captation des
profanes (contenu et interface des publicités, des logiciels de « demo », ou
des conditions de vente, une fois mis de c6té le contenu médical). De méme,
la médicalisation a potentiellement des conséquences. Au-dela de celles qui
touchent les représentations des personnes concernées (cet aspect
préoccupait déja les pionniers des études sur la médicalisation, notamment
via I’idée de « I’étiquetage » medical), les conséquences peuvent porter sur
I’organisation de vie d’une personne (transformation des rapports avec les
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proches, modification de 1’environnement, etc.). Ces conséquences ne
relevent pas, en elles-mémes, de la médicalisation conceptuelle (a I’inverse,
les interactions patient-médecin portent tres largement sur des concepts
médicaux, et la médicalisation a des conséquences médicales).

La médicalisation a I'’épreuve des auto-tests génétiques

\

Nombreux sont les auteurs a rappeler I’importance de la définition du
concept de « médicalisation », puisqu’elle améne a conclure, ou non, a une
expansion de celle-ci. Par exemple, s’intéresse-t-on a des « nouwugelles
catégories médicales », ou a des « individus médicalisés » (Carricalguriet

facettes, étant donné qu’ils constituent une innovation a pl
qu’ils suscitent des débats, voire des controverses (Ja
I’apparition, au milieu des années 1990, des premiers
d’une diffusion médicale, et dont le contenu tendait

abord
de «susceptibilité », qui visent ag de maladies dites jusqu’a
gnétiques (Ducournau et al.,
2011)™°. Le calcul des résultats adie donnée différe en fonction
de la population de réfékgnce cho g and al., 2009), et certains tests
portent sur plus d adies ou conditions (physiologiques ou
comportementalg

Cette double ' on appelle deux questions, qui renvoient toutes
deux a recongaissance médicale des auto-tests, mais qui concernent
C

ur® conception®, et leur diffusion. Dans le cas de la

u cognitif des produits), la diversification des auto-tests
rée"dans un vocabulaire médical ? En d’autres termes, il s’agit de
I contenu est reconnu par I’institution médicale. Deuxiemement,
ppement des ventes en libre accés se double-t-il, en paralléle, d’une
sion médicale (ventes sur prescription) ? En d’autres termes, il s’agit de
savoir si le contenu conceptuel des auto-tests est utilisé par les praticiens.

% Soit ils détectent de nouvelles maladies/caractéristiques, soit ils implémentent de
nouveaux marqueurs génétiques a ceux détectés par des tests génétiques préalablement
existants.

10 Ces tests indiquent non pas une certitude mais une probabilité de développer des
maladies pluri ou multifactorielles (maladies cardio-vasculaires, diabétes, cancers).

1 Nous distinguons « conception » et « production ». La production reléve de la technique,
soit des machines d’analyse du génome (bien sir, la technique ouvre a son tour sur un volet
cognitif, donc conceptuel, mais laissons ici les questions liées a ’instrumentation).
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J’ai apporté une réponse a la seconde question en publiant un article
(Jautrou, 2018b) sur la « médicalisation » institutionnelle des auto-tests (et
qui fait également état des autres réles tenus par les médecins au sein des
entreprises pourvoyeuses, et de leur degré d’implication : fondateurs, et
conseillers médicaux). Il convient maintenant de s’efforcer, malgré les
difficultés inhérentes, d’apporter une réponse a la premiére question, afin de
confirmer que cette « médicalisation » institutionnelle ne tient pas a des
actes poses par des « médecins sans médecine » (et donc a des « actes non
médicaux »).

Un premier regard, historique, peut étre apporté. La science qui sous-téqd
les auto-tests reléve de 1’épidémiologie génétique™®. Cette der
des approches scientifique et médicale (Berlivet, 2005,
développée institutionnellement de maniere importan
1980 (Bourgain, 2014 ; Gaudilliere, 2001 ; Berli
de «risque », issue de 1’épidémiologie médicale,

(Berlivet, 2010, 2008, 2001). L’¢pidémio
distribution des maladies au sei
« demos » signifie « peuple »), s’est%i ement préoccupée de maladies
(ce qui laisse peu de place a
I’individu biologique), et était ne a la médecine et a la santé
publique (Goldberg, 1 .
d’une «pratique s ifi
[épidémiologiqug

de «risque » n’opposait pas frontalement les
cliniciens, elle a été influencée par cette opposition
(dont la France), les cliniciens (qui détenaient les postes

oppee par les épidémiologistes. Cette généalogie n’autorise donc pas a
ssedd’emblée les auto-tests parmi les dispositifs médicaux.

Deuxiémement, en matiere de régulation professionnelle, les auto-tests (et a
fortiori I’ensemble de leurs sous-types) sont loin de faire I’objet d’une
mention systématique, ou d’une reconnaissance unanime, dans les
documents officiels des institutions medicales ayant une fonction
d’expertise (guides de bonnes pratiques médicales et avis publiés par les
commissions gouvernementales consultatives, ou par les associations de

2 gt plus largement de 1’épidémiologie moléculaire, de la statistique médicale, et de la
génétique des populations, pour ne s’en tenir qu’a la biologie. ..
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professionnels, etc.). Les prises de positions sont ambiglies, voire opposées
(Jautrou, 2016). En ce qui concerne les associations professionnelles
médicales, les auto-tests sont le plus souvent critiqués bien que, dans
I’ensemble, les mémes tests génétiques vendus sur prescription médicale
sont peu, voire pas critiqués (au final, au regard des avis formulés sur les
autotests, c’est le libre accés qui semble poser le probléme majeur).
Certaines associations revendiguent méme une exclusivité médicale sur ces
produits (ce qui peut étre ambigu, en I’absence de prises de position claire
sur I’intérét médical des tests, car aussi bien interprétable en faveur, que
contre les tests). Rares sont les critiques détaillées qui portent

risque s’est pourtant actualisée (concepts « d’héritabilité
« validité clinique », etc.), et s’applique pleinement au
leur nouveauté, les tests de susceptibilité integsi

d’une complémentarité des approches géneti
les scientifiques liés a ’industrie de géne;etiéue,
§SE€» soulignent la limite entre

facteurs génétiques et, d’une
part, leur déterminisme biologie dont la survenue de maladies),

et d’autre part leur applfgation 3 Rgch@lle individuelle (Ng and al., 2009).
Certaines entreprises isSent d’ailleurs les faiblesses de leurs produits
(tout en arguant g étre, sinon comblées, du moins réduites sur

le plan de I'étiol@gi ue; Jordan, 2017), voire revendiquent un statut
juridique speBifige leurs produits qui, a défaut d’avoir une « utilité
terait une «utilité personnelle » (Jautrou, 2016).
r, pour aller dans le sens de Conrad a propos de

étendrait réduire la survenue de maladies (en revendiquant agir, en
nt, sur certains facteurs pathogénes, des maladies de « civilisation », tels
qu’une nutrition ou une sédentarité inappropriées).
Ainsi, I’important n’est pas 1’étiologie biologique, mais qu’il y ait une
revendication médicale, et 1’économie argumentative des textes issus de
certaines associations professionnelles laissent apparaitre, au-dela des
principes « inhérents » au champ médical en matiére de libre accés, des
prises positions en faveur des tests (y compris en termes d’étiologie
biologique; Jautrou, 2016). Des coincidences sont également a relever, tel
que le statut de laboratoire accordé a ’entreprise Pathway Genomics (au
moment ou cessaient ses offres en libre acces, mais pas sa distribution
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médicale), accréditation délivrée par le College of American Pathologists™
(« I"autorité » de cette association lui ayant été déléguée par les agences de
régulation®®; il se joue Ia une « autonomie médicale » -ou du moins I’un de
ses aspect-, une notion que nous retrouverons plus loin). Si nombre d’auto-
tests ne constituent pas Vvéritablement une médicalisation au sens
sociologique « fort » (cf. deuxieme aspect clef de la définition fournie par
Conrad), étant donné qu’ils concernent des maladies qui ont « toujours
déja » éte considérées comme telles (cancer, Alzheimer, diabetes, etc.), il
n’en demeure pas moins qu’ils constituent, pour reprendre une expression
employée par D.Fassin a propos du libre acces (i.e. exclusion, ou retrait des

seul truchement des médecins. Pour autant, ces tests généti
non plus distribués a large échelle, ce qui limite leur degié
(Jautrou, 2016), a I’inverse par exemple des prog
adossés a la santé publique (décrits par Fassin).

sont supposés obtenir des certifications attest r validité analytique,
ainsi que de leur validité et utilité
législations nationales). Or en r d

I’autonomie médicale et de
cas de «vides juridiques »

régulation cherchent a
« tests développés e
tests*®. Hormis |

»), d’autres en jouent en faveur des auto-
s de vides juridiques (qui seront restreints,

0/2015, « Pathway Genomics Test Lands Firm In Hot Water
CMS. http://www.cap.org/web/home/lab/accreditation/laboratory-

d’un médecin habilité, au sein d’un laboratoire accrédité (pour les analyses
“dispense” de la demande de certification (aupres des autorités de régulation)
ispositif médical. Formellement, il ne s’agit pas de “vide juridique”, mais étant

¢ le contexte historique des législations (type de produits et d’acteurs concernés a
I’époque, ventes directes avec prescription médicale difficiles a réaliser a 1’époque, etc.),
nous pouvons le considérer comme tel.

18 | es autorités fédérales (américaines ou européennes) cherchent ainsi & réviser le statut
des «tests développés en laboratoire », dont 1’usage traditionnel n’est pas adapté a
I’innovation. A I’inverse de la FDA (qui a exercé un temps son pouvoir discrétionnaire en
interdisant les tests), une agence californienne de régulation médicale a accordé en 2008,
une licence de laboratoire a deux entreprises pourvoyeuses de TGAL. Il en va de méme en
Angleterre, ou une entreprise a obtenu, en raison de son activité de laboratoire d’analyse,
une certification UE pour la collecte d’échantillon salivaire, cette requéte « formelle » lui
ayant permis de distribuer son test. Pour les USA : (FDA, CDRH et CBER, 2014), The
New York Times, 19/08/2008,« California Licenses 2 Companies to Offer Gene
Services » / Pour I’Europe : (Phillips, 2016 ; Burton, 2015).
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a partir de 2022 en Europe, par I’entrée en vigueur d’un Réglement!’
dernier considére en outre que tout test genéetique constitue un dispositif
médical), le probleme pour juger de la reconnaissance médicale des auto-
tests est que les processus de certification sont en cours (ce qui n’empéche
par certaines entreprises de les outrepasser en vendant leurs tests dans
I’espace interlope qu’est I’ Internet).

Toutefois, un nombre croissant de tests est reconnu par les autorités de
régulation, comme I’indiquent les premiéres certifications (récentes, et
étalées dans le temps et ’espace™®) pour des auto-tests (y comprls pour des
produits considérés juridiquement comme «non médicaux »*°, ce aqui ne
resout pas en soi la question de Ia medlcallsatlon) ou comme e

de susceptibilité (toutefois, les données sont ici beaucoup
raison des « vides juridiques » évoqués précédemment
tests peuvent s’appliquer a tout un chacun, c’est-a-¢i
I’objet de conditions d’application spécifiques a certai i lorsque
c’est le cas (par exemple avec certains tests pok certaines de

ici que I’autonomie médicale procure aux pratigi e certaine marge de
manceuvre. A ’inverse, les actes régu

garants de la médicalisation, car i eé
facto (a eux seuls), les concepi
institutions médicales. Enfin,
régulation ne sont pas
facto) a I’institution

issent pas entiérement, et de
lus largement la position des

ESSH?
qui questionne 1’autorité de cette derniere.

Enfin, les certif ] ivent pas faire oublier que certaines entreprises
poussent mp d’application de la génétique, et que leurs
produits ent en dehors de la norme médicale (en la matiére,
i simples a classer a priori, en raison de leur aspect
ceux qui génétisent le comportement)®®. Certaines

ifs médicaux de diagnostic in vitro et abrogeant la directive 98/79/CE et la
010/227/UE de la Commission.

r exemple, aux Etats-Unis, ’entreprise 23andMe propose ses tests depuis 2007, mais a
obtenu en 2017 une certification (alors qu’elle avait échoué a I’obtenir en 2013, et que la
FDA avait ordonné a I’entreprise de retirer ses tests du marché), pour seulement certains de
ses tests. Elle a obtenu son autorisation au Royaume-Unis en 2015, pour un plus grand
nombre de tests. L’année suivante, l’entreprise proposait ses tests au Danemark, en
Finlande, en Ireland, aux Pays-Bas et en Suéde.

9 Au Royaume-Unis, I’agence de régulation des produits médicaux qualifie les tests de
23andMe de « produit informatif » (et non pas de « produit médical »). The Guardian, 2
décembre 2014, Samuel Gibbs, "DNA-screening test 23andMe launches in UK after US
ban", https://www.theguardian.com/technology/2014/dec/02/google-genetic-testing-
23andme-uk-launch, accés en juillet 2015.

20 pour des exemples, cf. (Jautrou, 2018b).
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situations ont ainsi valu des proceés intentés par des agences fédérales, pour
« publicité mensongére » (cosmétiques ou suppléments alimentaires
accompagnant des tests dermatologiques®!). Mais la situation n’est pas
systématiquement binaire, ¢’est-a-dire que la solution de continuité entre la
norme et la « déviance »* n’existe pas forcément (en outre, nous venons de
voir qu’agence de régulation et institution médicale ne se correspondent ni
nécessairement, ni parfaitement), d’autant plus que la « déviance » peut
avoir lieu au moment de la médicalisation interactionnelle (produits
certifiés, mais conceptuellement « détournés »).

Conclusion
Les difficultés analytiques soulevées, dans la premiere partj

concept de meédicalisation, se retrouvent au sein de la
autotests. Cette catégorie comprend d’une part des pro
(depuis ceux qui sont certifiés, et vendus égaleme

médicale, jusqu’aux produits n’ayant aucune d
et d’autre part 1’institutionnalisation médic

d téristiques),
n’est pas totale.
¢ médicalisation

es notions de «biomédicalisation » et
“englober 1’hétérogénéité des auto-tests.
s médecins (généralistes, et méme cliniciens)

48). L’usage de NTIC qui impliquent des patients, au
ta des fins de recherches, n’est d’ailleurs pas un modele
aux entreprises, mais est aussi pratiqué par les institutions

icales (qui parlent de «recherche clinique pragmatique » et
« d évidences [& prouver & partir] du monde réel ») %.

D’aprés moi, ces deux « nouvelles » notions ne doivent pas étre utilisées
pour remplacer celle de médicalisation, mais comme des sous-notions qui la

2L Aux Etats-Unis, Iinstitution fédérale en charge du commerce (la Federal Trade
Commission) a porté plainte en 2014 contre trois entreprises.

22 D’aprés la terminologie de R.Merton, le terme de « rebéllion » conviendrait mieux.

2 http://www.ajmc.com/interviews/dr-sean-khozin-on-fda-initiative-to-analyze-data-from-

real-world-pipelines
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précisent, la nuancent, etc. Elles ne suffisent d’ailleurs pas a décrire
I’ensemble des phénomeénes liés aux auto-tests. De méme, si plusieurs
auteurs soulignent que la définition du concept de médicalisation est
importante (en vu de qualifier un phénomeéne), relativement peu d’outils
conceptuels sont disponibles pour la décliner. D’autres notions peuvent ainsi
étre utilisées, en complément, afin de mettre I’accent sur tel ou tel aspect de
la (non) médicalisation. Par exemple, les notions de biomolécularisation /
molécularisation (les résultats de certains auto-tests génétiques sont
d’ailleurs corrélés a des analyses réalisées via d’autres tests moléculaires),
de «génétisation », de « pharmaceuticalisation » (y compris pour cegtains
auto-tests, par exemple ceux dédiés a 1’andropécie), ou encore de
médicalisation » (ici, nous sommes loin de la médecine ¢
Canguilhem), ne préjugent pas nécessairement d’un
médicalisation arrivé a son terme, et décrivent en cela
peuvent éventuellement rester périphériques au cha
la double notion de « santéisme » / « sanitarisation »

peut étre rapportée ici au doublon « contenu if » sion du dit
contenu », permet de nuancer, a un ub le rapport a
I’institutionnalisation ~ médicale  (medicalisati conceptuelle  /

institutionnelle). Les auto-tests ne
chaines complexes qui constituent
et qui se situent a la charnjg
(Jautrou, 2018a). Si depuis les
de la médecine » est a
I’autonomie des con

nt eux es qu’un fragment de
égpsySteme marchand en expansion,
édecine et de la consommation
, «’essor d’espaces nouveaux
I’interface du soin alternatif et de
(Kl€in, 2012), il est important de saisir le
indirecte) de ces espaces avec l’institution
médicale (et plu enthavec le champ médical).

Pour déctire cet a notion de « marchandisation » est plus pertinente
(et ge)®que celles de « consumérisation » / « consumérisme »
és ment dans la littérature académique anglo-saxonne), car

dée d’une normalisation de la connaissance sous une forme
ande “(Abbott, 1988). En outre, elle peut étre élargie a 1’idée (déja

sseMie’ chez K.Marx, dans son « Introduction a la critique de |’économie
jtique », 1859), de boucles de « production / consommation », ce qui
laisse ouvert la possibilite de décrire le rapport aux auto-tests de certains
experts médicaux, voire plus largement de segments intra-professionnels.
En d’autres termes, elle convient pour décrire «1’objet frontiere »
(Trompette et Vinck, 2009) que constituent les auto-tests, la description de
ces derniers nécessitant justement un grand nombre de notions en raison de
leur multiples facettes (libre acceés, contenu scientifique, usage scientifique,
applications médicales, modalités publicitaires, etc.). Cette notion de
frontiére doit étre appliquée au sein méme de la profession médicale, qu’il
faut analyser comme un champ. Dés lors apparaissent, non seulement divers
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sous-espaces, mais également, au sein d’un méme sous-espace, des facteurs
de descriptions des jeux et des enjeux qui tiennent au rapport entre les
positions et les prises de position (Bourdieu, 2015).
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