INSTITUT NATIONAL
DE SANTE PUBLIQUE
DU QUEBEC

Dimension ethique de la stigmatisation
en santeé publique
OUTIL D'AIDE A LA REFLEXION

MISE A JOUR 2018

Québec e






Dimension ethique de la stigmatisation
en santé publique

OUTIL D'AIDE A LA REFLEXION

MISE A JOUR 2018

Secrétariat général

Janvier 2018

Institut national
de santé publique

’
Québec



AUTEUR (MISE A JOUR DE 2018)

Michel Désy
Secrétariat général

AUTEURS D’ORIGINE

Michel Désy
Secrétariat général

France Filiatrault
Secrétariat général

MISE EN PAGES

Royse Henderson
Vice-présidence a la valorisation scientifique et aux communications

REMERCIEMENTS

Les auteurs remercient les membres du Comité d’éthique de santé publique qui ont mis a I’épreuve une
premiére version de 'outil proposé ou qui ont commenté I’ébauche de ce document : Madeleine Breton, Yves
Chabot, Nicole Girard, André Lacroix, Laurent Lebel, Philippe Lessard, Sally Phan, Jill E. Torrie et, plus
particulierement, son président, Bruno Leclerc.

Les auteurs désirent également remercier les personnes qui ont enrichi ce document de leurs réflexions et de
leurs commentaires : Lynda Bouthillier et Marie-Claude Paquette de I'Institut national de santé publique du
Québec et Anne-Catherine Viso de I'Institut national de veille sanitaire (France).

Ce document est disponible intégralement en format électronique (PDF) sur le site Web de I’Institut national de
santé publique du Québec au : http://www.inspq.qc.ca.

Les reproductions a des fins d’étude privée ou de recherche sont autorisées en vertu de I'article 29 de la Loi
sur le droit d’auteur. Toute autre utilisation doit faire I’objet d’une autorisation du gouvernement du Québec
qui détient les droits exclusifs de propriété intellectuelle sur ce document. Cette autorisation peut étre obtenue
en formulant une demande au guichet central du Service de la gestion des droits d’auteur des Publications du
Québec a I'aide d’un formulaire en ligne accessible a I’adresse suivante :
http://www.droitauteur.gouv.qc.ca/autorisation.php, ou en écrivant un courriel a :
droit.auteur@cspg.gouv.qc.ca.

Les données contenues dans le document peuvent étre citées, a condition d’en mentionner la source.

Dépot légal — 1°" trimestre 2018
Bibliotheque et Archives nationales du Québec
ISBN : 978-2-550-80412-3 (PDF)

© Gouvernement du Québec (2018)


http://www.inspq.qc.ca/
http://www.droitauteur.gouv.qc.ca/autorisation.php
mailto:droit.auteur@cspq.gouv.qc.ca

Dimension éthique de la stigmatisation en santé
publique : outil d’aide a la réflexion — Mise a jour 2018

e L =TT T | = L 1
B T |1 1= =3 T oo g (= = 3
2  La stigmatiSation...... e s s 5
2.1 Méthodologie dOCUMENTAINE. ......cociiueiiiieiee e e e e 5
P2 o 13 (o T | L= 5
2.3 Caracteristiques PriNCIPAIES .....coooi it e e e e e ane e e e e e e e nnnes 6
2.4 Modele I8 @12 SANTE ..o 6
2.5 Caractére social, culturel €t POITIGQUE ......oeiiiiiiee e 8
3 Les dimensions éthiques de la stigmatisation en santé publique ........cccooeeiiiieeermniieciciccannns 9
3.1 Responsabilité morale et choix influengant la santé ...........ccccceeeiieecciiee s 9
3.2 Responsabilité personnelle et autoNOMIE ..........euiiiiiii i 10
3.3 Non-malfaisance et respect de la dignité.........ccuereeeeiiiicciiiie e 11
S o T = Y= U1 g1 PPN 12
T = TU1 1= SO 13
3.6  Amélioration de I'état de santé de la population ..........ccccciiieiee i e e 13
4  Outil de réflexion éthique sur la stigmatisation ... 15
O T Yo Y=Y B = o) [T Y 1Yo [0 L= PO 16
4.2  FEtape 2 : Analyse éthique de 12 SIUALION .........ceeeviveeeeieseceeeeeeeeeee s ee s ee e 17
5 Réflexion sur l'utilisation de POuUtil ........cccceiiiiimminiiiini s 19
LT 0o 3 Vo7 11 L= o o 21
= LT = o o= 23
Annexe Outil d’analyse du risque de stigmatisation en santé publique............ccccceieemmnnnnnee 27

Institut national de santé publique du Québec |






Dimension éthique de la stigmatisation en santé
publique : outil d’aide a la réflexion — Mise a jour 2018

La stigmatisation liée a la santé est un processus social a travers lequel se construisent ou se
renforcent des représentations sociales négatives a I’'égard de certains groupes d’individus
étiquetés sur la base de problemes de santé jugés évitables ou sous leur contrdle.

Des comportements, des habitudes de vie, des conditions de vie ou d’autres caractéristiques
personnelles se trouvent accolés a une évaluation morale renvoyant a de « bonnes » ou de

« mauvaises » maladies, de « bons » ou de « mauvais » malades. Ces personnes sont
considérées comme responsables et blamées pour le risque a leur santé et, le cas échéant, pour
le risque auquel elles exposent d’autres personnes. Les personnes visées voient leur identité
altérée et, a 'extréme, réduite a ce probleme de santé ou a cette caractéristique. Qu’elle soit
effective, anticipée ou percue, la stigmatisation jette I’opprobre sur les personnes et les groupes;
elle conduit a leur disqualification sociale ou I'exacerbe.

Les conséquences de I'atteinte a I'identité et de la disqualification sociale sont variables sur le
plan de la forme et de I'intensité. Elles peuvent, par exemple, affecter la personne dans sa propre
représentation d’elle-méme (perte d’estime de soi), la rendre plus vulnérable a des problémes de
santé, limiter son acces a des soins et services ou conduire a un traitement différent et injustifié
(discrimination a I’emploi, au logement, etc.).

La réflexion éthique, au regard de la stigmatisation, peut se poser globalement de la maniére
suivante : « Jusqu’ou, et a quelles conditions, les activités de santé publique peuvent-elles étre
justifiées, sur le plan éthique, lorsqu’elles sont associées a un processus de stigmatisation ou
risquent de I'alimenter? »

Les dimensions éthiques de la stigmatisation renvoient donc tour a tour a la responsabilité
personnelle et a I'autonomie, au respect de la dignité et a la non-malfaisance, au tort a autrui, a
I’équité et a la bienfaisance. Ces dimensions seront mises en relation dans un outil proposé en
annexe, ou elles sont appelées a alimenter la réflexion sur des actions en santé publique qui
pourraient causer de la stigmatisation, que ce soit indirectement ou directement. L’outil permet de
repérer les valeurs en présence et en cas de tension, celle qui a préséance dans la situation peut
étre dégagée dans un processus d’arbitrage. La solution retenue devrait refléter cette préséance
des valeurs et I'activité sera jugée justifiable ou raisonnable dans la mesure ou elle est compatible
avec la valeur identifiée comme la plus importante.

Institut national de santé publique du Québec 1
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Le secrétariat du Comité d’éthique de santé publique (CESP) a produit, en 2003, un document visant
a explorer le phénomene de la stigmatisation tel qu’il peut se manifester dans les activités de
surveillance (Bouthillier et Filiatrault, 2003). Il répondait ainsi a des préoccupations exprimées par des
professionnels ceuvrant dans le domaine de la santé publique. Le besoin de développer et d’élargir
ce questionnement a été réactivé par I'examen de certains dossiers soumis au Comité au cours de
I’année 2011. Le présent document rend compte de cette plus récente réflexion; il fait le point sur les
travaux visant a définir la stigmatisation associée a la santé et sur ceux qui soulignent les aspects
éthiques associés a cette notion. Un outil antérieurement développé pour soutenir la délibération du
Comité est proposé aux professionnels en santé publique. Enfin, la présente version vise a mettre a
jour la littérature proposée sur le sujet ainsi qu’a simplifier et harmoniser le contenu présenté.

La stigmatisation, ou le risque de stigmatisation, constitue une préoccupation bien présente pour les
personnes ceuvrant en santé publique, notamment en surveillance. Noseda (Noseda, 2001), analysant
les statistiques sur la délinquance et les violences urbaines, met en lumiere le probleme du
classement et des limites méthodologiques dans I’interprétation des statistiques. Elle souligne le
risque que la production de données chiffrées, dans ce contexte, vienne accentuer « la stigmatisation
de quartiers a I'image déja fortement connotée ». Massé, pour sa part, écrit que « I'association de la
population inuit a I'alcoolisme ou au suicide est un exemple manifeste d’étiquetage ethnique apparu
suite aux résultats d’enquétes épidémiologiques médiatisées. L’étiquetage peut aussi toucher des
quartiers; le fait de cibler certains quartiers défavorisés pour I'implantation de programmes de
prévention des abus et négligences envers les enfants est tout autant a risque de stigmatiser
’ensemble des habitants » (2012 :10).

Pour Massé, ce risque de stigmatisation découle du caractére normatif de I’entreprise de santé
publique. « Cette normativité inhérente a la santé publique conduit certains sous-groupes sociaux a
étre associés par la population générale a des pratiques sanitaires désormais affublées de
connotations négatives (exemples : malbouffe et obésité, sexualité a risque et maladies sexuellement
transmissibles, conduite automobile en état d’ébriété et morbidité évitable) » (Massé, 2012 :9). La
stigmatisation est d’ailleurs reconnue comme I'une des conséquences indésirables de I'obésité
(International Association for the Study of Obesity, 2010).

La stigmatisation est un probléme particulierement aigu du fait qu’elle peut renforcer des inégalités
sociales et de santé déja présentes. Ainsi, les sous-groupes chez lesquels on observe une proportion
importante de certains probléemes de santé sont souvent I'objet d’'une dévalorisation sociale
préexistante. Les personnes des milieux les plus défavorisés, par exemple, sont déja moins bien
considérées socialement. Elles risquent d’étre encore plus séverement jugées lorsqu’elles présentent
un probléme de santé associé a des comportements eux-mémes socialement désapprouvés, a
fortiori si ceux-ci affectent aussi la santé de leurs enfants. Autrement dit, I’action de santé publique
se trouve déja en terrain miné, au regard du risque de stigmatisation, lorsqu’elle touche des groupes
qui présentent des caractéristiques percues négativement par la société.

De fagon générale, la stigmatisation serait indésirable parce qu’elle cause des préjudices aux
personnes stigmatisées (atteinte a I’estime de soi, perte de statut social, discrimination de différentes
formes, etc.) et renforce des inégalités sociales de santé. La stigmatisation aurait aussi des effets
contreproductifs quant aux activités de santé publique, en éloignant les personnes stigmatisées de
certains services, le dépistage du VIH par exemple. Ainsi appréhendée, la stigmatisation pose un
malaise pour la plupart des acteurs en santé publique et justifie leurs préoccupations quant au
phénomene.

Institut national de santé publique du Québec 3
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Malgré ces différentes expressions du souci lié a la stigmatisation, la notion demeure non univoque.
Cela est d’autant plus pertinent que, malgré le malaise exprimé face aux préjudices associés a la
stigmatisation, celle-ci est un phénoméne social qui peut difficilement étre éliminé. De plus, ily a
aussi d’autres fagons d’envisager la stigmatisation. C’est le cas de certains auteurs pour qui la
stigmatisation ne présenterait pas que des effets négatifs : les populations stigmatisées peuvent se
solidariser pour défendre leurs droits et faire reconnaitre leur dignité humaine; ce fut le cas des
mouvements de défense des homosexuels, par exemple. D’autres auteurs avancent que la crainte de
la stigmatisation peut constituer une motivation pour éviter ou modifier des comportements a risque
élevé. Bayer (Bayer et Stuber, 2006; Bayer, 2008; Bayer et Fairchild, 2015) va jusqu’a apparier le
processus de stigmatisation et les démarches de dénormalisation du tabagisme, suggérant que la
stigmatisation pourrait étre une stratégie justifiable pour amener des individus a modifier des
comportements nocifs pour leur santé. Il y aurait donc un équilibre a trouver entre les aspects
négatifs et positifs du risque de stigmatisation associé a certaines mesures de santé publique (Weiss
et al., 2006). D’ailleurs, Bayer et Fairchild ainsi que Callahan (Callahan, 2013) considérent a ce
chapitre que les legons de la dénormalisation du tabac devraient étre appliquées a la lutte a I'obésité.

Le premier objectif du texte est de mieux cerner le concept de stigmatisation. La premiére partie du
texte propose donc un survol de I’évolution du concept pour en dégager les éléments associés au
risque de stigmatisation en santé publique. Un second objectif consiste a dégager les dimensions
éthiques associées a la notion de stigmatisation. Ensuite, la troisieme partie du texte porte sur la
présentation d’un outil d’aide a la réflexion et a la décision quant au recours a des mesures de santé
publique qui présentent un risque de stigmatisation. Quelques remarques sur I'utilisation de I’outil
sont présentées avant de conclure.

4 Institut national de santé publique du Québec
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Répondre a I'objectif de déterminer s’il y a un risque de stigmatisation associé a une activité ou a une
problématique de santé publique implique de partager une compréhension du concept en question.
A partir de la littérature consultée, la présente section dégage les éléments qui composent la notion,
de maniére a apprécier le plus justement possible la présence d’un risque de stigmatisation dans des
activités de santé publique.

21 Méthodologie documentaire

Une recherche a été effectuée, a I'aide de Google Scholar, a partir des termes suivants : stigma et
stigmatization, combinés aux termes ethics, conceptualization, definition, public health et theory; en
francais, le terme « stigmatisation » a été couplé a « santé publique ». Des ouvrages encyclopédiques
ont aussi été consultés. Un découpage a conduit a établir trois grandes catégories d’écrits : des
études empiriques sur I'expérience de stigmatisation appliquée a des cas particuliers (ex. : obésité,
VIH, maladies mentales, tabac); des propositions théoriques, visant habituellement a circonscrire la
notion de stigmatisation en la situant au sein d’une discipline particuliere, et, enfin, des textes portant
sur ses aspects éthiques, souvent dans le contexte de problemes de santé particuliers. Le travalil
s’est avant tout concentré sur les deux dernieres catégories d’écrits, ceux-ci répondant plus
précisément aux objectifs du document.

Pour la mise a jour du document, certaines suites des textes-clés qui avaient guidé la rédaction de la
premiére version ont été repérées a I'aide des outils prévus a cette fin dans Google Scholar. Leur
intégration a la présente version a été effectuée sur la base de I'importance des éléments qui y sont
présentés. Les textes ainsi retenus ont surtout porté sur les dimensions éthiques de la stigmatisation
issues des débats qu’a entrainés la prise de position de Bayer sur cette question.

2.2 Historique

Depuis le début des années 1960, le probleme de la stigmatisation a préoccupé différents milieux de
recherche et d’intervention qui cherchaient a mieux le comprendre et a pallier ses aspects négatifs.
Malgré les nombreux travaux qui s’y consacrent, la notion demeure difficile a circonscrire (Deacon,
2006; Link et Phelan, 2001). Comme le souligne Courtwright (2013), la notion a tour a tour été
abordée sous des angles aussi divers que les normes institutionnelles et culturelles, les traits
personnels, les processus interpersonnel et intrapersonnel qui la caractérisent ainsi que les
conséquences politiques et économiques.

Les travaux de Goffman (Goffman, 1963) ont constitué une référence incontournable dans le
développement de la recherche sur la stigmatisation. Dans leur foulée, une grande partie des travaux
sur la stigmatisation se sont développés dans le domaine de la psychologie sociale, s’intéressant
avant tout aux interactions personnelles qui la caractérisent et a leurs conséquences psychologiques
sur les personnes stigmatisées. Toutefois, comme le notent Pescosolido et al. (2008), I'angle
d’analyse particulier de Goffman — c’est-a-dire les interactions entre stigmatisant et stigmatisé — ne
permet pas de comprendre les origines sociales et culturelles du phénomeéne. L’apport d’'une
perspective sociologique, notamment, permettra de situer la stigmatisation dans un contexte social,
économique et politique plus large.

Institut national de santé publique du Québec 5
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Cette perspective est la mieux illustrée par les contributions de Link et Phelan (2001) d’une part, et de
Deacon (2006) d’autre part. Chacun de ces auteurs propose un modeéle qui campe la stigmatisation
comme processus social, lequel s’inscrit dans une relation de pouvoir. Deacon le fait a partir de ses
travaux sur le VIH et le sida; les éléments sont donc déja formulés par rapport a une situation
sanitaire. Link et Phelan se situent, quant a eux, sur un plan plus général. Les travaux de ces auteurs,
principalement ceux de Deacon, constituent I'assise de la premiere étape de I'outil de réflexion
proposé plus loin. Mentionnons que les éléments présentés par ces auteurs au sein de ces deux
modeles n’ont pas fait I'objet de révisions majeures durant les dernieres années (Pescosolido et
Martin, 2015).

2.3 Caractéristiques principales

Si les travaux de Goffman (1963) en ont constitué le fondement, le modéle de Link et Phelan (2001)
marquent une étape critique dans la conceptualisation de la stigmatisation en la définissant comme
un processus social. C’est dans cette perspective qu’il est jugé pertinent de les mentionner ici. lls
décrivent ce processus a travers cing éléments essentiels.

Pour ces auteurs, il y a, au départ, catégorisation des différences entre les humains (couleur de peau,
religion, activité professionnelle, état de santé, etc.). Cette catégorisation donne lieu a un étiquetage
des personnes (les Blancs, les Noirs, les Musulmans, etc.). Les croyances culturelles dominantes
conduisent a établir un lien entre les personnes ainsi étiquetées et des caractéristiques indésirables,
négatives. Il s’opére un stéréotypage négatif, c’est-a-dire une réduction de la personne a cette
étiquette « chargée » d’une connotation négative. Les personnes ainsi étiquetées et stéréotypées
sont considérées « a part » : il y a une distanciation qui s’opére entre « eux » et « nous ». Les
personnes étiquetées, stéréotypées et mises a distance se retrouvent socialement disqualifiées,
déconsidérées. La perte de statut social s’accompagne de conséquences d’intensité variable,
pouvant aller jusqu'a la discrimination structurelle.

Le cinquiéme élément du processus correspond aux relations de pouvoir qui permettent le
déploiement du processus de stigmatisation. Pour Link et Phelan (2001), ce processus est rendu
possible du fait que le pouvoir social, économique et politique s’exerce a travers des normes dont il
assure le respect, notamment par I'identification de la différence, la construction du stéréotype et la
catégorisation des groupes mis a distance de la majorité, et rend ainsi effectifs la désapprobation, le
rejet, I'exclusion sociale et la discrimination. Ce cinquiéme élément est repris plus en détail un peu
plus loin dans le texte.

2.4 Modeéle lié a la santé

Plusieurs auteurs se sont intéressés a la stigmatisation associée a des problémes de santé
particuliers. A partir de ses travaux sur la stigmatisation, le VIH et le sida, Deacon (2006) a proposé
une compréhension du processus de stigmatisation ancrée dans le contexte de la santé. Les cing
composantes ou caractéristiques de ce processus sont les suivantes :

1. La maladie (ou probleme de santé) qui est objet de stigmatisation est congue comme évitable et
sous le controle des personnes affectées;

2. Le comportement qui a causé la maladie ou qui est associé a des problemes de santé est percu
comme immoral ou digne d’une forme ou d’une autre de réprobation;

6 Institut national de santé publique du Québec
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3. Les personnes sont associées a un groupe socialement différencié. Selon les termes de Link et
Phelan (2001), on dirait un groupe étiqueté et stéréotypé avec lequel s’opere une distanciation
prenant appui sur les constructions sociales existantes de « I'autre »;

4. Les personnes sont blamées pour leur maladie; elles en sont considérées responsables;

5. Les personnes voient donc leur statut social « diminué » et subissent différentes formes de
désavantages, que la stigmatisation soit réelle, anticipée ou percue.

Pour Deacon (2006), la stigmatisation est un processus mis en ceuvre par des individus en réaction a
un risque réel, percu ou imaginé, mais qui existe par ailleurs comme discours social s’ancrant dans
des relations de pouvoir. La stigmatisation dépasse le simple jugement négatif porté par une
personne envers une autre; elle implique directement I’appartenance ou I'association a un groupe
particulier, souvent déja socialement désavantagé. Dans le cas des personnes infectées par le VIH ou
le sida, par exemple, le fait que le virus se soit d’abord propagé au sein de la communauté gaie a
donné lieu a I'importante stigmatisation dont ces personnes ont été victimes; elles ont été définies
comme représentant un danger face a une maladie transmissible jusque-la inconnue, directement
associée a leur comportement sexuel et aux conséquences fatales. Par ailleurs, certains problemes
de santé, les troubles mentaux par exemple, pourraient ne pas étre définis comme évitables ou sous
le contrble des personnes affectées; celles-ci inspirant cependant des craintes, fondées ou non, elles
sont souvent sujettes a la stigmatisation.

La stigmatisation a tendance a suivre les lignes de tension habituelles entre les groupes sociaux,
frappant souvent ceux qui sont déja vulnérables. L'effet de la stigmatisation peut donc étre cumulatif
(Deacon, 2006). Ces conséquences peuvent prendre une variété de formes et de niveaux d’intensité,
aussi bien pour la personne ou le groupe stigmatisé que pour leurs proches. On peut, par exemple,
observer différents désavantages sur le plan de leur santé, de I'accés aux soins, de leurs rapports
sociaux, etc. Certains peuvent toutefois développer de possibles réponses positives a la
stigmatisation, telles que la résistance et I'activisme démontrés par les groupes de défense des gais,
dans le contexte du VIH et du sida. De plus, comme mentionné plus haut, des auteurs comme Bayer
(2008) évoquent la volonté d’échapper a la stigmatisation comme facteur pouvant amener des
individus a éviter ou modifier des comportements a risque pour leur santé, fumer par exemple, ce qui
représenterait une conséquence positive.

Par ailleurs, la stigmatisation pourrait aussi avoir des conséquences négatives pour les stigmatisants.
Par exemple, sur le plan de la prévention de problémes de santé, notamment des maladies
infectieuses, la distanciation opérée par les stigmatisants au regard des groupes stigmatisés pourrait
les conduire a occulter d’autres facteurs de risque auxquels ils peuvent étre exposés, les mettant a
risque d’un faux sentiment de sécurité (Deacon, 2006).

Les occurrences et les conséquences de la stigmatisation peuvent donc prendre plusieurs formes.
Elle peut aussi se comprendre selon qu’elle est 1) manifestée (enacted), comme dans les cas de
discrimination, 2) anticipée, a travers la peur d’étre jugé pour avoir une maladie associée a un
comportement indésirable, ou 3) internalisée, lorsque la personne stigmatisée integre, voire reproduit
elle-méme les jugements négatifs a I'’égard du groupe dont elle fait partie (Hood et Friedman, 2011).
Elle peut aussi étre 4) percue, lorsque la plupart des gens considérent que les personnes visées sont
effectivement dignes de réprobation, ou 5) recue, lorsque les personnes visées subissent, dans les
faits, les conséquences négatives de la stigmatisation (Pescosolido et Martin, 2015). Celles-ci,
comme I’isolement, le rejet, une pauvre estime de soi, I'intégration d’une image négative, le stress et
I’anxiété affectent la santé et le bien-étre (Hood et Friedman, 2011). Ces conséquences négatives
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peuvent étre vécues par une personne aussi bien lorsque la stigmatisation est anticipée, internalisée
ou clairement manifestée.

Tout en reconnaissant le risque de stigmatisation associé a la santé, Weiss (Weiss et al., 2006) invite
a distinguer la stigmatisation de la prudence. Une mesure de santé publique comme I'isolement de
personnes atteintes d’une maladie contagieuse pourrait, par exemple, permettre de limiter la
propagation de la maladie et se réaliser dans le respect des personnes, sans constituer, en soi,
I’expression d’un processus de stigmatisation.

2.5 Caractére social, culturel et politique

Comme nous I'avons vu plus haut, le processus social de stigmatisation s’inscrit dans un contexte de
relations de pouvoir économique, social et politique (Link et Phelan, 2001). Pour Scambler (Scambler,
2006), il est rare qu’un individu soit seulement stigmatisé, exploité ou opprimé; il est souvent tout
cela a la fois. Pescosolido et ses collaborateurs (2008) mettent en avant un modéle écologique
similaire a celui proposé par Bronfenbrenner (1979), en indiquant des caractéristiques ou des
dynamiques qui se déploient dans différents niveaux complémentaires et interdépendants, soit les
niveaux micro, meso et macro.

Le premier niveau s’intéresse aux caractéristiques des individus, qu’ils soient stigmatisés ou
stigmatisants. En s’attachant aux individus et a leurs interactions personnelles, ce niveau micro
correspondrait aux éléments traités par Goffman (1963) : les caractéristiques sur lesquelles se
fondent le processus de stigmatisation — infection au VIH ou au sida, maladie mentale, obésité et
ainsi de suite — ainsi que les éléments qui viennent en influencer la perception (transmissibilité,
visibilité, responsabilité personnelle, crainte ou menace ressentie par les personnes qui exercent la
stigmatisation).

Le niveau meso est, de son c6té, formé des interactions des personnes stigmatisées avec des
ensembles sociaux (communautés, réseaux sociaux, familles), ou encore, des institutions ou
organismes (ici, par exemple, les services de santé). Les réseaux sociaux ont le pouvoir de diminuer
la stigmatisation dont elles souffrent, dans la mesure ou I'impact des jugements négatifs dont elles
sont I'objet serait pallié par la possibilité du soutien mutuel (Pescosolido et al., 2008). Par ailleurs,
d’autres études indiquent que certains lieux d’interaction du niveau meso, la famille par exemple,
peuvent contribuer a la stigmatisation. Ce serait le cas pour les personnes souffrant d’obésité, par
exemple. Les personnes souffrant de troubles mentaux peuvent aussi étre rejetées par leur famille,
lorsque celle-ci cherche a éviter de subir des conséquences de la stigmatisation (Sartorius, 2006).
Les interactions entre des personnes et des institutions ou organismes peuvent elles aussi contribuer
au phénomeéne de la stigmatisation, en renfor¢ant ou en limitant le processus (Weiss et al., 2006).

Enfin, le niveau macro comprend le contexte national, culturel et politique dont, entre autres, les
images véhiculées dans les médias. A ce propos, il est intuitivement clair que les médias de masse
ont le pouvoir de créer, modifier ou renforcer des images — positives ou négatives — de groupes de
personnes, participant ainsi a la représentation sociale qu’on s’en fait. Cela vient soutenir I'idée que
la stigmatisation est une construction sociale que nourrissent les médias de masse en reproduisant
certaines idées sur ces groupes. En ce qui a trait au contexte national, les politiques publiques, le
développement économique et le contexte socioculturel qui lui est propre forment autant d’éléments
qui peuvent refléter, exacerber ou atténuer la stigmatisation.
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La description méme du processus de stigmatisation montre que la notion est, en soi, moralement
chargée. Elle vient remettre en question, heurter et mettre en tension des valeurs importantes. Les
plus souvent évoquées sont la dignité humaine, le respect des personnes et des groupes,
I’autonomie, la liberté, le bien-&tre, la responsabilité, I'équité, I'efficacité et la santé. Ces valeurs sont
aussi au cceur du discours de santé publique et de ses stratégies comme le renforcement du
potentiel des personnes.

Etant donné qu’elle se congoit comme un mécanisme qui vise a protéger I'ordre social, la
stigmatisation associée a la santé laisse donc supposer qu’il y a un ordre sanitaire a protéger. Pour le
dire autrement, la santé pourrait étre a ce point considérée comme importante que les individus qui
ne rencontreraient pas ses normes risqueraient d’étre socialement disqualifiés. Des comportements,
des habitudes de vie, des conditions de vie ou d’autres caractéristiques personnelles se trouvent
accolés a une évaluation morale contribuant a définir de « bonnes » ou de « mauvaises » maladies, de
« bons » ou de « mauvais » malades.

Certaines valeurs sont d’emblée discutées dans la littérature sur la stigmatisation en santé. Avant de
les aborder, il convient de préciser qu’elles n’épuisent pas I'identification des valeurs pouvant étre
soulevées dans une situation donnée. Chaque nouvelle situation examinée doit faire I'objet d’'une
appropriation particuliere; il ne s’agit pas de chercher a vérifier si des valeurs préétablies y sont
présentes ou non mais de faire ressortir les valeurs en présence a travers la démarche
d’appropriation elle-méme. La présentation qui suit ne présume pas, non plus, d’un ordre
d’importance des valeurs entre elles. Ces valeurs se sont montré les plus pertinentes dans le
développement d’un outil de réflexion pouvant soutenir ’'examen d’activités de santé publique qui
comportent un risque de stigmatisation. Il s’agit de la responsabilité, de I'autonomie, de la protection
de la santé, de la non-malfaisance, de la bienfaisance, de I’équité, de la dignité et du respect des
personnes.

3.1 Responsabilité morale et choix influencant la santé

En éthique de la santé publique, la question de la responsabilité des individus envers leur santé est
épineuse, notamment parce qu’elle est souvent évoquée afin d’argumenter en faveur d’une réduction
de la couverture universelle des soins et services (Wikler, 1987). Dans la littérature sur la
stigmatisation, la place accordée a la responsabilité personnelle — abordée en référence aux
personnes qui font I'objet du jugement, « les stigmatisés » — est parfois critiquée comme étant
tributaire de modeles individuels du comportement humain lié¢ a la santé.

En simplifiant, on peut représenter la question de la responsabilité sur un continuum. A I'une des
extrémités, on placerait sur les épaules des individus I’entiere responsabilité de leurs choix et
comportements et, conséquemment, de leur bonne ou mauvaise santé, indépendamment de tout
contexte. A I'autre bout du spectre, le comportement serait entiérement déterminé par les forces
sociales ou environnementales, des facteurs extérieurs aux individus; ceux-ci n’exerceraient aucun
contrble, et donc n’auraient aucune responsabilité quant a leurs gestes.

Les travaux sur les déterminants de la santé et les approches écologiques montrent la complexité

des facteurs qui entrent en jeu dans toutes décisions individuelles ou collectives. De ce point de vue,
comportements et habitudes de vie peuvent étre compris comme étant le résultat d’'un ensemble
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d’interactions entre des facteurs personnels, environnementaux, structurels, politiques, etc. Cette
multiplicité de facteurs et de niveaux d’influence ne permet pas de fixer un seul lieu de responsabilité,
que ce soit sur les seules épaules des individus, considérés de fagon isolée, ou bien sur les seuls
facteurs qui leur sont extérieurs. Elle refléte I’éventail des capacités et des opportunités qui se
conjuguent différemment selon les individus et les groupes sociaux. Comme elles sont variables, la
responsabilité des individus a adapter leurs comportements peut difficilement étre la méme. En
témoigne le fait que les groupes les plus favorisés, sur le plan socioéconomique, adoptent plus
rapidement et plus facilement les recommandations touchant I’alimentation ou le tabagisme, par
exemple.

En médecine comme en santé publique, certains voient la responsabilité individuelle comme le devoir
moral de chacun quant au comportement relatif a sa santé (Stuber et al., 2008). Ce courant trouve un
certain écho en promotion de la santé, ou I'on cherche entre autres a convaincre les personnes
d’adopter de saines habitudes de vie, selon I'expression consacrée. Dans la mesure ou plusieurs des
efforts de promotion de la santé reposent sur la modification des comportements, un réle de premier
plan est reconnu aux individus quant a ’'amélioration de leur santé et de celle de la population. La
responsabilité correspond ici aux respects des régles sanitaires établies par les autorités; on la
considére davantage comme un devoir moral plutdt que comme une valeur.

La comparaison de différents cas permet de réfléchir aux niveaux de responsabilité des individus,
selon le contexte et le type de comportement qui se trouvent a la source d’un probléeme de santé. Par
exemple, intuitivement, il existe une différence dans I'attribution de responsabilité dans I'adoption de
saines habitudes de vie entre des personnes issues de groupes socioéconomiques différents; celles
qui proviennent de groupes plus favorisés et dont le niveau d’éducation est plus élevé sont
généralement comprises comme ayant un plus grand controle — et donc une plus grande
responsabilité — envers leur santé que les personnes issues de groupes défavorisés. De cette
maniére, on peut donc conceptualiser la responsabilité sur un continuum, selon les circonstances a
I'étude.

3.2 Responsabilité personnelle et autonomie

Agir de maniere responsable, c’est agir de fagon raisonnable et prudente, en considérant les
conséquences de nos actes et omissions ou nos devoirs et obligations. Etre responsable, c’est aussi
reconnaitre et assumer les choix que nous faisons, les actes posés. « Le probléme philosophique de
la responsabilité a pour objet les conditions d’imputabilité de nos actes et omissions. [...] La
question de la responsabilité d’une personne par rapport a un acte ou une omission se pose toujours
dans un contexte de sanctions — blame ou éloge en morale, peine en droit pénal — et la réflexion
philosophique a étroitement lié le probléme de la responsabilité a celui de la justification des
sanctions » (Neuberg, 2004). La notion de responsabilité s’accompagne donc habituellement d’une
réponse provenant d’autrui. Plus particulierement, lorsqu’une personne pose un geste jugé
répréhensible, une forme ou une autre de blame est exprimée. La justification d’un blame présuppose
que la personne commettant ce geste I'ait fait volontairement, en toute connaissance de cause
(Eshleman, 2009). Pour les tenants d’une responsabilité individuelle contrainte par des forces
externes échappant au contrdle des individus, blamer ceux-ci pour le non-respect de normes de
comportements en santé reviendrait a « blamer la victime » (Dougherty, 1993; Guttman et Salmon,
2004).
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Evoquer la responsabilité individuelle en santé publique renvoie a la valeur d’autonomie. Nier la
responsabilité d’un individu quant aux comportements qui influencent sa santé reviendrait, comme le
soutient Dougherty (1993), a nier 'autonomie des personnes, leur libre arbitre. L’idée que nous
sommes « victimes des forces sociales », au sens ou celles-ci nous forcent a agir a I’encontre de nos
préférences, repose sur une conception erronée du lien entre I'individuel et le social dans le cadre
d’une théorie de I'action intentionnelle (Pettit, 1996). Les individus demeurent autonomes méme si le
contexte dans lequel ils effectuent des choix quant a leur vie échappe en partie a leur contrdle.
L’autonomie des personnes ne serait compromise que lorsque ses conditions d’exercice sont
contraintes, comme dans les cas de coercition, d’incapacité ou de manque d’information. Ceci ne
signifie pas que tous les choix nous sont toujours accessibles, mais que I’exercice de ’'autonomie en
tant que capacité d’effectuer des choix n’est pas fondamentalement menacé par des contextes de
choix non optimaux.

Comme il a été présenté dans la section précédente, le processus de stigmatisation repose, entre
autres, sur I'idée que les personnes sont responsables de leur probléme ou maladie, du moins en
partie, et donc dignes de blame étant donné leur comportement. Ainsi, les individus qui fument,
boivent de 'alcool, mangent des aliments trop riches ou ont des relations sexuelles non protégées
sont jugés négativement et blamés lorsque leur santé en souffre ou méme simplement parce qu’elle
pourrait en souffrir. Dans cette perspective, on pourrait dire que la stigmatisation s’attaque a ce qui
est considéré étre de I'irresponsabilité a divers degrés, selon le probleme considéré. En effet, méme
si I’exercice de pensée comporte une part de flou non négligeable, lorsqu’on compare des cas
différents entre eux, il est toujours possible de jauger la responsabilité a attribuer aux individus selon
le type de comportement qui se trouve a la source du probléeme de santé en cause.

3.3 Non-malfaisance et respect de la dignité

Les travaux sur les effets de la stigmatisation ont démontré que celle-ci a clairement des
conséquences négatives sur la santé des personnes affectées : la peur, I'anxiété, I'isolement et
I’atteinte a I’estime de soi, par exemple (Courtwright, 2013). Considérant la valeur de non-
malfaisance, la stigmatisation semble d’emblée injustifiable en raison de ses effets délétéres sur la
santé et le bien-étre ainsi que sur I'inclusion sociale des personnes; plus les conséquences seront
importantes, plus les mesures a risque de stigmatisation seront injustifiables. C’est au nom de la non-
malfaisance que des efforts sont déployés pour prévenir la stigmatisation ou, du moins, en pallier les
conséquences négatives.

La sévérité des stéréotypes auxquels peuvent étre associées les personnes visées par la
stigmatisation fait aussi partie de I'impact négatif sur la santé des personnes en plus de contribuer a
I’exacerbation des inégalités sociales. Les composantes de stéréotypage et d’étiquetage comportent
une dimension éthique entre autres parce que I’attribution des caractéristiques qui en forment la
base est la plupart du temps injuste. Comme le soulignent Operario et Fiske (2001), les stéréotypes
surgénéralisent, attribuent de maniéere fautive, prescrivent et souvent condamnent les
comportements et caractéristiques personnelles des individus visés (Operario et Fiske, 2001).

Massé souligne deux dérives pouvant découler du processus d’étiquetage, soit I'amalgame et
I’essentialisation. Par amalgame, il entend le fait que toutes les personnes ayant la caractéristique de
I’étiquette a connotation négative « sont considérées de facto responsables des impacts sur la santé,
sans nuances pour les histoires de vie et les conditions d’existence particuliéres » (Massé, 2012). En
contrepartie du risque d’amalgame, I’essentialisation se traduit par la réduction de I'identité de
I'individu a des caractéristiques particulieres du groupe dont il fait partie. On reconnait ici un des
processus du racisme, par exemple.
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La dimension éthique du stéréotype est mise en évidence par l'injustice perpétrée a I'égard des
personnes ainsi catégorisées. Par exemple, les personnes atteintes du VIH ont été victimes de
stéréotypes fortement teintés d’homophobie et de moralisme. Dans ce cas particulier, ces
stéréotypes étaient séveres. Il est intuitivement clair que les stéréotypes véhiculés a I’endroit des
personnes atteintes du VIH sont plus graves que les stéréotypes véhiculés a propos des fumeurs (par
exemple, « ils polluent, ne font pas attention a leur santé et a celle des autres » (Greaves et al., 2010).
Conséquemment, on pourrait dire que les torts découlant du stéréotypage sont plus importants pour
les personnes atteintes du VIH que pour les fumeurs. Toutefois, il demeure que des études récentes
démontrent que la stigmatisation des fumeurs ont des conséquences négatives entre autres sur leur
estime de soi (Burgess et al., 2009; Evans-Polce et al., 2015).

Le seul fait de réduire une personne a une caractéristique précise ou a une conjugaison de
caractéristiques partielles (étre homosexuel et séropositif, étre obése et consommer de la malbouffe,
étre parent dans un milieu défavorisé et faire preuve de négligence) porte atteinte a la dignité ainsi
qu’a I'intégrité psychologique et identitaire de la personne. Les conséquences observées sur la santé
des personnes, leur bien-&tre, leurs possibilités de participation a la vie sociale ainsi que leur acceés
aux diverses occasions de développer leurs capacités confirment que la stigmatisation cause du tort
aux personnes qu’elle affecte. On peut aussi dire que le risque de stigmatisation est en tension avec
la stratégie de renforcement du potentiel des personnes mise de I’'avant en santé publique, cette
stratégie étant basée sur I'importance de I'estime de soi et la reconnaissance des capacités de
chacun.

3.4 Tortaautrui

La non-malfaisance peut aussi étre comprise d’une autre maniére. Le potentiel de dommage a la
santé d’autrui constitue une dimension éthique de la stigmatisation en santé publique. Le texte
classique de John Stuart Mill, De la liberté, (Mill, 1859) fait du tort a autrui la condition qui permet de
justifier I'intervention coercitive de I'Etat dans la vie des individus. Le principe développé par Mill a
occupé une place centrale dans la lutte contre le tabagisme en ce qu’il fournit des assises
justificatives a la protection des non-fumeurs face a la fumée secondaire, a travers I'utilisation de
diverses contraintes a I’endroit de ceux et celles qui fument (Goodin, 1989). C’est parce que la fumée
secondaire constitue un probléme de santé publique que certaines contraintes imposées aux
fumeurs sont justifiables. A cet égard, Bayer cosigne un article récent ou il dénonce les mesures qui
interdisent la cigarette dans certains endroits publics a New York : selon les auteurs, « en I'absence
de risque direct a la santé des autres, I'interdiction de fumer dans les parcs et plages souléve des
questions a propos des limites acceptables que le gouvernement peut imposer sur le
comportement » (Colgrove et al., 2011).

Cela donne a penser que le tort & autrui constitue, pour Bayer, une condition nécessaire a la
justification des mesures coercitives dirigées vers les fumeurs. D’autres auteurs considérent aussi
cette idée centrale a I'argumentaire de la lutte contre le tabac (Chapman, 2008). A défaut d’une
justification s’appuyant sur une démonstration de tort a la santé d’autrui, ces mesures ne seraient
pas acceptables, d’autant plus qu’elles s’accompagnent de conséquences négatives, parmi
lesquelles on peut inclure le renforcement du risque de stigmatisation des fumeurs. Selon la
conception de la non-malfaisance inspirée par les travaux de Mill et sous-jacente au raisonnement de
Bayer, plus les dommages a la santé d’autrui seraient importants, plus la stigmatisation des
personnes a la source du probleme serait justifiable. C’est ainsi que Bayer se positionne ouvertement
pour la stigmatisation des fumeurs dans une perspective de dénormalisation. Cette idée est discutée
un peu plus loin.
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3.5 Equité

Comme souligné plus haut, la stigmatisation s’inscrit dans des relations de pouvoir préexistantes. Le
fait que la stigmatisation liée a la santé recoupe souvent la catégorisation des groupes selon leur
statut social a tendance a exacerber ses conséquences négatives et a renforcer des inégalités
sociales de santé. Il s’agit donc d’une autre variable a considérer lorsque I'on cherche a déterminer
les effets négatifs de la stigmatisation. Par exemple, le groupe formé des hommes ayant des relations
sexuelles avec des hommes est surreprésenté dans I’ensemble des personnes ayant contracté le
VIH. Comme il s’agit encore aujourd’hui d’un groupe déja socialement désavantagé a certains
égards, la stigmatisation risquerait d’étre renforcée dans ce cas. Pour le tabac, si le seul fait de fumer
expose les fumeurs a la stigmatisation (Graham, 2009; Graham, 2012; Evans-Polce et al., 2015),
celle-ci ne semble pas exacerbée par un jugement social préexistant a I'’endroit d’'un groupe
particulier. Toutefois, le fait qu’il y ait une plus grande proportion de fumeurs parmi les groupes de
statut socioéconomique plus faible pourrait rendre les fumeurs de ce groupe davantage visés par la
stigmatisation, renforgant ici aussi des inégalités sociales de santé.

Pour des auteurs comme Bayer, il pourrait étre justifiable de mettre en ceuvre des actions de
promotion de la santé qui sont stigmatisantes et qui renforcent temporairement les inégalités dans la
mesure ou elles contribueraient, a plus long terme, a la santé des personnes visées. Il appelle a une
certaine vigilance afin de s’assurer que les conséquences négatives n’excedent pas les bienfaits
attendus (Bayer et Stuber, 2006; Bayer, 2008; Bayer et Fairchild, 2015). La plausibilité de cette
position repose sur un calcul utilitariste ou, du moins, une notion de proportionnalité ou les bénéfices
doivent clairement dépasser les inconvénients. Dans ce cas-ci, I'’exacerbation des inégalités de santé
par la stigmatisation figure sans surprise au rang des inconvénients.

3.6 Amélioration de l'état de santé de la population

Traitant de la responsabilité et du blame, comme abordé plus haut, Neuberg (2004) souligne que la
sanction n’a d’intérét que si elle incite les individus a maintenir un certain degré de prudence et
d’attention afin de prévenir les actes fautifs. Comme le soulignent certains des auteurs cités plus
haut, la stigmatisation pourrait constituer un facteur motivant des individus a apporter des
modifications a leurs comportements et contribuer, de ce fait, a améliorer leur santé. Ce bénéfice est
principalement rapporté par les auteurs qui se sont intéressés aux interventions de lutte au
tabagisme, regroupées sous la stratégie de dénormalisation du tabac. Pour Bayer et Stuber (2006),
celle-ci récupére les mécanismes de la stigmatisation pour les utiliser, de maniére avouée ou non,
pour promouvoir la santé de maniére efficace. Dans le cadre de leur analyse des politiques antitabac
aux Etats-Unis, ils soulignent que plusieurs d’entre elles cherchaient & « marginaliser » ou « rendre
anormale » ou « déviante » la consommation de produits du tabac. Des travaux récents montrent que
les fumeurs ressentent clairement les effets stigmatisants des politiques de dénormalisation (Bell

et al., 2010b; Burgess et al., 2009; Evans-Polce et al., 2015).

L’idée sous-entendue ici est que les succes de la lutte au tabagisme des dernieres années sont
attribuables, au moins en partie, a la stigmatisation ou dénormalisation. De la a conclure que les
fumeurs cessent de fumer parce qu’ils ont fait I’objet de stigmatisation, il n’y a qu’un pas que Bayer
n’hésite pas a franchir, un pas qu’emboite aussi Callahan (2013). La mise en paralléle de la stratégie
de dénormalisation avec la stigmatisation souléve des réserves; il ne s’agit pas de synonymes.
Développer dans le but de réduire les problemes liés au tabagisme, la dénormalisation peut étre
définie comme I’ensemble des actions et programmes entrepris afin de renforcer I'idée que I'usage
du tabac n’est pas une activité souhaitable dans notre société (Bell et al., 2010a). Si la stigmatisation
implique un écart a une norme ou fagon de faire, tout écart a une norme n’implique pas forcément la
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stigmatisation. Dans cette perspective, il est difficile d’attribuer le succes des politiques de
dénormalisation du tabac a leur seul caractére stigmatisant (Goldberg et Puhl, 2013). De plus, il n’est
pas clair que la stratégie s’applique dans d’autres domaines, comme celui de la lutte a 'obésité,
étant donné que la stigmatisation y est déja présente et qu’elle ne semble pas donner les effets
escomptés (Tomiyama et Mann, 2013). Si les bénéfices attendus ne sont pas au rendez-vous, c’est
donc la stratégie d’utilisation de la stigmatisation aux fins de la lutte a I'obésité de Bayer et de
Callahan qui se trouve en danger (MacDougall, 2013; Major et al., 2014).
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La réflexion éthique, au regard de la stigmatisation, peut se poser globalement de la maniere
suivante : « Jusqu’ou, et a quelles conditions, les activités de santé publique peuvent-elles étre
justifiées, sur le plan éthique, lorsqu’elles sont associées a un processus de stigmatisation ou
risquent de I'alimenter? »

Pour répondre a cette question, on doit, dans un premier temps, étre en mesure de déterminer si la
situation examinée comporte bien un risque de stigmatisation. Ensuite, il s’agit d’identifier les valeurs
en présence. Enfin, quand il y a une tension entre les valeurs en présence, on déterminera laquelle a
préséance dans la situation. L’arbitrage entre les valeurs en présence conduit a ce que certaines se
voient attribuer une importance plus grande, ce qui se reflete dans la solution retenue. L’activité sera
jugée justifiable ou raisonnable dans la mesure ou elle est compatible avec la valeur identifiée comme
la plus importante. Parmi les différentes alternatives a la solution retenue (choix de I'activité parmi
des scénarios ou possibilités de réalisation), celles qui permettent de répondre aussi aux valeurs
secondaires seront privilégiées.

L’outil d’aide a I'analyse présenté ici veut soutenir chacune de ces étapes. Dans un premier temps, il
vise a aider I'identification du risque de stigmatisation, en se basant sur les éléments associés a ce
risque. La seconde étape soutient le repérage et ’analyse des éléments éthiques liés a la présence
du risque de stigmatisation; il s’agira d’apprécier si la mesure examinée est justifiable, raisonnable,
compte tenu des valeurs retenues, en particulier de celle qui aura été jugée la plus importante dans la
situation.

La formulation des questions, dans I'outil, fait généralement référence a une visée de prévention. Il
est toutefois possible d’adapter ce questionnement selon le type d’activité examinée. Par exemple,
dans un projet de surveillance de I'état de santé d’une population particuliere, la question serait
d’établir si cette population subit déja une certaine stigmatisation sociale (est-elle déja I'objet de
stéréotypage négatif et est-elle socialement mise a I'écart?).

L’outil proposé ici est repris en annexe dans un format qui en permettra I'utilisation, pour les
personnes intéressées.

' Le présent document n’est pas le lieu pour présenter de maniere détaillé le processus d’examen éthique; celui-ci peut

aussi comprendre I'examen des normes en présence. Ici, I'accent est mis sur I'identification et I'analyse des valeurs en
présence, la réflexion sur la stigmatisation y faisant principalement appel.
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41 Etape 1:Etablir le risque

1. De fagon générale, la maladie? visée par le projet examiné est-elle pergcue comme évitable? La
caractéristique (ex. : comportement) visée par le projet ou associée a la maladie est-elle
considérée comme étant sous le contréle des personnes affectées?

2. Le comportement qui a causé la maladie ou la condition considérée a risque de maladie est-il
généralement I'objet de réprobation (un jugement moral est porté sur les personnes et elles sont
blamées pour la maladie ou le comportement manifesté)?

3. Les individus ou groupes qui présentent cette maladie ou cette caractéristique ou qui sont visés
par le projet sont-ils associés a des stéréotypes négatifs (par exemple, des représentations
sociales négatives associées a la maladie ou aux caractéristiques)?

4. Y a-t-il une distanciation qui s’opére entre les personnes ainsi étiquetées et stéréotypées et
I’ensemble de la population? (constituent-elles un groupe socialement différencié : « eux » versus
« nous »?)

5. Les personnes voient-elles leur statut social diminué, menant a diverses conséquences
psychologiques ou sociales dont, parfois, des cas de discrimination concrete?

La situation est a risque de stigmatisation lorsque les conditions suivantes sont réunies et s’inscrivent
dans une relation de pouvoir. La maladie est pensée comme évitable et sous le contrdle des
personnes, en vertu des comportements qu’elles adoptent. La maladie, le comportement ou toute
autre caractéristique particuliere présente dans la population ou le sous-groupe concerné ont une
signification sociale qui se traduit par un étiquetage des personnes, en fonction de I'un ou I'autre de
ces éléments. Ceux-ci sont I'objet d’un jugement moral négatif; dés lors, les personnes s’exposent a
la réprobation sociale et risquent d’étre réduites a ces caractéristiques négatives, donc d’étre
stéréotypées. Ces caractéristiques étant indésirables, il s’opére une distance entre les personnes qui
les partagent (ou qui sont présumées les partager), « elles », et « nous » (la majorité qui n’a pas ces
caractéristiques). Les personnes ainsi étiquetées et stéréotypées se trouvent dévaluées, sur le plan
social, et en subissent des conséquences de différents ordres (psychologique, social, etc.).

Les réponses aux questions de cette premiere étape seront vraisemblablement nuancées. Dans bien
des cas, par exemple, il est difficile de déterminer qu’une maladie ou un probléme soit complétement
évitable ou totalement sous le contrdle de la personne. Le tabagisme ou I'obésité, pour ne nommer
que ceux-ci, ne peuvent pas étre compris comme étant entierement sous le contrdle de la personne
qui fume ou qui souffre d’obésité; dans le premier cas, parce que le tabagisme est une dépendance
et, dans le deuxieme, parce que I'obésité ne peut s’expliquer en dehors des facteurs
environnementaux et génétiques qui I'influencent. Par ailleurs, il peut étre difficile d’associer les
individus qui présentent une condition ou un comportement socialement désapprouvés a un groupe
particulier, socialement différencié. Pour reprendre I’'exemple des personnes qui fument ou qui sont
obeses, on observe que celles-ci sont présentes dans différents groupes sociaux et non pas
concentrées dans un groupe socioéconomique précis (une observation cependant de moins en
moins juste dans le cas des fumeurs). Sans doute, le fait de partager une telle caractéristique (fumer,
souffrir d’obésité) les rend-elles a risque d’étre stigmatisées, mais toutes ne vivront pas des
conséquences identiques ou de méme intensité.

2 On comprendra aussi, sous le mot « maladie », les termes « problemes de santé » ou « condition de santé ». Le mot
« caractéristique » englobe des caractéristiques personnelles qui ne sont pas forcément sous le contréle des personnes,
mais qui pourraient étre associées a des représentations sociales négatives (ex. : nouveaux migrants, genre).
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4.2 Etape 2: Analyse éthique de la situation

La deuxieme étape vise a identifier plus précisément les aspects éthiques de la situation et a les
analyser en vue d’apprécier si les interventions ou mesures sont justifiées et si, le cas échéant, ily a
des modifications a envisager. Les éléments proposés pour soutenir I’analyse ne prétendent pas a
I’exhaustivité; I'appropriation de chacune des situations particulieres pouvant conduire a identifier
d’autres valeurs en présence. lls sont formulés en fonction d’un risque de stigmatisation ou du
renforcement d’une stigmatisation déja présente pour certains des groupes concernés (un projet qui
viserait la surveillance de I'état de santé de personnes sans domicile fixe, par exemple).

Les questions proposées pour cette étape font écho aux dimensions éthiques présentées dans la
section précédente et, plus directement, aux questions soulevées par Bayer (2008). Elles visent a
illustrer les torts et les bénéfices découlant de la stigmatisation associée aux activités de santé
publique examinées. Les trois premieres questionnent la possibilité d’effets négatifs sur la santé et
sur I'identité personnelle et sociale des sous-groupes de population a risque de stigmatisation. Par
opposition, les questions 4 et 5 concernent des éléments qui militent pour une certaine stigmatisation
ou en mitigent les effets sur les personnes concernées. Enfin, dans la méme veine, la derniére
question cherche a déterminer si le comportement a risque peut nuire a la santé d’autrui.

1. Les impacts négatifs de la stigmatisation sur la santé et le bien-étre des personnes
concernées sont-ils ou pourraient-ils étre importants?

2. Les stéréotypes négatifs associés au(x) groupe(s) a risque de stigmatisation sont-ils sévéres et
risquent-ils, en conséquence, de leur causer certains préjudices (atteinte a leur image
personnelle, marginalisation, exclusion sociale ou discrimination)?

3. Le projet® a I’'examen et le risque de stigmatisation qui lui est associé renforcent-ils des inégalités
sociales préexistantes?

4. Les mesures proposées peuvent-elles efficacement améliorer la santé des personnes visées, y
compris de celles qui sont ou pourraient étre stigmatisées?

5. Jusqu’ou peut-on attribuer une part de responsabilité personnelle au comportement a la source
du probleme?

6. Le comportement (ou toute autre caractéristique) identifi€ comme source du probléme cause-t-il
du tort a autrui en nuisant a leur santé?

L’analyse éthique de ces éléments permet d’identifier certaines valeurs en présence. Comme
mentionné plus haut, I'impact négatif de la stigmatisation sur la santé des personnes visées, I'impact
des stéréotypes sur leur bien-étre et leur insertion sociale et le renforcement d’inégalités
préexistantes sont autant d’éléments qui rendent moins justifiables des mesures présentant un risque
de stigmatisation. D’un autre c6té, la bienfaisance et la protection de la santé d’autrui pourraient
justifier les mesures de santé publique examinées, malgré le risque de stigmatisation qui leur est
associé. De facon classique, en santé publique, la bienfaisance correspond a la contribution
apportée a I'amélioration de la santé de la population y compris, ici, des groupes a risque de
stigmatisation. Dans les situations considérées ici, cette contribution s’exprime plus particulierement
par la capacité de soutenir la modification des comportements a risque pour la santé, ces mémes
comportements qui sont blamés dans le processus de stigmatisation.

8 Le mot « projet » ou, ailleurs, celui de « mesure » veulent couvrir tout type d’intervention de santé publique, qu’il s’agisse
d’un plan de surveillance, d’une enquéte ou d’une mesure de promotion de la santé, de prévention ou de protection.
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Le travail de réflexion éthique consiste a bien identifier les valeurs en présence et, surtout, a établir
laquelle, dans les circonstances, devrait guider la décision. Lillustration qui suit offre une esquisse de
ces valeurs mises en balance pour juger du caractére raisonnable des activités de santé publique
jugées a risque de stigmatiser certains sous-groupes de la population. Il y a lieu de rappeler que
d’autres valeurs pourraient étre identifiées et qu’un processus de délibération rigoureux et ouvert
permet d’établir 'ordre d’importance de ces valeurs, dans la situation examinée. A titre d’exemple,
des impacts négatifs particuliers pourraient étre identifiés et soulevés des valeurs tout aussi

particulieres (liberté, autonomie, etc.).

Tableau 1 La recherche du caracteére raisonnable, proportionnel, des mesures présentant
un risque de stigmatisation, en fonction des valeurs en présence

Mesures porteuses d’un risque de stigmatisation

Moins justifiables en raison

Plus justifiables en raison

<&
<

des valeurs en présence

des valeurs en présence

Non-malfaisance

Bienfaisance

Impact négatif de la stigmatisation sur la santé
et le bien-é&tre des personnes visées

Potentiel d’amélioration de la santé de
la population, incluant celle des personnes
visées par le risque de stigmatisation

Impact négatif des stéréotypes sur I'inclusion ou
I’exclusion sociale des personnes visées

Equité

Protection d’autrui

Renforcement des inégalités sociales de santé

La maladie ou le comportement visé
causent du tort a autrui (menace)

Autonomie

Part de responsabilité personnelle
quant aux comportements en question
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L’outil proposé dans le présent texte est essentiellement celui utilisé dans le cadre de la délibération
du Comité d’éthique de santé publique (CESP) sur le Plan régional de surveillance de la région de
Montréal. Les résultats de cette délibération ne sont pas présentés ici, mais peuvent étre consultés
dans I'avis du CESP (Comité d'éthique de santé publique, 2012).

L’'une des principales difficultés rencontrées dans I'utilisation de I'outil a été de répondre a ses
questions dans I'absolu, c’est-a-dire de maniere isolée d’autres considérations. Par exemple, il peut
étre difficile d’apprécier la teneur exacte du contréle pouvant étre exercé par une personne quant a
un comportement donné. L’attribution de la part de responsabilité personnelle peut sembler
prisonniere du flou attribuable aux complexités inhérentes aux sujets traités. Les intuitions des
personnes appelées a délibérer sur ces questions sont diverses. Il importe donc de souligner que le
potentiel de I'outil est augmenté si ce dernier est utilisé dans un contexte délibératif impliquant des
personnes de différents horizons scientifiques ou expérientiels. Dans ce contexte, il se dégage
habituellement des consensus raisonnables autour desquels les personnes peuvent se rallier. Ce fut
le cas lors de I'utilisation de I'outil par le CESP.

Les réponses aux questions de I'outil, en particulier dans sa seconde étape, ne fournissent pas un
algorithme décisionnel; ce n’est d’ailleurs pas I'objectif visé. En situation de risque de stigmatisation,
il n’a pas été évident d’apprécier le caractére justifiable des activités de surveillance proposées.
L’identification des valeurs soulevées par les questions sur les torts ou bénéfices potentiels a facilité
cette analyse; le contexte délibératif renforce, ici aussi, la qualité de I'analyse.

Dans le processus d’examen éthique, I'identification des valeurs ne permet pas, a elle seule, de
déterminer I’équilibre assurant le caractére raisonnable des mesures examinées. La discussion doit
conduire a indiquer et a justifier la préséance a donner a I'une ou 'autre de ces valeurs dans la
situation, de maniéere a soutenir la décision quant a la conduite ou non de I’activité envisagée ou
quant a d’éventuelles modifications permettant de pallier au risque de stigmatisation.

Au moment d’utiliser I'outil, le CESP avait retenu de centrer son examen sur la seule question de la
stigmatisation. Sa réflexion pouvait permettre d’explorer différents scénarios permettant d’identifier
lequel présentait le meilleur équilibre, le plus justifiable, sur le plan des bénéfices et des
inconvénients. L’examen éthique de politiques, programmes ou actions de santé publique, peut
mettre en lumiére différentes préoccupations parmi lesquelles pourrait s’inscrire celle du risque de
stigmatisation. L’outil proposé ici a donc le potentiel de s’intégrer dans une évaluation éthique plus
large des actions de santé publique.
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Les travaux du CESP 'ont amené a se doter d’un outil d’aide a la réflexion sur la présence de risque
de stigmatisation et sur les éléments liés a la justification de mesures de santé publique associées a
un tel risque. En effet, la notion de stigmatisation comporte des dimensions éthiques peu abordées
dans la littérature et qu’il convient de rendre plus explicites afin de mieux apprécier le risque de
stigmatisation. Par exemple, le concept de blame et celui, sous-jacent, de responsabilité personnelle
ont marqué la notion depuis les travaux de Goffman (1963). La prise en compte des dimensions
sociales de la stigmatisation a permis de souligner que, dans bien des cas, la notion recoupe et
renforce des inégalités sociales préexistantes. Il en résulte que les interventions de santé publique,
notamment celles qui concernent des groupes dits vulnérables, se feront sans doute sur un terrain ou
le processus de stigmatisation est déja a I'ceuvre. Le risque de stigmatisation étant ainsi difficile a
éviter en santé publique, on doit pouvoir en évaluer adéquatement la portée pour soutenir la
justification des actions, sur le plan éthique tout autant que scientifique.

Un des buts principaux de ce document était de proposer une compréhension du concept de
stigmatisation et de rendre transparentes les considérations éthiques qui le traversent. La notion
dynamique d’un processus impliquant différentes composantes facilite sa distinction d’avec d’autres
enjeux éthiques. En effet, différentes mesures de santé publique pourraient soulever des dimensions
éthiques associées a I'autonomie, a la liberté, a la non-malfaisance — des valeurs aussi soulevées
par le risque de stigmatisation — sans pour autant étre associées a ce processus. Tout n’est donc
pas stigmatisation et 'examen de ce risque n’épuise pas toutes les préoccupations éthiques pouvant
étre soulevées par la pratique de santé publique. Comme le mentionne Weiss et ses collaborateurs
(2006), il y a lieu de distinguer la stigmatisation de la prudence qui conduit a prendre des précautions
vis-a-vis de certains probléemes de santé. Toutes les mesures visant a protéger la population de
menaces a la santé ne seront pas forcément associées a un risque de stigmatisation.

Pour certains auteurs, la stigmatisation n’a pas que des effets négatifs; elle peut aussi, dans certains
cas, constituer une force de motivation pour soutenir des choix favorables a la santé. Certains vont
méme jusqu’a présenter la stigmatisation comme une stratégie de promotion de la santé. La question
a savoir si les instances de santé publique pourraient intentionnellement utiliser le processus de
stigmatisation de fagon légitime reste toutefois controversée. Les associations faites entre des
stratégies dites de dénormalisation et le processus de stigmatisation doivent faire I'objet d’un
examen plus approfondi. L’autonomisation (empowerment) et le discours du renforcement du
potentiel des personnes, avec ce qu’il suppose de I'importance de I’estime de soi, semblent
difficilement compatibles avec un processus qui vise la honte, la réprobation et la disqualification
sociale. Alors que des efforts sont mobilisés pour soutenir la solidarité sociale, la tolérance par
rapport a la différence (la lutte a ’lhomophobie, par exemple) et la lutte a I'intimidation, il apparait
nécessaire de poursuivre la réflexion sur une telle perspective.
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OUTIL D'ANALYSE DU RISQUE DE STIGMATISATION EN SANTE PUBLIQUE

La stigmatisation souléve des préoccupations éthiques notamment en raison des conséquences
gu’elle a sur les individus et groupes concernés et de la fracture sociale qu’elle sous-tend. Le risque
de stigmatisation est toutefois présent dans bon nombre de contextes dans lesquels la santé
publique intervient. Celle-ci peut ainsi renforcer, voire alimenter, le processus de stigmatisation.

Le présent outil veut soutenir la réflexion éthique portant sur des projets ou interventions de santé
publique a risque de participer a la stigmatisation de certains groupes de population. Il a été
développé dans le cadre des travaux du Comité d’éthique de santé publique (CESP) afin de le
soutenir dans ses délibérations. Sa diffusion auprées de professionnels en santé publique vise a les
sensibiliser a cette préoccupation et a les outiller pour la traiter lorsqu’ils pergoivent un risque de
stigmatisation associé a leurs travaux. Les assises théoriques ayant permis de le développer sont
présentées dans le présent document. Il y a lieu de souligner que le risque de stigmatisation n’épuise
pas la réflexion sur d’autres préoccupations d’ordre éthique pouvant étre présentes dans un projet.

Objet d’examen soulevant un risque de stigmatisation

Décrire en quelques lignes le projet examiné et les différentes mesures qui le composent. Déterminer
en quoi le projet est ou pourrait étre associé a un risque de stigmatisation et quels sont les groupes
concernés par ce risque.
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Etape 1 : Etablir le risque de stigmatisation

A la suite des travaux de (Deacon, 2006; Link et Phelan, 2001), la stigmatisation est comprise ici
comme un processus social dans lequel interviennent différentes composantes. Six questions
inspirées de ces travaux permettent d’établir, dans cette premiére étape, si nous sommes en
présence d’une situation a risque de stigmatisation.

1) De fagon générale, la maladie* visée par le projet examiné est-elle percue comme évitable? La
caractéristique (ex. : comportement) visée par le projet ou associée a la maladie est-elle
considérée comme étant sous le contréle des personnes affectées?

2) Le comportement qui a causé la maladie ou la condition considérée a risque de maladie est-il
généralement I'objet de réprobation (un jugement moral est porté sur les personnes et elles sont
blamées pour la maladie ou le comportement manifesté)?

3) Les individus ou groupes qui présentent cette maladie ou cette caractéristique ou qui sont visés
par le projet sont-ils associés a des stéréotypes négatifs (par exemple, des représentations
sociales négatives associées a la maladie, aux caractéristiques)?

4) Y a-t-il une distanciation qui s’opére entre les personnes ainsi étiquetées et stéréotypées et
I’ensemble de la population? (constituent-elles un groupe socialement différencié : « eux » versus
« nous »?)

4 On comprendra aussi, sous le mot « maladie », les termes « problemes de santé » ou « condition de santé ». Le mot

« caractéristique » englobe des caractéristiques personnelles qui ne sont pas forcément sous le contréle des personnes,
mais qui pourraient étre associées a des représentations sociales négatives (ex. : nouveaux migrants, genre).
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5) Les personnes voient-elles leur statut social diminué, menant a diverses conséquences
psychologiques ou sociales dont, parfois, des cas de discrimination concrete?

RISQUE DE STIGMATISATION PRESENT?

La situation est a risque de stigmatisation lorsque les conditions suivantes sont réunies et s’inscrivent
dans une relation de pouvoir. La maladie est pensée comme étant évitable et sous le contrdle des
personnes, en vertu des comportements qu’elles adoptent. La maladie, le comportement ou tout
autre caractéristique particuliere présente dans la population ou le sous-groupe concerné ont une
signification sociale qui se traduit par un étiquetage des personnes, en fonction de I’'un ou I'autre de
ces éléments. Ceux-ci sont I'objet d’un jugement moral négatif; dés lors, les personnes s’exposent a
la réprobation sociale et risquent d’étre réduites a ces caractéristiques négatives, donc d’étre
stéréotypées. Ces caractéristiques étant indésirables, il s’opére une distance entre les personnes qui
les partagent (ou qui sont présumées les partager), « elles », et « nous » (la majorité qui n’a pas ces
caractéristiques). Les personnes ainsi étiquetées et stéréotypées se trouvent dévaluées, sur le plan
social, et en subissent des conséquences de différents ordres (psychologique, social, etc.).
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Etape 2 : Analyser la situation, d’un point de vue éthique

Si un risque de stigmatisation a été confirmé, cette seconde étape vise a établir si le projet (ou plus
particulierement I'une de ses composantes) peut alimenter ou renforcer ce risque avéré ou potentiel
et, le cas échéant, si cela est justifiable sur le plan éthique. Les questions qui suivent, inspirées
notamment des travaux de Bayer (2008), portent sur des aspects constituants des bénéfices ou des
inconvénients liés a des interventions associées a un risque de stigmatisation.

1) Les impacts négatifs de la stigmatisation sur la santé et le bien-étre des personnes
concernées sont-ils ou pourraient-ils étre importants?

2) Les stéréotypes associés au(x) groupe(s) a risque de stigmatisation sont-ils sévéres et risquent-
ils, en conséquence, de leur causer certains préjudices (atteinte a leur image personnelle,
marginalisation, exclusion sociale ou discrimination)?

3) L’action considérée et le risque de stigmatisation associé renforcent-ils des inégalités sociales
préexistantes?

4) Les mesures proposées peuvent-elles efficacement améliorer la santé des personnes visées, y
compris de celles qui sont ou pourraient étre stigmatisées?

5) Des conditions propices sont-elles suffisamment présentes et accessibles aux groupes pour
soutenir une modification du comportement jugé défavorable a la santé?
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6) Le comportement (ou toute autre caractéristique) identifi€ comme source du probleme cause-t-il
du tort a autrui en nuisant a leur santé?

RESULTAT DE LA REFLEXION

La ou les mesures proposées sont-elles justifiables ou raisonnables au regard du risque de
stigmatisation qui leur est associé?

Quels sont les arguments relatifs a cette réponse?

Le cas échéant, y a-t-il des suggestions permettant d’ajuster les mesures pour réduire le risque de
stigmatisation ou pallier ses conséquences négatives?

REFLEXIQN SUR LE CARACTERE JUSTIFIABLE OU INJUSTIFIABLE DE LA PROPOSITION
EXAMINEE

Les questions proposées pour cette seconde étape font écho aux dimensions éthiques présentées
dans la section précédente et, plus directement, aux questions soulevées par Bayer (2008). Elles
visent 3 illustrer les torts et les bénéfices découlant de la stigmatisation associée aux activités de
santé publique examinées. Les trois premiéres questionnent la possibilité d’effets négatifs sur la
santé et sur I'identité personnelle et sociale des sous-groupes de population a risque de
stigmatisation. Par opposition, les questions 4 et 5 investiguent les effets positifs des mesures sur les
personnes a risque de stigmatisation. Celles-ci pourraient-elles voir leur état de santé amélioré?
Pourraient-elles réduire le risque de maladies en étant incité a modifier le comportement en cause?
Enfin, la derniere question cherche a déterminer si le comportement a risque peut nuire a la santé
d’autrui.

L’analyse éthique de ces éléments permet d’identifier certaines valeurs en présence. L'impact négatif
de la stigmatisation sur la santé des personnes visées, I'impact des stéréotypes sur leur bien-&tre et
leur insertion sociale et le renforcement d’inégalités préexistantes sont autant d’éléments qui rendent
moins justifiables des mesures présentant un risque de stigmatisation. D’un autre cbété, la
bienfaisance et la protection de la santé d’autrui pourraient justifier les mesures de santé publique
examinées, malgré le risque de stigmatisation qui leur est associé. De fagon classique, en santé
publique, la bienfaisance correspond a la contribution apportée a 'amélioration de la santé de la
population y compris, ici, des groupes a risque de stigmatisation. Dans les situations considérées ici,
cette contribution s’exprime plus particulierement par la capacité de soutenir la modification des
comportements a risque pour la santé, ces mémes comportements qui sont blamés dans le
processus de stigmatisation.

Le travail de réflexion éthique consiste a bien identifier les valeurs en présence et, surtout, a établir
laquelle, dans les circonstances, devrait guider la décision. Lillustration qui suit offre une esquisse de
ces valeurs mises en balance pour juger du caractére raisonnable des activités de santé publique
jugées a risque de stigmatiser certains sous-groupes de la population. Il y a lieu de rappeler que
d’autres valeurs pourraient étre identifiées et qu’un processus de délibération rigoureux et ouvert
permet d’établir I'ordre d’importance de ces valeurs, dans la situation examinée. A titre d’exemple,
des impacts négatifs particuliers pourraient étre identifiés et soulevés des valeurs tout aussi
particulieres (liberté, autonomie, etc.)
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Tableau 1 La recherche du caracteére raisonnable, proportionnel, des mesures présentant
un risque de stigmatisation, en fonction des valeurs en présence

Mesures porteuses d’un risque de stigmatisation

Moins justifiables en raison
des valeurs en présence

Plus justifiables en raison
des valeurs en présence

P B
<

Non-malfaisance Bienfaisance

Potentiel d’amélioration de la santé de
la population, incluant celle des personnes
visées par le risque de stigmatisation

Impact négatif de la stigmatisation sur la santé
et le bien-étre des personnes visées

Impact négatif des stéréotypes sur I'inclusion ou
I’exclusion sociale des personnes visées

Equité Protection d’autrui

La maladie ou le comportement visé

Renforcement des inégalités sociales de santé . :
causent du tort a autrui (menace)

Autonomie

Part de responsabilité personnelle
quant aux comportements en question
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