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DOMINIQUE VINCK

LA QUESTION DE L°AUTONOMIE /HETERONOMIE
DE LA SANTE ET L “AUTOGESTION" DES
TECHNOLOGIES DE SOINS

INTRODUCTION

La question de l'autonomie des individus et des collectivités a suscité treées
peu de débats dans le domaine médical. 11 est cependant possible de la repé-
rer, en filigrane, a travers des prcobhlématigques telles que celles de la maitri
se de la reproduction avec les technigues de fécondation in vitro, par exem-
ple, ou de la maltrise de la mort dans le cadre de scins intensifs.
L'autconomie entretient des rapports avec la technologie. Or, la tendance a mé
dicaliser le corps et la santé se poursulit, sulvie de plus en plus pres par un
approche technologique de la pratique médicale. Cette tendance va aboutir dan
les années a venir A encore plus de lourdes technceclogies (scanners a4 résonance
magnétique nucléaire, scanners par emission de positrons), & encore plus de
moyens techniques d'intervention (développement des endoscopes et intégration
& une microchirurgie par laser, développement du monitoring obstétrical, etc.)
a l'informatisation creissante de tous les processus diagnostics, thérapeutigu
et 4 leur intégration, 4 la mise au point et 4 la diffusion de technologies
miniaturisées, pour le médecin et pour le patient.

Pans ce contexte, 1l devient vraiment necessaire de réfléchir a la place qu'c
cupe le patient, son rSle, son pouvoir ainsi qu'au pouvoir de notre collectivi
té sur ce double processus de médicalisation et de technologisation.

La question qui va nous retenir ici porte sur le rapport des systémes techneolc
giques a l'autonomie dans le domaine de la santé. D'une part, il s'agit 4'é-
claircir la question de l'autonomie a4 partir de catégories empruntées a Aris-
tntelappliquées a l'ouvrier d'usine par MARX et au travail du médecin par MAL-
HERBEZ., D'autre part, il s‘'agit de voir s'il suffit, pour étre autonome dans
sa santé, de maltriser ou de bien gérer les technologies. Est-ce que la ges-
tion autonome des technoleogies suffit pour qu'il y ait autonomie véritable ?
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Dans la premiére partie de ce texte, nous allons parcourir brievement le chanp
de la santé en révélant 1 'immensité du probléme pour nous centrer, dans les
parties suivantes sur une dimension particuliere de 1l'autogestion des technolo-
gies de la santé : le champ de l'autodiagnostic et de 1l'autotraitement.

Mais avant tout, i1l nous faut préciser quelques notions centrales a cette dis-
cussion et tout d'abord ce gqu'il faut entendre par le terme de "santé".

La définition de plus en plus généralement utilisée est celle proposée par 1'
OMS : la santé, c'est l'état de compiet bien-é&tre physigue , psychique et so-
cial. Cette définition est trés large; large 4 un point tel gu'on ne voit mé-
me pas trés bien & gquoi elle peut correspondre. Certains proposent des déf’ -
tions plus étroites comme : "la santé, c'est n'avoir aucun organe en mauvai
état”, "la santé c'est vivre et travaliller avec les autres", "la santé, c'est
étre sir d'étre soigné”, etc. 1l ne s'agit pas ici de les discuter et de n'en
garder gqu'une seule. Au contraire, 1l est essentiel de remarguer que la santé,
ce peut @&tre quelque chose de bien différent selon les personnes ou les collec-
tivités. En outre, si l'on vise 4 une véritable autconomie, celle-ci doit por-
ter également sur le contenu attribué au terme "santé”. Aussi] dans cette étu-~
de, nous proposerions volontiers pour ce terme, l'ensemble des définitions in-
dentifiables sur le diagramme de Lambourned.

Ce diagramme est constitué de deux axes. Sur l'abcisse sont indiqués les types
d'interventions : extraction du mal, quérison du malade, soin et bien-étre,
croissance personnelle grdce a la maladie, renforcement des aspirations et des
forces, initiation 4 de nouveaux modes de vie. Sur l'ordonnée, on indique, de
bas en haut, le niveau d'intervention : la molécule, le microbe, la cellule,

le tissu, l'organe, l'organisme, la personne, la famille, l1l'environnement na-
turel, professionnel et social, le monde. En combinant une coordonnée d'ab-
cisse et une coordonnée d'ordonnée, on obtient une définition possible de la
médecine et corrélativement, de la santé. Par exemple, la médecine scientifi-
quée tend A correspondre 4 la combinaison niveau d'intervention : la molécule -
type d'intervention : l'extraction du mal. La santé serait alors définie en
terme de "non-écart par rapport & une norme définie en termes physico-chimiques®.
A un autre extréme, il s'agirait d'une action mondiale visant a accroitre les
possibilités d'épancuissement des gens., Ce sera donc avec l'ensemble des con-.
ceptions possibles de la "santé" gque nous travaillerons et non pas avec une ¢,
ception déterminde.

Nous avons également & préciser les termes d'%autogestion" et d'"autonomie".
Dans un certain sens, ces deux termes peuvent étre considérés comme équivalents
et pris dans un sens large. Dans un autre sens, qui sera le nétre, l'expres-
sion "autogestion™ correspond 3 une seule des dimensions de l'autonomie. Si
1'autonomie consiste a poserxr soi-méme sa propre loi, l'autogestion?d c¢'est plu-
todt la bonne allocation, la maitrise des moyens avec une connotation de ra-
tionalisation des décisions. la question de savoir si la maftrise des tech-
nologies de la santé suffit & la réalisation d'une autonomie véritable pourrait
étre formulée autrement : 1 ‘autogestion suffit-elle pour qu'il y ait véritable
autopomie ? L'autonomie n'est pas un état mais un processus par lequel 1'indi-
vidu (autonomie individuelle) ou les collectivités (autonomie collective) uti-
lisent les éléments de leurs hétéronomies (des lois qui viennent d'ailleurs que
d'eux-mémes) pour devenir eux-mémes. Les individus compe les sociétés ont A
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accoucher d'eux-mémes, & substituer la loi des autres a la leur propre (méme
si le contenu n'est pas différent). L'autonomie est donc une pratigue.

LES NIVEAUX DANS L'AUTOGESTION DE LA SANTE

Nous allons distinguer quatre niveaux pour l'analyse : l'individu, la relatic
m~édecin-malade ou personnel soignant-malade, ]'hdpital, la société. Ce découy
page est artificiel; il est lui-méme fonction de notre organisation de la sap
té. Ces différents niveaux ne sont pas autonomes; il y a une profonde inter-
pénétration de 1l'un dans l'autre. L'intérét de ce découpage réside dans 1la
mise en évidence de problématiques différentes qu'il permet. La distinction
d'un niveau “de l'individu" va permettire de cerner les sources d'hétéronomie
et d'autconomie individuelle. Mais, dés que 1l'on passe & la relation mécedin-
malade, la question de l'autonomie devient qualitativement différente puisqu’
s'agit d'une autonomie A& deux. De méme, il y aurait a cerner la significatic
et les possibilités d'une autonomie collective de la société.,

Le premier niveau dans l'autcnomie de la santé, c'est celui de 1'individu lui
méme .

L'individu est, en droit, propriétaire de son propre CDrpss. C'est une condi
tion sine qua non pour qu'il puisse y avolr autoncmie. Mais, en fait, en est
il bien ainsi ? En regardant de plus prés, il apparait, notamment, gque l'in-
dividu est pris dans un tissu biologique, psychologique et social. Au niveau
de chacune de ces dimensions, il y a un aspect de non-possession, de non-pro-
prieté intégrale de sol, tout au moins si 1'individu ne se réapproprie pas ce
dimensions quil le constituent.

Au niveau biologique, il apparalt que méme s'il est unique, l'individu est fc
damentalement constitué "par un héritage genetique sur lequel il n'a, jusqu'a
aujourd'hui, pas de priseﬁ. Il y a une dimension de lui-méme qui lui échappe
Ce peut étre sans conséquence s'il se réassume, s'il se reprend, si, a partir
de cet héritage qui le fait exister et en méme temps le limite, il exprime sa
personne. Une réflexion analogue peut étre posée aux niveaux psychclcgique
et social. L'individu, né dans un milieu familial donné, peut vivre son corp
comme n'étant pas totalement & lui, comme étant aussi la propriété d'un ou pl
sieurs de ses parents.

De méme, dans certaines sociétés, la propriété de son propre corps est minimi
s€ée au profit de la société elle-méme. Le corps fait partie du cycle de la v
de cette société. Il n'y a plus d'individus, il y a une société composée de
corps biologiques. Pour qu'il y ait autonomie au niveau de l'individu, il fa
que ces trois dimensions soient réassumées.

La propriété du corps n'est pas la seule source d'autonomie. 11 faut en outr
gque 1'individu scit maitre de ce qu'il veut faire de ce corps. Et la, 1'autc
nonie est fortement menacee. Si la propriété de son propre corps par l'indi-
vidu est quasi évidente, il n'en est plus de méme des modeéles, des objectifs,
Je ne peux pas faire ce que je veux de mon propre cnrps?. Par exemple : je n
peux pas me suicider, méme si j'en ai l'envie; je ne peux pas demander qu'on
débranche les appareils pour mourir en paix; je ne peux pas €liminer le fce-
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tus qui croit dans mon ventre (mais s'agit-1l encore ici de mon corps ?}.
Déja, dés la prime enfance, les premiers apprentissages {(manger, maftriser
ses sphincters, parler, etc.) sont l'occasion de la transmission de modéle
ni l'enfant, ni les parents ne nmaltrisent.

Ces modéles conditionneront pourtant fortement la vie adulte de cet

anfant . Plus généralement, c'est la problématique de la distinction normal-
pathologique. Qui détermine ce qui est normal ? Ai-Je le droit de ne pas
vouloir le devenir ? Ai-je le droit d'étre autrement (par exemple, de ne pas
dtre mince si je suis une femme) ? Les modéles auxquels nous devons nous con-
former, nous ne les choisissons que rarement, parfois il sont imposés, généra-
lement, nous ne les maitrisons pas. Dans ce cadre, une véritable autogestion
individuelle est menacée. Remarque complémentaire : cette autogestion doit
aussi &tre sociale parce que la transmission des modeles possibles passera tou-
jours nécessairement par la société.

Une troisiéme source d'autonomie ou d'hétéronomie dans sa santé réside dans les
moyens malitrisables par l'individu. Ces moyens sont des connalissances, un sa-
voir-faire et des technologies. BAu niveau des connaissances, une premiére li-
mitation réside dans le fait gque l'individu n'a ni formation médicale importan-
te ni formation médicale appropriée. Déjad rien qu'au niveau de la reconnais-
sance d'un symtdme et de l'attribution & celui-ci dfun caoéfficient de gravité,
il v a de nombreux facteurs en interaction :; la connaissance, l'intérét porté
au corps, la signification vé&rue, le milieu social et professionnel.

A un autre niveau, celui des moyens diagnostics et de traitement, la personne
ne dispcse pas des moyens techniques ni des capacités ad hoc; par ailleurs,
toute une série de ces moyens sont réglementés : par exemple, l'utilisation de
certains médicaments, la réalisation de certains actes techniques. La mafitri-
se de l'individu sur les moyens 3 sa disposition est également entamée par la
pression de son entourage (famille, collégues) notamment au niveau de la déci-
sion d'aller consulter un médecin, de suivre une thérapie paralléle, d'inter-
rompre un traitement, etc.

La derniére source de possibilité pour une véritable autonomlie dans sa santé,
c'est la malitrise de la finalité ultime de ce processus. S'agit-il unigquement
de se sentir bien dans sa peau ? Ou au contraire, y a-t-i] d'autres finali-
tés : intégration sociale et professionnelle, conformité & un groupe et a la
norme de ce groupe (c'est-A—dire une hétéronomie contraire a l'autonomie), etc.

De cet examen, il ressort que ]l'autonomie dans sa santé, déjad au simple niveau
individuel {ou l'on pourrait croire 134 qu'on a & faire qu'a soi-méme) est for-
tement menacée. Les sources d'autonomie peuvent étre de la méne f{&xon lues com-
me sources d'aliénation. L‘"autonomie n'en est pas pour autant exclue. L'au-
tonomie ne constitue pas tant un état qu'un processus par leguel on devient
autonome, dans lequel on se reprend, on se réassume, on remplace progressive-
ment la loi de l'autre (hétéronomie) par la sienne (autonomie), méme si dans
son contenu, elle peut étre la méme. C'est pourquoi les quatre sources 4'au-
tonomie/hétérotomie sont véritablement des sources et non pas conditions. Il
ne s'agit pas d'un probléme de tout ou rien comme sSi nous avions défini 1'au-

tonomie comme un état. Chaque source contribue & accrolitre og 3 restreindre
1'autonomie.
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Une analyse similaire pourrailt 8tre effectuée aux autres niveaux. Nous en Jet~
terons ici, seulement les grandes lignes. Signalons que certaines modalités
d’autonomie individuelle peuvent aller & l'encontre d'une véritable autonomie
sociale, Inversément, la possibilité d'adoption collective de normes de pro--

tection sur le plan du travail exprime une autonomie sociale plus grande, méme
si l'autonomie individuelle s'en trouve réduite.

Au niveau de la relation medecin-malade, une autonomie de sa santé serait un

un processus de négociation entre deux individus tendant chacun a leur autono-
mie, sans aliéner l'autre, Le patient est totalement aliéné, si, une fois en-
“ré dans le cabinet médical, 1l n'a plus la maitrise de sa santé jusqu'a la
fin de la visite. Réciproguement, le médecin est aliéné s'il est réduit a un
simple moyen, & un agent technique parmi d'autres a la disposition du patient.
Un dialogue autonome de part et d'autre est possible, mais les sources d'hété-
ronomie sont nombreuses. Le patient peut perdre la propriété de son corps; il
est dans ce cas un objet dans les mains d'un autre. Cette situation est fré-
quente; elle s'exprime par de nombreux détails. Par exemple, il est fréquent
que le médecin fasse se déshabiller partiellement la personne, la fasse 5'é-
tendre sur le lit d'examen. Dans une telle situation (encore plus extréme en
gyneccologie), la personne est totalement démunie, dépossédée de ses moyens, mise
en infériorité, par rapport a cette autre personne, debout et bien habillée.

Pour plus d'autoncmie, par exemple, le médecin pourrait veiller & ce que le di-
alogue soit distinct de l'examen, et ait lieu entre deux personnes habillées

et en situation symétrique. Quant aux objectifs & atteindre, généralement ce
n'est ni le patient, ni méme le médecin qui les fixent. Ils viennent 4'une
part, de l'environnement social et d'autre part de la formation et de la lit-
térature médicales. La réalisation effective dépend des moyens financiers
(moins chez nous gréce & la sécurité sociale), des technologies disponibles,

de la réglementation de la pratique, etc. La finalité, du c&té du médecin,

elle, peut étre pécuniaire, sociale, caritative ou parfois un véritable souci
d'autonomie du patient.

Au niveau de l'hépital, les deux niveaux précédents sont toujours présents
(autonomie individuelle, relation médecin ou perscnnel hospitalier - malade).
Mais une troisiéme dimension apparailt : une autonomie sociale, de 1l'ensemble
des malades au sein de l'hopital, de l'ensemble malades-personnel-médecins en
tant gque formant un groupe. Les risques d'hétéronomie sont nombreux : les ma-
lades qui sont considérés ou qui se vivent comme des obijets; les objectifs dé-
terminés par 1'hépital a l'insu des malades; les moyens techniques gérés par
un groupe restreint (médecins, gestionnaires) sans véritable participation de
1l'ensemble des usagers et du personnel; la finalité de 1l'hépital parfois tres
différente de ce gu'attendent les patients.

Enfin, au niveau de la societé, y a-t-il autonomie de "la santé" par la popu-
lation ? 1l s'agit de la question de l'autonomie dans toutes ses dimensions,
individuelle et sociale, de la propriété des corps, de la détermination des
Objectifs, du choix des moyens (égquipement hospitalier, prévention, mode de vie
et de travail, etc.} et surtout de la question fondamentale de la politique
mais toujours ecartée : la finalité. La société est-elle vraiment autonome ?
N'est-elle pas aliénée & ses institutions alors que celles-ci devraient étre
l'expression de celle-la ? Notamment, les institutions actrices dans la santé
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de la population ne poursuivent-elles pas des enjeux institutionnels au détri-
ment des enjeux de santé ? Y a-t-il eu un choix de la société pour tel type
de médecine au détriment d'autres approches ?

Pour répondre & notre question de depart , le fait de savoir si l‘autogestion
des technologies de la santé suffit a la réalisation d'une autonomie véritable,
il serait possible d'analyser chacun des niveaux développés ci-dessus. Tache
considérable. Aussl serons-nous contraints de limiter l'investigation a un
seul niveau. Nous avons choisi le premier niveau ; l'autogestion de sa santé
par l°individu. Il y a déja la une certaine autogestion des technologies de la
santé possible, notamment contrairement a ce qui se passe dans l'hépital ou
l’on voit difficilement le pouvoir des patients sur le processus technologigue,
Le patient commence d pouvoir disposer de moyens techniques d'autodiagnost:

et d'autotrajtement. Il peut de plus en plus gérer sa santé. C'est en out:c
la substance d'un discours de plus en plus diffusé : gérer soi-méme sa santeé
grace aux nouvelles possibilités technologiques. Le résultat de cette analyse
devrait étre valable aux niveaux du médecin, de 1'hépital, de la politique de

la santé, si, les patients avaient de réelles possibilités pour intervenir dans
la gestion.

AUTODIAGNOSTIC ET AUTOTRAITEMENT

Quels sont les moyens dont dispose le patient ? Il peut bien sir décider de
consulter un médecin, tel médecin, tel spécialiste, telle médecine paralléle,
5e traiter lui-péme, adopter un mode de vie préventif, laisser faire la natu-
re, etc. Il reste libre de se traiter lui-méme, méme aprés la visite chez le
médecin. Par exemple, il peut ne pas acheter tous les médicaments prescrits
"Ga m'arrive d'aller chez le pharmacien et de ne pas tout prendre... je pren-
drai le truc de fond et le reste je ne le prendrai pas“. Ce probléme a retenu
l'attention de 1l'industrie pharmaceutique qui y voyait une perte considérable.

1l peut ne pas suilvre le traitement prescrit ou l'abandonner aprés quelques
temps.

S1 le patient peut ne pas suivre un traitement, il peut s'en prescrire un lui-
mémelC. Clest ce qu'on appelle "l'autcmédication". Celle-ci est possible de
trols fagons : soit en utilisant les médicaments en vente libre en pharmacic
SOLlt en utilisant les restes de médicaments d'une prescription antérieure, Sso.c
en utilisant des produits non reconnus comme médicaments : tisanes, S1Iops,
etc. On a pu estimer, par exemple, que les médicaments non prescrits représen-
tent 1/3 du volume de la consommation pharmaceutique. Il s'agit essentiellement
d'antalgiques (antidouleurs, aspirine notamment}, de thérapeutiques de }‘'appa-
reil respiratoire (rhumes, toux, etc.) et celles de l'appareil digestif (diar-
rhées notamment)., L'automédication a déja fait couler beaucoup d'encre, en
partie & cause des dangers qu'elle présente. Des études plus récentes en ont
cerné les motivations : les gens pensent que le corps est apte a rétablir 1'é-
quilibre et rectifier les déviations; beaucoup d'hommes refusent les soins

pour cette raison; les fenmes se soignent souvent elles-mémes de crainte de
déranger le médecin pour des troubles sans gravite et de se ridiculiser; le mé-
decin est pergu comme impersonnel et inaccessiblell.
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Si l'automedication pour une diarrhée ou une toux peut étre considérée comme
un début de prise en charge de soi-mémpe, l'utilisation fréquente d'anti-dou-
leurs souleve des guestions essentielles sur la bonne gestion de la santé.
L'aspirine est un passe-partout, utiliseée en maintes occasions, pour mAter la
douleur dés que les organes sortent de leur silence. La question fondamentale
ici est celle du rapport de la personne par rapport a sOn propre cCorps.

Au niveau du diagnostic, depuls longtemps déja, la famille dispose de thermo-
metres a mercure pour surveiller leur température et repérer une anomalie et
une balance. Aujourd'hui, sont commercialisés des thermométres électroniques
(thermocouple) 3 lecture instantanée. Plus sophistiqué, le "Bioself" : cet
appareil est composé d'un thermométre électronique relié a un mini-ordinateur
qui étudie les courbes de température et calcule un “degré de fertilité™ a
condition que la femme prenne chagque jour sa température. Le tensiométre et
le stéthoscope parfois associés en un seul instrument, ont connu récemment un
début de commercialisation auprés des patients. Progressivement, ce sont des
tensiomeétres électroniques, avec lecture automatigue de la pression en systo-
le et en diastole. Autre instrument, le moniteur de pouls : il ressemble a
une grosse montre reliée a un détecteur au bout du doigt (mesure photo-élec-
tronique) ou sur la poitrine (électrocardiographie de 1'Onde R). Ce sont sur-
tout les adeptes du jJogging qui sont concernés. Une multitude d'autres appa-
reils sont sur la méme volie : miniaturisation des appareils d'électrocardio-
graphie avec interprétation des enregistrements, programmes de protoccle d'in-
terrogatoire psychiatrique pour mini-ordinateur, mini-électro-encéphalogram-
me pour contrdler le calme mental, etc. Récemment ont été mises au point des
"montres” munies de micro—-processeurs enregistrant les mouvements du bras.
Placés chez des enfants, elles permettent de déterminer les bescins en sommejl.
Sous peu, on peut s'attendre a voir commercialiser des instruments de ce genre.
Une autre "montre" permet de calculer le nombre de calories brilées au moin-
dre effort. D'autre part, on commence & trouver de plus en plus de tests en
kit. Les tests de grossesse sont déja bien connus. N'ayant besoin que d‘un
peu d'urine, d4'une goutte ‘de sang prélevée au bout du doigt, d'un fragment de
peau, d'un cheveu ou d'un frotti de muqueuse (buccale ou vaginale) ces tests
permettront aux gens de contrdler leur taux de glycémie, le stade dans le cy-
cle de reproduction, la présence d'une infection urinaire ou vaginale, la dé-
tection de maladies transmissibles sexuellement, l1'état ionique du sang,
etc., Ces laborateoires d'analyse de poche viendront s'ajouter 4 l'électroména-
ger. Voicli & titre d'exemple, quelques possibilités présentées par M.TH.
GUICHARD!?.

Self contréle

Pas besoin de faire partie du CNRS (Centre national francais de la Recherche
scientifique) pour autosurveiller sa santé. Voici les tests qui vous seront
proposes en pharmacie, dans les drugstores ou chez les spécialistes d'appa-
reils médicaux :

- Acétone, albumine, sucre, acidité de l'urine, dosages des composants du sang
des comprimeés ou des bandelettes réactives, en virant de couleur au contact
de l'urine donnent en quelques secondes, sinon un chiffre précis, au moins
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une réponse gualitative et quantitative. Certaines bandelettes sont destinees
i un seul dosage : d'autres peuvent en associer plusieurs.

- Grossesse : le premier test qui permet de faire un diagnostic des le deuxieme
jour de "retard". Remplir le compte-gouttes d'urine et en verser guelques
gouttes dans l'ampoule contenant l'hormone specifigue secretée par un ceuf
fécondé. Si la réponse est positive, il se formera un cercle dans le fond du
tube.

- Plague dentaire : un révélateur de la plaque dentaire sous la forme d'un petit
coffret muni d'un miroir grossissant. D'un cdté une cartouche contenant un
solution de fluorescéine et une pipette. De l'autre, une source de lumieére
blanche filtrée. Une goutte de liquide sur les dents et il suffit de se re-
garder sourire dans le miroir pour constater ou non l'étendue des deégats.

- Glycémie : une boite électronique congue et mise au point pour les patients
diabétiques qui contrdlent eux-mémes leur glycemie. I] suffit de déposer une
goutte de sang sur une bandelette réactive. Cette derniére est ensuite intro-
duite dans l'appareil ou s'inscrit le taux de glycémie.

Une table de conversion accompagne cet analyseur de poche.

Au niveau thérapeutique, exceptd les médicaments, il n'y a quasi rien. Quelques
appareils de physiothérapie pour soulager les rhumatismes, quelques appareils
par ultrasons pour micromassages sont commercialisés. Des analgésiques €lectro-~
niques (petits appareils émettant des impulsions é€lectriques, annulant les si-

gnaux douloureux au travers d'une petite électrode} sont largement commerciall-
sés au Japon notamment.

Un type de produit susceptible de court-circuiter le médecin vient 4'étre lanceé
sur le marché, c'est un kit d'analyse permettant de détecter certaines infectilons

urinaires et vaginales, associé au médicament ad hoc pour les cas de reponses po-
sitives du test.

Le domaine de l'autodiagnostic et de l'autotraitement est appelé a se développer
considérablement. Deux freins existent cependant, d'une part, leur codt €leve

d'autre part, un mangue de préparation de l'imaginaire des gens les rendant de-
mandeurs de tels produits.

LE CONTEXTE

Pour vérifier si l'autogestion des technologies de la santé est une condition
suffisante pour une véritable autonomie dans sa santé, le contexte dans lequel
apparaissent ces techniques doit étre examiné. Deux aspects a retenir essenti-
ellement : les enjeux économigues et le fond imaginaire individuel et social.
D'abord, les enjeux éconcmiques. Depuis l'avénement des microprocesseurs, des
recherches sont faites tout azimut afin de lancer de nouveaux produits de con-
sommation. De méme, les biotechnologies, particuliérement la maitrise des tech-
nologies enzymatiques, permettent la mise au point de tests faciles et fiables.
Dans un secteur ol tous les individus sont acheteurs potentiels (personne n'est

indifférent en ¢e qui concerne la santé), les enjeux économiques sont consldéra-
bles.
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Des marchés spécifiques peuvent étre delimités : les sportifs, notamment tcus
ces sports-produits commerciaux tels que le jogging, l‘'aércbic, etc., pour les
moniteurs de pouls; les femmes en age de reproduction pour les tests de ferti-
lité; les nombreux malades cardio-vasculaires de nos pays pour les tensiométres
et stéthoscopesélectroniques ;les tests pour infection de la gorge, du vagin ou
du systéme urinaire; les tests pour les maladies épidermiques, etc. Les fabri-
cants d'électroménagers, dont la vente de mixer et de percolateur s‘esscufle,

se positionnent lentement. 1Ils disposent d’'un réseau de distribution manquant
aux industries biomédicales.

Prec -resgsivement, des publicités apparaissent c¢i et la : "Pulse monitor PU-11, le
cd gnon du joggeur”™, "surveillez vous-méme votre tension", “surveillez votre
tension chez vous", "...lorsque les muscles dorment, la graisse se réveille ;
électrogym réveille les muscles!"”. Des revues et magazines grand public comme
"VITAL, le magazine de la forme et de la santé" parlent de ces nouvelles possi-
biliteés.

.
Le fond imaginaire individuel et social constitue le substrat a par-
tir dugquel les gens seront preneurs ou non de l'autodiagnostic et de l'autotrai-
tement. Il y a une résistance considérable de la part des médecins; ceux-cl se
sentent menacés. Les industriels ont bien compris que sans les médecins, le ten-
siométre électronique par exemple, ne se diffusera que trés difficilement, les
résistances sont encore trop grandes. Neanmolns, ces lnstruments se situent au
poeint de convergence de plusieurs tendance idéologiques trés présentes. Le my-
the de la technigque et du progréeés continue de fonctionner, ménme s'i]l est entamé
par un mouvement de contestation appelant a un retour a la nature, & la sponta-
néité et aux relations courtes. Justement, ce méme mouvement a magnitie le pe-
tit, "Small is beautiful®. L'électronique, l'informatique, les réactifs secs
et les enzymes permettent une technologie miniaturisée, intéegrable a la vie nor-
male, facilement dissimulable au besoin. Par ajilleurs, le corps est aujourd'hui
beaucoup plus valorisé qu'autrefois : hygiéne, beauté, bon fonctionnement des or-
ganes, poids, sports, etc. Enfin, la contestation de la societé et des grands

systemes, Etats, grandes societeés, grandes organlisations, a renforcé l'individu-
alisation.

C 11 est plus intéressant encore, ce n'‘est pas de voir ce qui permet un tel
développement ou ce gqui le freine, c'est de voir les modéles qul y sont associés,
En effet, la technologie n'est pas vendue seale, dénudée, dans sa technicité mé-
me. Elle est chargee de représentations et de valeurs. La balance n'a son sens
que si elle est accompagnée d'un modéle ou d'une norme de poids : rester ocu de-
venir mince, pour notre épogue. Le "moniteur de pouls® s'inscrit sur un fond
ipaginaire ou 1'homme idéal doit é&tre sportif, équilibré et relax. Le tensio-
wmetre est associeé a une société ou les maladies cardio-vasculaires sont de plus
en plus soupgonnées et culpabilisées. Les technologies de maftrise de la repro-
duction vont de pair avec une conception déterminée de la famille, une ridiculi-
sation des familles nombreuses et surtout avec un esprit de planification (du
nombre d'enfants, de leur naissance, de leur sexe, de leur éducation, etc.).
Aucune technologie n'est une pure technique. Elle n'est concevabhle et utilisa-
ble que s1 notre fond imaginaire est préparé & la recevoir. Par ailleurs, elle
transforme ce fond imaginaire en renforcgant certaines tendances, en en effagant
d‘autres, en en faisant apparaltre de nouvelles.
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L'AUTOGESTION DES TECHNOLGGIES DE SA SANTE ET L'AUTONOMIE

Une maitrise des technologies de la santé, par l'individu, & son niveau, suffit-
elle pour qu'il y ait véritapble gestion autonome de sa sante ?

Suffit-i1l de maitriser lfoutil ? En fait, cette maitrise de l'outil, dans 1l'a-
nalyse précédente (§ 2) ne correspond qu'a une seule des trois conditions d'une
véritable autoncmie. L'autonomie, rappelons-le, est un processus par lequel
nous nous réapproprions ce gui vient d'ailleurs. Dans ce cadre, la maftrise des
moyens tend effectivement & plus d'autonomie. Mais il y a trois autres condi-
tions : la propriété de son propre ¢orps, le choix et la mafitrise des objectifs,
la finalité. De la premiére et de la derniére conditions l'essentiel est déja
dit. Et ce gqui concerne le choix et la maitrise des technologies, on remardgue.
que dans un univers ou des technologies miniaturisées sont mises a la disposl-
tion des patients pour une véritable autogestion de la santé, ceux-ci devraient
maltriser les modéles, qui ne sont plus distincts des technologies. Il n'est
plus possible de concevoir d'une part l'instrument et d'autre part, le modéle.
lLe modéle est pris, inscrit dans la matérialité, dans la conception de l'instru-
ment. Dans certains instruments, ce n'est pas seulement un modéle associé, c'est
une norme précise, par exemple les limites d'une tension normale. Le lien de la
norme & l'instrument est beaucocup plus étroite gue quand elle passait par le me-
decin avec qui il était possible de négocier. Ces normes, ou ces modéles, le pa-
tient ne les maitrise pas. Il les regeit avec l'appareil. Comment alors s’auto-
gérer, s'autonormer véritablement en ayant uniquement une bonne connalssance et
un bon savoir-faire de l'instrument ? C'est impossible. Ce l'est d'autant plus

que l'utilisateur ne sait pas gu'il y a une norme, un modéle, un imaginaire vendu
avec l'apparelil.

Le patient, s'il veut plus d'autonomie, doit apprendre non seulement a cholsir
ses techniques, a se les approprier, a en maltriser les possibilités et les 1li-
mites mais aussi a choisir, A se réapproprier et & réassumer les modéles qu'il
recoit. De ceux-ci il deit en prendre conscience. Il a non seulement a pren-
dre conscience des modéles véhiculés par les instruments; il a en outre a pren-
dre conscience de ses propres désirs les plus profonds et a ce que ce soit ceux-
ci ses modéles. 1l y posera ses aspirations les plus fondamentales comme norme,
comme loi (autonomie). Les modéles véhiculés ou institutionalisés dans la socif
té ne seraient que des matériaux disponibles pour les individus.

En ocutre, le fait d'utiliser de tels instruments véhicule lui-méme un modéle de
santé; une santé maitrisable par la technigue et & un niveau individuel. L'in-
dividu peut acgquérir une autonomie individuelle en s'appropriant les techniques
et leurs modéles mais il risque d'entamer l'autonomie sociale. Une autonomie
se réalisant par le recours & des instruments individualises postule une indus-
trialisation de la santé aw détriment d'un choix social pour des stratégies pré-
ventives (éducation, choix dans les technologies industrielles, normes de pro-
tection dans le travail et dans l'envirconnement, mode de vie, de travail, de
transport et d'alimentation, etc.) ou pour d'autres types de médecines. L'au-
tonomie individuelle n'est que partielle, voire méme illusoire, s'il n'y a pas
d'autonomie collective. Les niveaux distingués au début de cette reflexion ne
sont pas autonomes. Une autonomie individuelle reposant sur des technelogies
d'autodiagnostic, d'autosurveillance et d'autotraitement suppose un choix de la
société pour ce type d'autonomie. Mais y a-t-il vraiment eu "choix de société"?
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Une véritable autonomie de sa santé exige plus gqu'une simple autogestion des
techniques. Telle est la conclusion de cette analyse. Elle peut 8tre transpo-
sée aux autres niveaux, relation médecin-malade, hopital, politique de santé de

la société. Elle concerne autant l'autonomie des individus que l'autonomie de
la société en tant que sociétél3.

Dominique VINCK
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