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RESUME

Comme dans la plupart des pays industrialisés, les autorités de santé publique du
Québec s’emploient a implanter diverses mesures pour assurer l’observance aux
programmes de vaccination et obtenir des taux de couverture vaccinale de plus en
plus importants. Le vaccin est un médicament de prévention primaire qui est prescrit
par I’Etat et donné systématiquement aux bien portants afin de provoquer une
modification immunitaire. Or, cette intervention médicale est 1’objet d’un débat
hautement polarisé. La position orthodoxe adoptée par la majorité est que la
vaccination serait la principale responsable de la diminution, voire de la disparition de
maladies infecticuses et que les vaccins sont sécuritaires. Face & cette position
dominante, un certain nombre de professionnels-elles de la santé (PDLS), de
scientifiques et de citoyens-nes soutiennent que la science du vaccin comporte des
lacunes importantes, dont celles du sous-signalement des manifestations
postvaccinales indésirables (MAPI) ou de I'influence du marché et questionnent
méme son efficacité. D’autres, encore, considérent différents types de prophylaxie.
La présence d’un discours hétérodoxe au sujet de la vaccination des enfants fait
craindre une baisse des taux de couverture vaccinale malgré les hauts pourcentages
enregistrés. A cet effet, de nombreuses recherches portent sur le phénoméne de
I’hésitation a 1’égard des vaccins visant aussi les PDLS qui manifestent une réticence
a les administrer, une position supposée injustifiée. Bien que certains éléments
explicatifs soient soulignés, les études développent essentiellement des moyens pour
diagnostiquer et contrer 1’hésitation a 1’égard des vaccins et ne semblent pas prendre
en considération le point de vue de ces PDLS, souvent témoins en premiére ligne de
I’administration des vaccinations et des interrogations des parents.

Cette thése vise a saisir le sens des discours hétérodoxes de PDLS qui expriment des
inquiétudes et des critiques face a la vaccination, en documentant le contenu de leurs
expériences et de leur savoir. Notre étude se penche également sur les raisons qui font
de la critique vaccinale, un sujet tabou. L’approche théorique qui accompagne notre
travail fait appel aux travaux féministes sur la construction du savoir et de 1’ignorance
ainsi qu’aux concepts de « savoirs interdits » (forbidden knowledge) et de « science
non faite » (undone science). Un projet de recherche qualitatif a été privilégié afin de
recueillir des données variées représentant le spectre des différentes critiques, et ce,
apres avoir effectué une recension approfondie des écrits sur les différents aspects du
vaccin et les études faites sur les attitudes a son sujet. Nous avons mené des entretiens
semi-dirigés aupres de treize PDLS issues de quatre professions différentes largement
composées de femmes (infirmicres, médecins, homéopathes et sages-femmes), des
groupes souvent visés par les études de la santé publique sur 1’évaluation des
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couvertures vaccinales et le phénomeéne de I’hésitation face aux vaccins. Une
méthode d’analyse par théorisation ancrée a été favorisée.

Les données obtenues mettent en lumiére plusieurs aspects méconnus des discours
hétérodoxes de PDLS qui expriment une réticence a 1’égard de la vaccination.
D’abord, il semble que les conditions liées & cette hésitation incluent d’avoir été
témoins de MAPI et d’étre critiques de la construction des connaissances médicales.
Ensuite, ces femmes révélent, par leur expérience du systéme de santé, comment la
force normative liée au statut singulier du vaccin dans notre société régle leur
conduite et accentue la hiérarchie professionnelle. Ces résultats montrent
I’importance de la pluralité des savoirs suscitant une réflexion sur la production
sociale actuelle des connaissances médicales dont celles a propos du vaccin et de son
projet politique, mais aussi sur la reconnaissance des expertises de toutes les
professions de la santé. Cette thése a permis de valoriser la voix trop peu entendue de
PDLS qui proposent des pistes claires pour 1’amélioration des pratiques vaccinales
aupres des enfants du Québec.

Mots-clés : féminisme, hésitation a 1’égard de la vaccination, hétérodoxie,
homéopathe, infirmiere, médecin, professionnels-elles de la santé,
Québec, sage-femme, savoir interdit, sociologie de la santé, systéme de
santé, théorisation ancrée, vaccin.



INTRODUCTION

La vaccination est communément considérée comme 1’une des plus importantes
interventions des pouvoirs publics en matiére de santé et 1’une des interventions
médicales les plus profitables (Boulianne et al., 2015; Poland et Jacobson, 2012). On
la qualifie méme de ‘miracle du progrés médical’ (Freund er al., 2003), car elle est
présentée comme constituant un moyen efficace pour créer une immunité collective
susceptible d’éradiquer une maladie infectieuse (MI) dans une société. Réputée étre la
pierre angulaire de la médecine préventive (Moulin, 2004; Streefland, 2001; Stern et
Markel, 2005) et soutenue par les professions médicales et les organismes de santé
gouvernementaux a travers le monde, ses défenseurs lui attribuent la réduction
spectaculaire de la morbidité et de la mortalité en ce qui a trait aux MI dans les pays
industrialisés, d’ou les mesures diverses pour assurer le plus haut taux de couverture
vaccinale (André et al., 2008; Direction de santé publique de la Montérégie, 2015;
WHO et UNICEF, 2005). Selon une étude épidémiologique sur la cartographie
mondiale des MI (Simon et al., 2013), soixante-deux d’entre elles, la plupart
représentant surtout un risque pour les voyageurs-euses non protégés-ées, pourraient
étre prévenues par la vaccination. Environ dix-neuf font habituellement partie de la

vaccination de routine des enfants, le nombre variant selon les pays.

Reliant recherches de laboratoire, décisions de santé publique (SP) et actions sur les
populations ciblées, parfois proposée ou imposée, la vaccination est désormais
considérée par le discours orthodoxe comme un outil de prévention incontestable. En
effet, il y a une semaine mondiale de la vaccination organisée par 'OMS depuis
2012', en méme temps que la Semaine nationale de promotion de la vaccination qui a

lieu au Canada depuis 1998. De plus, 1’existence du groupe de travail sur 1’hésitation

"'Soit la derniére semaine d’avril, consacrée 4 des campagnes de vaccination,  1’éducation du grand
public et a I’échange d’informations.



a I’égard des vaccins (SAGE Working Group on Vaccine Hesitancy), mandaté par
I’OMS et auquel ont participé des membres de 1’Institut national de santé publique du
Québec (INSPQ), montre & quel point la vaccination est devenue une intervention
médicale possédant une force normative puissante et une intervention médicale
centrale des pouvoirs publics en matiére de santé (Boulianne et al., 2015; Poland et
Jacobson, 2012). Dans ce contexte, I’hésitation a 1’égard des vaccins dans les pays
industrialisés est pergue comme incompréhensible (Hobson-West, 2003) et est méme
considérée comme une énigme par ceux qui promeuvent le calendrier vaccinal
infantile (Colgrove et Bayer, 2005). La réticence a la vaccination semble étre pergue
comme une déviance dans la société. Bénéficiant d’un important consensus social,
politique et médical, la priorité est maintenant de « diagnostiquer 1’hésitation a la

vaccination » et de s’y attaquer (Butler et al., 2015; Larson et al., 2015; OMS, 2013).

Aujourd’hui considérés aussi comme une des solutions au phénoméne de la résistance
aux antibiotiques (IRSC, 2005), les vaccins sont présentés comme étant « sécuritaires
et vérifiés pendant toutes les étapes de fabrication » (Direction de santé publique de la
Montérégie, 2015 : 24). Le discours officiel insiste aussi sur la rareté du lien entre
vaccination et effets indésirables qui surviennent aprés celle-ci, sur les avantages qui
seraient plus grands que les inconvénients, sur la responsabilité collective face a
I’immunité de groupe et sur I’importance de 1’information au sujet du bien-fondé de
la vaccination pour convaincre ceux et celles qui hésitent. Le discours officiel
discrédite I’hésitation (ou la résistance) a 1’égard de la vaccination alléguant soit une
propagande antivaccination, soit I’existence d’une « zone grise plus ou moins définie
ou se situent bien des personnes, incluant certains professionnels de la santé » (Ibid,
2015 : 20). Certaines études de la SP soutiennent que ce sont soit de « fausses
croyances » (nutrition, homéopathie, vision globale de la santé, habitudes de vie,
autres perceptions des MI et du risque), soit un manque de connaissances (ignorance
ou modele du déficit de connaissances) qui aménent des professionnels-elles de la

santé (PDLS) a étre critiques ou inquiets-tes de la vaccination (Boulianne et al., 2005;



Dubé et al., 2012; Sauvageau et al., 2014). Les autorités de SP préviennent aussi que
I’information disponible, pour la population qui cherche a s’informer davantage, n’est
pas toujours fondée sur des données probantes. Mais certains-nes doutent de la

1égitimité de ces données dites probantes.

En fait, la vaccination a été historiquement controversée des ses débuts (Fressoz,
2012; Keelan, 2006). Et aujourd’hui, les critiques a son égard avancent que
I’incidence et la gravité des MI étaient en baisse avant l'introduction des vaccins,
attribuant plutot la forte réduction de la mortalité par MI dans les pays riches a
I’amélioration des conditions de vie (Georget, 2014; Marin Olmos, 2005; McKinlay
et al., 1989). De plus, les preuves d’éclosions importantes de MI chez les enfants
vaccinés s’accumulent (Atrasheuskaya ef al., 2008; De Serres ef al., 1995; Mooi et
al., 2014; Park et al., 2007) dans les sociétés ayant un haut taux de couverture
vaccinale (WHO-UNICEF, 2013). Aujourd’hui, de nombreuses inquiétudes sont
aussi suscitées par la multiplication des éléments au calendrier vaccinal infantile, les
données sur 1’accroissement des maladies chroniques parallélement & la suppression
de MI (Albonico et Hirte, 2005; Classen, 2014; Shoenfeld et al., 2015), le manque de
données sur les risques et les manifestations postvaccinales indésirables (MAPT)
(Buchwald, 2003; Georget, 2009; Tomljenovic et Shaw, 2011d), sur la présence de
conflits d’intéréts entre 1’industrie, les lignes directrices de pratique clinique et les
décisions politiques sur la vaccination (Barry, 2015; Girard, 2014; Rail et al., 2015),
ou encore sur le rejet d’alternatives efficaces (Golden, 2013). Or, le milieu médical et
les autorités de SP affirment que I’utilisation des vaccins est la seule fagon de
prévenir certaines MI, et avancent méme que ces maladies seraient éradiquées si tous

les enfants étaient vaccinés (Moulin, 2004).

En effet, si on immunisait les enfants contre 6 maladies au Québec en 1960, le

nombre d’éléments du calendrier vaccinal infantile a doublé entre 1985 et 2015. Il est



passé de 23 doses de 8 vaccins différents® (entre 1’dge de 0 mois et 16 ans), a 50
doses de 16° vaccins pour les gargons et a 52 doses de 17 vaccins pour les filles de 16
ans, avec un des plus haut taux d’observance au monde. A deux mois, on couvre huit
ou neuf maladies en une visite et & 18 mois, dix maladies (voir Annexe B). En 2014,
la couverture vaccinale compléte a 15 mois des enfants québécois se situait a 91 % si
on exclut seulement le nouveau vaccin contre le rotavirus (Boulianne et al., 2015).
Chez nous, selon ’article | de la Charte des droits et libertés de la personne, de
fagon générale, il n’y a aucune obligation pour une personne de se faire vacciner®. Au
Canada, seuls I’Ontario et le Nouveau-Brunswick exigent une preuve de vaccination
pour 1’entrée a 1’école (diphtérie, tétanos, polio, rougeole, oreillons et rubéole et se
sont ajoutés en 2014 méningite, coqueluche et varicelle). En France, seuls les vaccins
antitétanique, antidiphtérique et antipoliomyélite sont obligatoires : « la plupart des
pays européens ont supprimé 1’obligation vaccinale ou réduisent le nombre de ces
obligations. Aucune vaccination obligatoire en Allemagne, Autriche, Espagne,
Grande-Bretagne, Suéde, Danemark, Irlande, Luxembourg, Pays-bas, Finlande »

(Bonnet et al., 2011 : 2).

Plusieurs événements des derniéres années, comme la « crise » du vaccin A HINI, la

difficile diffusion du film de Lina Moreco (Silence, on vaccine /) en 2009, les

2 En notant le nombre de vaccins, on entend ici la couverture des différentes maladies dont certaines
injections comprennent des vaccins hexavalents (ex : DCaT-Polio-Hib-HepB veut dire diphtérie,
coqueluche, tétanos, polio, haemophilus B et hépatite B) et non le nombre d’injections. Le DCaT-
Polio-Hib-HepB se donne en une injection. Voir le calendrier infantile du Québec a I’ Annexe 2.

? Depuis 2014, on peut ajouter & 2 mois, le méningocoque B (en 4 doses, soit 2, 4 et 6 mois, et une
quatriéme dose de rappel)) ce qui modifie le calendrier & 50 doses de 16 différentes maladies, mais ce
vaccin n’est pas couvert par la RAMQ. Par contre, il est encouragé auprées des parents. Il se détaille a
environ 115 § la dose. La séric compléte serait donc : diphtérie, coqueluche, tétanos, hépatite B (celui
donné en 4°™ année couvre aussi hépatite A), polio, Hib, vaccin conjugué contre le pneumocoque,
rotavirus, grippe, méningocoque C, rougeole, rubéole, oreillons, varicelle, méningocoque B, VPH pour
les filles. Le calendrier vaccinal n’est pas le méme pour toutes les provinces canadiennes. Certaines
administrent le vaccin contre I’hépatite B plus t6t, mais la principale différence se trouve au Nunavut :
la santé publique prescrit le vaccin & la naissance et le répéte 4 un mois et 2 9 mois, puis en 4°™ année.

4 Cependant, «la loi peut fixer la portée de Iarticle 1 et en aménager I’exercice » (Tremblay et
Bouchard, 2000 : 4) comme il est prévu dans ’article 123 de La loi sur la santé publique « au cours de
I'état d’urgence sanitaire » (Editeur officiel du Québec, 2014b).



récentes controverses sur le vaccin anti-VPH (virus du papillome humain), la pénurie
du vaccin DCT (diphtérie-coqueluche-tétanos) sans adjuvant en France et le
changement d’étiquetage des remedes homéopathiques par Santé Canada ont mis en
évidence la polarisation du débat sur la vaccination et le durcissement de la position
vaccinaliste des Etats, ce qui a inspiré cette thése. Ces événements touchent
précisément des chercheurs-res et PDLS qui ont un discours hétérodoxe’ au sujet des

vaccins.

Le projet politique d’éradication® des MI par la vaccination - et bientét des maladies
chroniques, inflammatoires et dégénératives (Schwartz, 1999) - est donc devenu une
des « formes de vie légitime » (Fressoz, 2012) qui semble s’appliquer avec force
depuis les années 1990, concomitamment avec I’EBM’ (evidence-based medicine ou
médecine factuelle). La pratique sociale de la vaccination semble aller de soi dans les
pays industrialisés, méme si son acceptabilité fait 1’objet d’études : on ne peut plus
vivre « invacciné ». Dans une perspective hégémonique ou le vaccin est considéré
comme |’unique solution, le débat sur la vaccination est fort polarisé : se questionner
a son sujet entraine une vive réaction et une catégorisation immédiate au clan des
antivaccinalistes marginalisant du méme coup ces discours critiques ou hétérodoxes.

Pour étre légitime, il faut rassurer d’emblée de « n’étre pas contre les vaccins ».

Ainsi, puisque ce projet politique (Massé, 2001) repose sur un niveau élevé

d’adhésion a la vaccination, la controverse sur 1’innocuité des vaccins, la résistance

3 Hétérodoxe qualifie celui ou celle qui « ne se conforme pas aux opinions, aux idées traditionnelles ou
communément admises dans un domaine donné » (http://www.cnrtl.fr/definition/); nous y reviendrons.
¢ Nous parlerons du « projet d’éradication des MI » car le développement de politiques vaccinales par
les Etats fait de la vaccination 2 la fois un projet politique et un projet de société. De plus, quoique bien
plus difficile a atteindre que leur contréle, 1’éradication des MI est ce qui est favorisé par I’OMS
gBarrett, 2004; Duclos et Okwo-Bele, 2007).

L'EBM, un concept élaboré au début des années 1990, est basée sur une théorie qui fonctionne a
l'intérieur du paradigme de la biologie moléculaire ayant une perspective essentiellement positiviste
(Bensing, 2000) basée sur une hiérarchie de méthodes d’enquéte en « niveaux de données probantes »
(Walach, et al., 2006).



individuelle face au calendrier vaccinal infantile, les parents réticents et les groupes
« favorables au libre choix » préoccupent les autorités de SP. Toutefois, ce sont
surtout les discours critiques de certains-nes PDLS inquiets-¢tes de la sécurité des
diverses vaccinations, qui sont considérés comme des prises de positions trés graves.
En 2012, le journal frangais Le Monde publiait un article intitulé « Vaccination : les
soignants ne montrent pas ’exemple » (Santi, 2012) visant les médecins, les sages-
femmes, les infirmiers-éres et les aides-soignants-tes réticents a se faire vacciner. Les
raisons principales invoquées étaient la peur des MAPI et un climat général de
suspicion envers les vaccins. Au Québec, un récent sondage du Comité sur
I’immunisation du Québec (CIQ), montrait que 30 % des médecins et des infirmieres
et infirmiers pensent que les enfants regoivent trop de vaccins (Dubé et al., 2012b).
Une étude faite par I'INSPQ spécifiquement sur les infirmiéres concluait que « les
attitudes négatives et les croyances erronées des infirmi¢res face a la vaccination
n’est pas une situation unique au Québec. En plus de rencontrer le méme phénomene
dans d’autres pays, cette attitude est observée chez d’autres types de [PDLS] »
(Boulianne et al., 2005 : 19). De leur c6té, les sages-femmes sont pergues comme
valorisant davantage le choix éclairé des parents, en présentant les pours et les contres

de la vaccination (Dubé et al., 2013b).

I1 appert en effet qu’au Québec comme dans d’autres pays industrialisés, une partie
des PDLS semble étre plus critique face 4 la vaccination et se fait moins vacciner. A
cet égard, de trés nombreuses études portent sur le phénomene de 1’hésitation a la
vaccination et sur les stratégies pour la contrer (Jarrett et al., 2015; Likhite, 2013;
WHO SAGE working group dealing with vaccine hesitancy, 2014). Les résultats des
études officielles montrent que certains-nes de ces PDLS se déclarent critiques face a
la vaccination infantile, s’inquiétent du nombre de vaccins, des injections multiples et
une partie de ceux-celles-ci pense que certaines alternatives, comme 1’homéopathie
par exemple, doivent étre considérées (Dionne et al., 2001; Dubé et al., 2012;

Halperin et al., 1998). D’ailleurs, la question du recours & des médecines non



conventionnelles (MNC), particulicrement la médecine homéopathique, est
fréquemment abordée dans les enquétes sur la résistance a la vaccination (Dubé et al.,
2013; Gust et al., 2008; Manuel et al., 2002; Trivalle et al., 2006). Cet intérét vient
du fait que les homéopathes peuvent offrir une alternative aux vaccins et une
prophylaxie face aux MI (Fournier, 2016; Golden, 2007; Golden et Bracho, 2014;
Sheffield, 2014). Cet intérét peut aussi en partie provenir de la croissance de la
popularité de cette pratique et de ses succés aupres des enfants (Bornhoft et
Matthiessen, 2011; Trichard et al., 2005; Zuzak et al., 2012). Comme le souligne
Moulin (2010 : 16), «en effet, la vaccination ne détient pas 1’exclusivité face a
d’autres interventions possibles sur 1’environnement ou sur les comportements; il
existe aussi des alternatives thérapeutiques ». Il résulte, par conséquent, un paradoxe
intéressant : les PDLS sont les plus éduqués-ées et informés-ées sur les avantages et
les risques de la vaccination mais une proportion d’entre eux-elles est également

composée des personnes qui s’en inquictent le plus.

Les études sur 1’hésitation a 1’égard de la vaccination sont nombreuses. Le Québec
étant un chef de file mondial en matiére de programmes de vaccination (De Wals,
2011), il semble injustifié, selon les autorités, de retrouver chez nous des PDLS
s’interrogeant sur la vaccination : leur message devrait étre clair et sans équivoque en
faveur de la vaccination. Il est donc évident, en regard de cette intervention
normative, de trouver essenticllement des études qui abordent les acteurs-trices
hésitants-tes comme des personnes a convaincre (Goldstein et al.,, 2015; Herzog et
al., 2013; MacDonald et Dubé, 2015; Manca, 2016). La recension des écrits pour
cette thése démontre que ces études, toutes disciplines confondues, ont en trés grande
majorité un biais vaccinaliste, c’est-a-dire qu’elles ont comme objectif principal
d’augmenter 1’observance de la population dont les PDLS aux programmes de
vaccination (Eskola et al., 2015; Larson ef al,, 2015; Leach et Fairhead, 2007; Nowak
et al., 2015; Yaqub et al., 2014) en ciblant les déterminants qui contribuent au

phénomeéne de I’hésitation (Dubé et al., 2015).



Si une « zone grise » d’hésitation a la vaccination représente bien mieux 1’état des
lieux que la présence d’un mouvement antivaccinaliste au Québec et que certaines
des raisons de cette réticence sont relevées, le contenu des inquiétudes et des critiques
de PDLS est cependant peu documenté, mal compris ou écarté dans les discours
officiels et dans les recherches. Les actions des autorités de SP se résument a trouver
des interventions efficaces visant a réduire la réticence face aux vaccins et 4 améliorer
’acceptation de la vaccination (Dubé et al., 2015) autant chez les individus que chez
les PDLS considérés-ées comme un modele pour la population (stratégies de
communication du risque, techniques d’écoute et de non confrontation, de marketing
ou pratiques narratives) (Brewer et al., 2017; Jarrett et al., 2015; Nowak et al., 2015)
afin de faire comprendre « la bonne science » (Cawkwell et Oshinsky, 2016). Nous
croyons que la poursuite unilatérale de cet objectif ne permet pas de bien saisir le
contenu des discours critiques de certains-nes PDLS sur la vaccination, qui ne font
pas I’objet d’une analyse exhaustive et attentive. Or, se questionner sur la vaccination

veut-il forcément dire s’y opposer? Qu’en est-il vraiment ?

Les études sur I’hésitation a la vaccination que nous avons répertoriées visent en
grande majorité les meéres (Benin et al., 2006; Burton-Jeangros, et al., 2005; CFES,
2000; Dubé et al., 2016; Larson et al., 2015b) et comme il est noté plus haut, les
professions qui se pratiquent presque majoritairement par les femmes (infirmiéres-I,
sages-femmes-SF et celles pratiquant une MNC particuliérement 1’homéopathie-H).
C’est pour cette raison que notre étude s’adresse a ces actrices du monde de la santé,
mais aussi & des femmes médecins (M), qui sont directement concernées par la

vaccination et ses pratiques. Nous souhaitons entendre ce qu’elles ont 4 en dire.

Dans cette thése, nous désirons mettre a 1’épreuve le consensus social, politique et
médical selon lequel la pratique vaccinale, présentée comme sécuritaire et seule
avenue possible pour prévenir les MI et telle qu’appliquée aujourd’hui avec le savoir

que nous en avons, devrait demeurer indiscutable et indubitable. La critique des



vaccins et de la vaccination est un sujet subversif. Notre intention est de sortir de la
norme pour entendre les récits des PDLS qui ont autre chose a dire comme expertes et
d’arriver a ouvrir le débat pour entendre les voix divergentes qui pourraient étre

porteuses de connaissances utiles.

Au sujet de la démarche

Notre intérét au sujet de la vaccination, de sa pratique et des points de vue
hétérodoxes de PDLS est entre autres professionnel. En effet, c’est a la fois comme
chercheure féministe en sociologie de la santé mais aussi en tant que praticienne dans
le domaine de la santé depuis presque trente ans auprés des familles que cette
recherche est abordée. Cette expérience a permis de constater a la fois les inquiétudes
de nombreux parents et celles de PDLS quant aux vaccins données aux enfants. Il y a
avant tout dans notre démarche un souci d’apporter une saine critique a la
biomédecine dans ce domaine, en utilisant les outils constructivistes qui permettent
de rendre compte des discours et des expériences vécues par des PDLS, ce qui sera
exposé aux Chapitres II et III. Ensuite, il y a également un désir de participer au débat
sur la vaccination dans une certaine quéte de vérité en travaillant avec les récits des
participantes dans une perspective constructiviste. Il s’agit donc de faire un
compromis, comme certaines auteures féministes dans le domaine de la santé le
soulignent (Charmaz, 2006; Jutel, 2011; Lupton, 2000), entre, ici, la matérialité du
phénoméne de la vaccination et le contexte social, historique et politique qui le

construit et qui n’est pas neutre.
Au sujet des objectifs
Notre objectif principal est de documenter les points de vue de PDLS inquiétes et

critiques de la vaccination pour mieux comprendre le contenu de ces discours

hétérodoxes, a partir de leurs observations, leurs expériences et leurs savoirs, en plus
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de contribuer 2 faire avancer les connaissances sur cette intervention médicale ainsi
que le débat a son sujet. Nous en viendrons ainsi & comprendre quelles sont les
raisons et les connaissances spécifiques qui aménent ces PDLS a se soucier de cette
pratique de santé préventive. Nous nous efforcerons aussi de découvrir, a travers cette
étude, les raisons pour lesquelles la remise en question de la vaccination est un sujet

tabou.

Bien qu’il existe de nombreuses variantes et spécificités de réponses selon les
différents vaccins visés, notre intérét se situe principalement au niveau de la remise
en question du calendrier vaccinal infantile, celui administré par les PDLS et duquel
sont témoins ces dernieres, qui comprend un nombre précis et croissant de vaccins
donnés aux enfants et adolescents-tes. Leur administration standardisée, normée et
cautionnée par I’'OMS, I"UNICEF et la majorité des gouvernements dans le monde,

lui confére un statut particulier.

Au sujet de I’approche théorique

Nous avons fait appel, pour notre démarche, aux travaux sur la construction du savoir
et de 1’ignorance - par exemple, ce qui est inclus ou exclu dans la création de ce
savoir et ce qui est légitimé - (Tuana, 2004, 2006; Perron et Rudge, 2016; Proctor et
al., 2008), qui sont, selon nous, des préoccupations féministes. Adoptant une
approche sociologique critique, nous considérons que la production du savoir est
inextricablement liée aux fagons dont le pouvoir, le contrdle et les priviléges sont
distribués dans la société (Dagenais, 1987; Harding, 1991b, 2006; Rochon Ford et
Saibil, 2010; Sherwin et al., 1998; Smith, 1974) et nous souhaitons entendre la voix
trop peu entendue de femmes de divers groupes de PDLS. Alors que plusieurs
interventions proposées par la biomédecine ont fait 1’objet de nombreuses remises en
question (Cassels, 2012; Gotzsche, 2012; Hadler, 2008; Welch, 2011), nous croyons

que le statut singulier de la vaccination ne permet pas le méme examen. Dans la
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perspective d’une sociologie de la connaissance, pour enraciner notre objet d’étude et
afin de permettre une déconstruction du savoir médical orthodoxe sur la vaccination,
nous faisons appel aux concepts de savoirs interdits ou savoirs non-dits (forbidden
knowledge) (Gross, 2007; Kempner et al., 2011) et de « science non faite » ou science
incompléte (undone science) (Frickel et al., 2010) sur les vaccins. D’autres éléments
au Chapitre II aideront aussi & comprendre les aspects complexes des discours
hétérodoxes portés par les PDLS interrogées, comme celui de I’injustice épistémique
(Fricker, 2007).

Au sujet de la méthode

Etant donné nos visées pragmatiques, le peu d’écrits sur le contenu réel des
inquiétudes et critiques de PDLS sur la vaccination infantile et le biais vaccinaliste
retrouvé dans la littérature sur le phénomeéne de 1’hésitation face a cette mesure
préventive, nous avons opté pour une approche de recherche qualitative, descriptive
et constructiviste. Aprés avoir effectué une recension des écrits approfondie sur les
différents aspects du vaccin, nous avons recueilli les données a 1’aide d’entretiens
semi-dirigés aupreés de treize PDLS de quatre groupes professionnels (infirmiéres-I,
médecins-M, homéopathes-H, sages-femmes-SF) différents visés par les études de la
SP sur 1’évaluation des couvertures vaccinales et le phénoméne de 1’hésitation. Nous
avons fait une analyse par théorisation ancrée. Les considérations méthodologiques

sont présentées au chapitre II1.
Présentation de la thése

Notre thése comporte cinq chapitres. D’abord au Chapitre 1, il s’agira d’expliquer la
problématique de recherche a I’aide d’une recension des €crits. Puisqu’il est difficile
d’étre critique a 1’égard de la vaccination car il s’agit d’un sujet fortement polarisé,

que nous avons constaté un biais vaccinaliste dans les écrits sur I’hésitation a 1’égard
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des vaccins et que les points de vue hétérodoxes sont souvent écartés et sous-estimés,
nous avons fait le choix d’exposer des écrits rarement considérés, afin de présenter le
contexte délicat ou s’insére notre objet d’étude. Nous y aborderons dans une premiére
partie le débat sur la vaccination, I’histoire de sa construction sociale et politique,
ainsi que les diverses dimensions du vaccin, des éléments utiles a la compréhension
du statut singulier du vaccin. La deuxiéme partie du chapitre portera sur le projet
d’éradication des MI et sur les écrits relatifs au phénomeéne de I’hésitation a la
vaccination. Il s’agit d’un domaine qui mobilise plusieurs ressources dont le but est
de contrer ce phénoméne observé aussi chez des PDLS, le sujet de notre thése. En
troisiéme partie, nous présenterons la question de recherche, nos objectifs et les défis

arelever.

Ensuite, au Chaptitre II, nous exposerons le cadre théorique et conceptuel nécessaire
a notre démarche qui a permis de saisir le contenu des discours hétérodoxes des
PDLS a I’étude. Au Chapitre III, nous proposerons les choix méthodologiques
adoptés pour recueillir et interpréter nos données. Puis, nous présenterons au Chapitre
IV une analyse détaillée des résultats provenant des récits des PDLS interrogées.
Nous y aborderons les inquiétudes qui constituent le contenu de leur discours critique
et leur expérience de la vaccination et du systéme de santé, un point de vue unique.
Enfin, une discussion de ces résultats sera proposée au Chapitre V. Nous y
évoquerons les éléments qui favorisent I’instauration d’une hégémonie du vaccin, en
plus de dévoiler la présence d’une injustice épistémique qui semble endiguer des
connaissances essentielles sur la vaccination. Plusieurs pistes de réflexions, proposées

par les PDLS, seront présentées pour tenter d’améliorer les pratiques vaccinales.



CHAPITRE 1

PROBLEMATIQUE

Notes sur la recension des écrits et sur le vocabulaire

La recension des écrits

La recension que nous présentons ici n’est pas une recension systématique des écrits.
Il s’agit plutdt d’un examen de la portée de la littérature (mapping or scoping review
methodology) (Arksey and O’Malley, 2005) qui sert 2 mieux comprendre le domaine
de la recherche sur la vaccination. En raison de la nature de notre étude et afin d’étre
en mesure de cartographier les différents types de recherche existants en identifiant
les thémes récurrents dans les écrits, nous avons entrepris un examen documentaire
exhaustif en consultant de nombreuses bases bibliographiques (versions papier et
numérique) et en utilisant des mots clefs (par exemple autour des themes de
résistance, hésitation, vaccination, dissidence), puis en effectuant une recherche
approfondie incluant la documentation paralléle (gray literature)®. Cette importante
documentation, tout aussi légitime (Alberani ez al., 1990; Auger, 1998; Gnassi, 1989)
que la littérature conventionnelle, contribue a situer notre recherche et participe a la
mettre en contexte. Les divers documents consultés proviennent a la fois de
sociologues, d’anthropologues, d’historiens-nes des sciences et de la médecine, du
milieu médical conventionnel et non conventionnel (chercheurs-res en santé publique,

en médecine sociale, pédiatres, homéopathes, sages-femmes, chiropraticiens-nes,

¥ La documentation paralléle (grey literature) est définie comme suit : « Reports of studies that do not
appear in the peer-reviewed literature. These reports are often not easily accessible and may not be in
the format of papers in the general medical literature » (Lexique du Cochrane,
http://summaries.cochrane.org/lexicon/9#letter_g). « Grey literature is material which is not issued
through normal commercial publication channels » (Auger, 1994); « Grey literature includes :
government reports, committee reports, academic papers, theses, bibliographies, conference papers and
abstracts, discussion papers, newsletters, PowerPoint presentations, conference proceedings, program
evaluation reports, standards/best practice documents, technical specifications and standards, and
working papers » (Alberani er al., 1990).



14

infirmiers-¢res, infectiologues, immunologues, épidémiologues), d’économistes, de
biologistes, ou encore des institutions publiques de santé et des organisations de
PDLS.

Le vocabulaire
Cette partie sert a préciser I’emploi que nous ferons de certains mots ou expressions

qui seront utilisés tout au long de notre travail afin d’éviter des confusions.

Connaissances et savoirs - Les termes connaissance et savoir seront utilisés en
empruntant les définitions avancées par certains auteurs, notamment Bourdieu (1976,
1979) et Foucault (1980b : 876). La connaissance est « le travail qui permet de
multiplier les objets connaissables, de développer leur intelligibilité, de comprendre
leur rationalité, mais en maintenant la fixité du sujet qui enquéte »; le savoir induit
une modification chez le sujet, une compétence en quelque chose « par cela méme
qu’il connait, ou plutdt lors du travail qu’il effectue pour connaitre ». Nous verrons
les concepts spécifiques de « savoirs assujettis », « savoir dominant » ou « savoir
interdit » utiles & I’étude des discours hétérodoxes des PDLS (Chapitre II).

Croyance’

- Adhésion de I’esprit qui, sans étre entiérement rationnelle, exclut le
doute et comporte une part de conviction personnelle, de persuasion intime. Le
discours dominant 1’oppose & « connaissance » et a la notion d’esprit critique. Ce
terme est utilisé dans les études de la SP pour qualifier les connaissances hétérodoxes
des PDLS hésitants-es a 1’égard des vaccins, une distinction qui discrédite souvent

des modes de connaissances féminins/féminisés.

Hésitation - Bien que les écrits en général utilisaient jusqu’a récemment les termes

« résistance » ou « dissidence » a I’égard de la vaccination, car on s’intéresse surtout

® Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales (CNRTL) http://www.cnrtl.ft/
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au degré d’observance face aux programmes de vaccination de masse, le terme
« hésitation » fait davantage 1’unanimité et est 1’objet de nombreuses études (SAGE
Working Group on Vaccine Hesitancy). On retrouve également le terme « réticence »

dans les écrits de ce groupe de travail. Nous utiliserons les deux termes.

Inquiétude et critique!® - Nous utiliserons ces deux termes pour nuancer 1’attitude
des PDLS de notre étude. L’inquiétude est une préoccupation, un souci. Tandis
qu’étre critique, c’est exercer son intelligence 4 comprendre, a déméler le juste de

’injuste en vue d’estimer la valeur de la chose qu'on soumet a cet examen.

MAPI - Le phénoméne des effets secondaires suite a la vaccination sera largement
abordé puisqu’il est au centre du débat sur 1’hésitation & la vaccination. Il porte
plusieurs appellations : a I’OMS, manifestations postvaccinales indésirables (MAPI);
au Canada, effets secondaires suivant |’immunisation (ESSI); au Québec,
manifestations cliniques inhabituelles aprés vaccination (MCI). Nous utiliserons celle
de I’OMS, MAPI, qui semble bien définir ce phénomene qui peut surgir dans un laps

de temps variable (un effet secondaire ou une complication) apres la vaccination.

Vaccination - Un autre point a clarifier est celui de 1’utilisation des termes entourant
«la vaccination » comme entité globale (Girard, 2014). Cette thése porte sur les
discours hétérodoxes de PDLS inquiétes et critiques de la vaccination infantile. On
retrouve dans les récits des participantes, tous les vaccins, ¢’est-a-dire ceux donnés
aux enfants en particulier mais aussi la notion générale de vaccination. Bien que nous
reconnaissions que les critiques des individus peuvent varier selon le type de vaccin,
nous utiliserons indifféremment les termes « vaccins», « vaccination» ou

« vaccination infantile » afin de ne pas encombrer notre propos.

1 Ibid
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1.1 PREMIERE PARTIE

Penser la vaccination : un regard sociologique

La vaccination a été¢ étudi€e sous plusieurs angles. D’abord d’un point de vue
démographique ou épidémiologique par les divers groupes de santé publique. Ensuite,
elle a été considérée d’un point de vue politique et sociologique (Bertrand et Torny,
2004; Moulin, 1996; Torny, 2009), a travers les campagnes vaccinales, les
« mouvements antivaccinations » et tout le discours sur le risque en santé (Beck,
2003; Davis, 2008; Lupton, 1999), ce qui représente une grande part des sources et
références du discours vaccinaliste promouvant le calendrier vaccinal infantile. La
notion de risque est un concept central dans le débat politique sur la vaccination et
sert souvent a définir la relation entre la science et la population. C’est donc
principalement la perception du risque liée au processus de prise de décision des
parents qui est étudiée afin de modifier les pratiques parentales pour faire face aux
controverses sur la vaccination (Hubson-West, 2007b; Raithatha et al., 2003; Spier,

2002; Timmermans, 2005).

Du point de vue historique, les historiens-nes ont étudié 1’ontologie du vaccin et aussi
les conditions de la diffusion de la vaccine'* (Durbach, 2005; Kaufman, 1967), ce que
Fressoz (2011 : 78), historien des sciences, décrit comme étant « I’histoire de
’attribution de ses compétences, de leur représentation et de la production d’un
accord social sur ces compétences ». Le vaccin ne peut étre considéré comme un
objet diffusé de fagon impartiale. Il fut, en 1800, « un des fils de soie du pouvoir
postrévolutionnaire. (...) En instaurant un étre naturel nouveau, les médecins
entendaient gouverner les corps non par la contrainte, mais de maniére indirecte, en

orientant les perceptions » (Fressoz, 2011 : 73).

' La vaccine, aussi appelée « variole de la vache », est une maladie infecticuse des bovidés (Cowpox)
et des équidés (Horsepox). Le virus, proche de celui de la variole, a fourni a la fin du XVIII™ siécle
un vaccin qui immunisait les gens contre cette derniére.



17

La vaccination a aussi été étudiée d’un point de vue féministe. Conis (2013) souligne
le fait que les efforts menés par les gouvernements pour étendre la vaccination des
enfants dans les années 1960 et 1970, visent essentiellement la responsabilité des
méres face a [’'état vaccinal des enfants. Mais cet engagement maternel s’est
transformé dans les années 1970 avec le féminisme de la deuxiéme vague. Le
mouvement pour la santé des femmes (Saillant, 1985), défiant 1’autorité paternaliste
de la science et de la médecine, a sensibilisé les femmes sur les risques des
médicaments et les abus de pouvoir dans le domaine de la médecine, ce qui a amené
une certaine critique face aux vaccins recommandés pour leurs enfants. Ce
mouvement a aussi eu un impact sur la notion de consentement '>. Sans
nécessairement remettre les vaccins en question, cette critique féministe de la
médecine a participé a 1’émergence d’un scepticisme face aux vaccins (Colgrove,
2006), appuyé a !’époque par certains-nes PDLS (Coulter et Fisher, 1985;
Mendelsohn, 1979).

L’intérét de la sociologie pour la vaccination dans les pays industrialisés a augmenté
suite aux inquiétudes sur la sécurité des vaccins, notamment le vaccin ROR
(rougeole-oreillon-rubéole) dans certains pays et surtout en Europe (Poltorak ef al.,
2005; Hobson-West, 2007); inquiétudes nourries par les études cliniques
controversées en 1998 de Wakefield et ses collaborateurs démontrant la présence
d’une entéropathie chez certains enfants autistes (Uhlmann et al., 2002; Furlano et
al., 2001; Torrente et al., 2002). Ces études furent mises au défi par plusieurs
(Demicheli et al., 2005; DeStefano et al., 2013; Fombonne et al., 2006; Taylor et al.,
1999). Ce débat singulier (qui dure encore) sur le possible lien entre ce vaccin et
certaines affections semble tourner autour de I’importance attribuée aux données

épidémiologiques par opposition aux données cliniques, ainsi qu’au statut accordé

2 Pour une lecture approfondic du consentement (consentir, choisir, céder, renoncer, ou encore
contraindre, résister, et empowerment : qu’entend-on par le terme « consentement »), voir les ouvrages
féministes de Fraisse, 2007; Marzano, 2006; Mathieu, 1991; Tangy, 2008.
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aux observations des parents (Dew, 1999; Thrower, 2003). Selon Dingwall et
Hobson-West (2006), le contentieux autour de ce qu’on appelle aujourd’hui
« I’affaire Wakefield »'°, représente un défi pour la biomédecine, une atteinte & la

culture hégémonique.

Certains événements ont particuliérement animé notre démarche. A titre d’exemple,
en 2009, pendant la « crise » de la grippe A HIN1 (Dugué, 2009; Girard, 2009;
Vance, 2011), le gouvernement québécois menagait de sanctions les infirmiéres et
infirmiers non-vacciné-es (Harvey, 2009)'*. Ensuite, la difficile sortie du film de Lina
Moreco (Silence, on vaccine ) a donné lieu & une vive opposition compromettant
méme sa diffusion'’. Par ailleurs, il persiste une controverse depuis 2007 entre
experts-tes sur le vaccin anti-VPH et une demande de moratoire dans plusieurs pays
(Mulcahy, 2013; Rail et al., 2015)'6. Et plus récemment, nous avons assisté a la
polémique sur la publication du témoignage d’un chercheur du CDC (Barry, 2015;

Morgan et Verkamp, 2016) au sujet de la manipulation de données sur des vaccins et

1312 fameuse affaire Wakefield, impliquant un article publié en 1998 dans le Lancet par le Dr.
Andrew Wakefield, chirurgien britannique et chercheur qui suggeérait des hypothéses pouvant lier les
vaccins ROR et l'autisme, avait été discrédité et maintenant retiré de la revue The Lancet. Dr. Paul
Offit, expert officiel de la vaccination souvent cité, avait prétendu que l’article était responsable de
déces évitables, & cause de parents inquiets qui avaient décidé de ne pas faire vacciner leurs enfants.
Notons que les parents des enfants de 1’étude ont toujours soutenu les auteurs et ont dénoncé le role de
GSK et Merk dans cette affaire.

'* Au Québec, pendant la campagne de vaccination de 2009 contre la grippe A HINI1, le discours
autoritaire et coercitif du ministre de la santé mettait en garde les médecins dissidents qui
n’encourageaient pas leur patients-tes a se faire vacciner ;: « Le ministre enjoint a ses condisciples de
ne pas décourager leurs patients de se faire vacciner » (Rioux Soucy, 2009 ;: A6), menagait de ne pas
payer les infirmiers-éres refusant la vaccination : « Le ministre continue de dire que ces gens 1a [les
infirmiéres refusant le vaccin] risquent d'étre retournés a la maison sans salaire » (Harvey, 2009 : B12)
et appelait a la responsabilité citoyenne a plusieurs reprises.

' Le film de Moreco, produit par I’ONF, sur des victimes de vaccinations et les récits de plusieurs
spécialistes remettant en question la sécurité de la vaccination & grande échelle, a donné lieu chez nous
a une vive opposition qualifiant ce documentaire de message dangereux et menagant la couverture
vaccinale des enfants (Tapiéro et al., 2009).

'8 Chez nous, la publication d’articles sur la controverse du vaccin anti-VPH (Alarie et al., 2015;
Biron, 2015; Lippman, 2007; Rail et al., 2015, 2015b) a remis sur la table les conflits d’intéréts et la
limite des connaissances sur les effets au long cours, entre autres, de ce vaccin. Au Danemark,
certains-nes médecins révélant des cas de jeunes filles victimes des effets secondaires du vaccin anti-
VPH (Brinth ez al., 2015; Kinoshita et al., 2014) ont été critiqués-ées.
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le lien possible avec I’autisme'’. Finalement, la pénurie du vaccin DT-Polio sans
adjuvant en France en 2015'® (Joyeux, 2016) et la modification d’étiquetage sur les
remédes homéopathiques par Santé Canada'® en 2016 suite aux pressions médiatiques
et médicales, rappellent que certains acquis sont bien précaires. Ces événements
visent particuliérement des scientifiques et PDLS qui ont un discours hétérodoxe au

sujet des vaccins et démontrent ’ampleur de la polarisation du débat.

1.1.1 Le débat : d’une expertise a 1’autre

La sociologie et I’histoire des sciences participent a la compréhension de 1’évolution
des théories et des pratiques scientifiques a travers 1’analyse des controverses qui se
manifestent entre les scientifiques (Latour, 1989). Pour ce qui est de la vaccination,
les positions opposées soutiennent différentes constitutions de preuves. Les

scientifiques et les PDLS, promoteurs de la vaccination, se servent de données

' Le livre intitulé Vaccine whistleblower & ’origine d’un film, relate les conversations téléphoniques
entre le Dr Brian Hooker, un scientifique enquétant sur l'autisme et la vaccination, et le Dr William
Thompson, un scientifique sénior de la division de la sécurité¢ des vaccins aux Centers for Disease
Control and Prevention (CDC ). Thompson a avoué que le CDC avait détruit des données cruciales
dans leur rapport final qui a révélé une relation causale entre le vaccin ROR et 'autisme chez une sous-
population d’enfants de race noire. Aux Etats-Unis, le film Vaxxed: From Cover-Up to Catastrophe
prévu a I’ouverture d’un festival, a été retiré.

'8 En juillet 2016, le Pr Henri Joyeux aurait été radié de 1’Ordre des médecins pour avoir souligné les
contradictions qui existent dans la politique vaccinale en France, particuliérement sur I’augmentation
importante du coiit des vaccins obligatoires (DTP de 7 a 39 euros) et sur le retrait du DT-Polio sans
aluminium en 2008, remplacé en 2016, aprés plusieurs autres, par Infanrix-Hexa (6 maladies) de GSK.
' Suite & la pression des médias et de 1’association des pédiatres canadiens (Branswell, 2015; Weeks,
2016; Rieder et Robinson, 2015), Santé Canada a modifié 1’étiquetage des remédes homéopathiques,
réglementés depuis 2004, en mettant dorénavant une mise en garde qui n’avait jamais existée
auparavant, prévenant que les nosodes ne sont pas des vaccins « ni une alternative a la vaccination » et
qu’il faut faire vacciner les enfants (Santé Canada, 2015b). « Les nosodes (du terme grec nosos :
maladie) sont des préparations homéopathiques obtenues & partir de cultures microbiennes, de virus, de
sécrétions ou d’excrétions pathologiques » (Demarque, 1975, dans Diais, 1992 : 147) et un certain
nombre d'études mettent en lumiére l'efficacité de ces remédes homéopathiques pour la prévention des
maladies (Birch, 2010; Fournier, 2016; Golden, 2007, 2013; Kayne, 1997; Mackay, 2012). Ils ont été
utilisés dés le début des années 1830 (Julian, 1980). Les nosodes sont aussi utilisés aujourd’hui en
agriculture (Morris et Keilty, 2006; USDA, 2011) et en médecine vétérinaire (Lux, 1833-1835 dans
Fournier, 2016; MacLeod, 1996; Vandewalle, 2003).
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épidémiologiques pour démontrer 1’efficacité des vaccins tandis que ceux et celles qui
en sont critiques mettent de I’avant le biais de ces données. Méme s’il y a un langage
scientifique parfois commun, il semble que la controverse vaccinale au sein du milieu
scientifique se situe autour des conditions de la preuve apportée. Malgré la
domination du modéle vaccinal actuel, adopté par la majorité de la population, la voix
du discours scientifique hétérodoxe, méme minoritaire, continue de faire son chemin
en dépit du discrédit dont elle fait I’objet. Ce discours critique repose sur la
démonstration de la rationalité historique, médicale, épidémiologique et juridique de
ses preuves ainsi que sur des critiques a propos de la contrainte, de 1’efficacité, de la
dangerosité et de la validité théorique du fondement du modeéle vaccinal (Bertrand et
Torny, 2004). Nous exposerons les discours des vaccinalistes et ceux des personnes
critiques a 1’égard des vaccins dans le but de comprendre ce qu’il reste & mettre en

lumiéres sur ces « savoirs interdits ».

1.1.1.1 La position orthodoxe

La vaccination est une avancée scientifique qui distingue ’entrée de la médecine dans
I’ére scientifique moderne (Martin, 2011). La position orthodoxe, adoptée par la
plupart des médecins et des professionnels-elles oeuvrant au sein des services de
santé gouvernementaux, est que la vaccination serait la principale responsable de la
diminution, voire de la disparition de MI, qu’elle demeure essentielle pour réduire la
maladie et la mort par M1 (André er al, 2008; Offit et Bell, 2003) et qu’elle est
sécuritaire (Offit ez al., 2002, 2013) :

La vaccination est un des plus beaux exemples de la maitrise de I’homme (sic)
sur son environnement illustrant la lutte jamais achevée contre les bactéries, les
virus et les parasites. Prévenir les maladies est, ici, I’expression de 1’ingéniosité
humaine devangant I’agression des agents pathogénes. Pour empirique qu’elle
soit, la mise au point des premiers vaccins n’en a pas moins emporté de grands
succes avec la quasi-disparition de la diphtérie, du tétanos, de la poliomy¢élite et
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la premiére éradication désormais certaine d’une maladie grave: la variole. (...)
Bénéficiant de 1’avancée des connaissances dans le domaine de I’immunologie
et grice aux technologies innovantes, la vaccinologie est désormais une
discipline a part entiére. (Griscelli, 1999 : 4)

Les autorités sanitaires prévoient un calendrier recommandé de vaccinations pour les
bébés et les enfants. Cautionné par la SP (Ministére de la Santé et des Services
Sociaux, 2013), il est reconnu officiellement, a 1’instar de tous les autres
médicaments, comme comportant des risques et des avantages connus et inconnus
pour la santé (Bail et al., 2008; Georget, 2009b; Song, 2011). Toutefois, la réponse
donnée systématiquement aux études présentant des effets secondaires est que les
avantages des vaccins seraient supérieurs aux inconvénients (Liu ef al., 2016) car la
preuve scientifique de leurs bénéfices est au-dela de tout doute raisonnable. Alors que
de nouveaux vaccins pour des maladies supplémentaires sont développés et testés, ils
sont ajoutés au calendrier, supportés par 1’orthodoxie médicale qui affirme que la
plupart des effets indésirables présumés des vaccinations ne sont pas prouvés et sont
trés rares. Ils peuvent avoir eu lieu au moment de la vaccination, mais cela pourrait

bien étre une coincidence.

Selon les défenseurs de la vaccination, il n’y aurait pas de danger a stimuler de cette
fagon le systéme immunitaire (Offit et al., 2002). Ces personnes rejettent les
revendications selon lesquelles une telle intervention médicale serait liée a des
maladies telles que 1’autisme ou des maladies autoimmunes, que les enfants regoivent
trop de vaccins (Offit, 2013) et qu’il existe des alternatives efficaces a la vaccination
(Moore, 2015; Turgeon, 2015). La vaccination serait la seule réponse aux MI et ses
promoteurs réfutent 1’efficacité thérapeutique de moyens démontrés par d’autres

pratiques comme la médecine homéopathique (Rieder et Robinson, 2015).

Les autorités de SP associent systématiquement la résurgence de certaines MI aux
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enfants non vaccinés ou insuffisamment vaccinés?® (Muscat, 2011). Par conséquent,
selon elles, parler des doutes au sujet des vaccins pourrait provoquer une baisse de

couverture vaccinale, ce qui apporterait une catastrophe épidémique :

Ce ne sont pas seulement des opinions, ce sont des faits : [on doit] rappeler aux
gens que la vaccination, c'est la base méme de la santé publique. Pourquoi n'y
a-t-il plus de polio chez nous? Pourquoi n'y a-t-il plus d'épidémies comme on
avait il y a quelques années? C'est parce qu'on a la vaccination. Philippe
Couillard (Dubreuil, 2015)

Cette citation du premier ministre en 2015 suite a une éclosion de rougeole dans une
région de la province, résume bien la position unilatérale des autorités au Québec : il
n’y a aucune place pour le questionnement sur cette mesure préventive. Selon les
¢tudes d’un groupe d’experts-tes de la SP, la diffusion d’information négative en
ligne et le manque de connaissances sur les vaccins ont été identifiés comme les

principales causes de I’hésitation a 1’égard des vaccins (Dubé et al., 2016b).

Du point de vue éthique, la vaccination d’une fraction importante de la population a
’avantage d’avoir des retombées sur l'immunité de groupe®': quand une assez forte
proportion de personnes sont & 1’abri, les virus ont des difficultés & se propager en
raison d’une pénurie de cibles sensibles; ce qui est considéré comme un avantage
collectif qui ne doit pas étre refusé. Comme le soulignent Doshi et Akabayashi

(2010 : 283 ¢r. lib), « la tension éthique des politiques de vaccination infantile est

2% Notons au passage que si la désignation de la situation vaccinale des enfants est claire au Québec
(vaccingés, non vaccinés ou vaccination incompléte), il n’en est pas de méme partout. Aux Etats-Unis,
dés qu’il manque un rappel de vaccin a son calendrier, un enfant est considéré non vacciné, ce qui
grossit les rangs de cette catégorie.

! Le seuil d'immunité de groupe (herd immunity) est une notion mathématique qui se calcule a partir
d'un modéle basé sur des hypothéses pour I’estimation de seuils d'immunité de groupe pour les
différentes maladies & prévention vaccinale. Par exemple, ’OMS a établi 'immunité de groupe
minimale pour la rubéole, la varicelle, la polio et la variole a 80 %; pour la Diphtérie, & 85 %, pour les
oreillons, entre 75 et 85 %; et pour la rougeole, elle varie entre 83 et 94 % (Fine, 1993; Fine et al.,
2011; http://www.who.int/immunization; John et Samuel, 2000). Selon les auteurs, vacciner 75 % a
80% (selon les vaccins) de la population générale constitue une couverture (blanket) d’immunité qui
protége ceux qui, autrement, seraient susceptibles de développer une maladie.
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souvent présentée comme étant un équilibre entre la valeur du choix et le devoir de
protéger. Parce que les maladies infectieuses se propagent de personne a personne, les
enfants non vaccinés sont généralement décrits comme mettant les autres autour
d’eux a risque, en violation d’un droit pergu a étre protégé contre le mal ». En
d’autres termes, pour promouvoir le bien collectif, il est éthique de prendre des
mesures énergiques pour promouvoir la vaccination. Il est aussi généralement admis

que les politiques de vaccination devraient étre décidées par les gouvernements, en

suivant les recommandations des PDLS experts-tes (Jefferson, 1998).

Devant la crainte d’une résistance du public a la vaccination et d’une baisse de la
couverture vaccinale, de nombreux livres ont récemment été publié€s, mettant en garde
contre les dangers du « déni scientifique » des dissidents-tes (Allen, 2007; Jacoby,
2008; Mnookin, 2011; Offit, 2010; Specter, 2010). Cette menace pergue a amené
plusieurs régions des Etats-Unis a abolir I’exemption vaccinale (Habakus et Holland,
2011; Martin-Lagardette, 2007). Chez nous, 1’Association Médicale Canadienne a
demandé récemment de mettre fin aux exemptions non médicales dans les provinces
ou il y a des régles de vaccination obligatoire (Picard, 2016). Certains s’appuient sur
le statut vulnérable de I’enfant et préconisent 1’obligation parentale a la vaccination
(Bouvier-Auclair, 2015; Finn et Savulescu, 2011), d’autres préconisent

I’immunisation obligatoire des PDLS (Gemmill, 2006).

1.1.1.2 La position hétérodoxe

Face a cette position dominante, un certain nombre de médecins, de scientifiques et
de citoyens-nes soutiennent que les connaissances sur la vaccination comportent des
lacunes importantes. Ils remettent en question 1’ampleur des avantages, notant que les
taux de déceés causés par les MI ont diminué de fagon spectaculaire dans les pays

riches et ce, avant l'introduction de la vaccination de masse (Martin, 2011). L’impact
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des procédures de vaccination dans I’histoire des maladies (voir Annexe G) n’aurait
pas été d’une importance majeure mais plutét d’une portée limitée** (Buchwald,
2003; Georget, 2014; Humphries et Bystrianyk, 2013; Marin Olmos, 2005;
McKeown, 1979; McKinlay et McKinlay, 1977). L’amélioration de I’alimentation et
de I’hygiéne, I’augmentation du niveau de vie, le contréle des naissances et le progrés
dans les conditions des logements urbains et de I’eau potable auraient joué un réle
plus important dans I’espérance de vie qu’une technologie médicale comme la
vaccination” (Dubos, 1987; McKinlay et al., 1989; Szreter, 1995). De plus, d’aprés
certains-nes, dés le XIX™ siécle et jusqu’a nos jours, les homéopathes auraient
développé un outil thérapeutique efficace pour prévenir et traiter plusieurs MI (De

Souza Nunes, 2008; Fournier, 2016; Mackay, 2012; Sheffield, 2014).

Pour les critiques de la vaccination, les preuves d’éclosions importantes de MI chez
les vaccinés™ (Atrasheuskaya et al., 2008; Brockhoff er al., 2010; De Serres et al.,
2013; Groll et Thomson, 2006; Park et al., 2007) malgré le haut taux de couverture
vaccinale (89 % a 97 % pour la rougeole selon WHO-UNICEF, 2013) et le faible
taux de non vaccinés (seulement 1 % des enfants au Québec n’a regu aucun vaccin;
Boulianne ef al., 2015), sont des éléments qui laissent suggérer que la vaccination ne
guarantit pas la résurgence de certaines MI. Et ceci, sans compter que « la diminution

du nombre des malades atteints par une affection ne refléte pas uniquement la

22 Certaines données épidémiologiques de plusieurs pays (par exemple, I’ Angleterre, le Pays de Galles,
I’Espagne, la France, I’Allemagne, la Suéde) suggérent qu’entre 1860 et 1965, jusqu’a 90 % du déclin
des taux de mortalité des enfants par des maladies infectieuses (coqueluche, scarlatine, diphtérie,
rougeole, influenza) s’est produit avant ’introduction des vaccinations infantiles de masse (Marin
Olmos, 2005; McKeown, 1979 McKinlay, 1977; Rogers et Pilgrim, 1995; Shepherd, 1967). La variole
resterait une exception. Selon McKinlay (1989), 1’estimation probable de la contribution totale de
toutes les mesures médicales au déclin de la mortalité par les maladies infectieuses aux Etats-Unis
depuis 1900, serait de 3,5 %, la vaccination représentant un bien faible pourcentage (Dew, 1999).

t D’ailleurs, un officier de santé américain de la ville de Cleveland conclut, aprés I’étude de
statistiques, que les mesures les plus efficaces pour délivrer la ville de la variole ont été sanitaires
(nettoyage des rues, quarantaine et désinfection au formaldéhyde), et non pas la vaccination de masse
(Freidrich, 1902, dans Fournier, 2016).

11 existe plusieurs autres exemples, voir entre autres : Ammari et al., 1993; Boulianne et al., 1991;
Briss et al., 1994; Deeks et al., 2011; De Serres et al., 1995; Frasch er al., 1991; Gustafson er al., 1987,
Mooi et al., 1999; Park et al., 2007 ; Yuan, 1994.
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couverture vaccinale, mais aussi les variations imprévisibles, mais réelles, de la
virulence des agents pathogénes (beaucoup de maladies déclinent d’elles-mémes, puis
renaissent des dizaines, voire des centaines d’années plus tard) » (Moulin, 1999 : 12).
Par exemple, on observe maintenant un déplacement de 1’age ou se manifeste la
rougeole. C’est maintenant & 10 ans que la maladie apparait et on peut se demander si
la vaccination n’a que déplacé le phénomeéne dans le temps. Selon Moulin, (1996b :
481) « a chaque époque correspond un concept de la nature historiquement daté ».
Aussi, toutes les maladies infectieuses ont des périodicités qui ne peuvent étre
mesurées que sur un trés long cours avec plusieurs générations d’enfants (Girard,
2011). On parlait déja au XIXéme siécle des phénoménes de suppression des
maladies, de leur déplacement et de ses conséquences (Hahnemann, 1832). La
suppression des MI par la vaccination, leur déplacement dans le temps sont-ils
dangereux ? Le retour sporadique de certaines d’entre elles est-il a craindre ? Est-ce
que ces phénomeénes, conséquences des prétentions de la médecine, seraient le

résultat d’une société moderne plus téméraire que celles d’avant (Moulin, 2004) ?

L’augmentation de certaines maladies chroniques souléve aussi des questions sur
I’efficacité et I’innocuité a long terme des vaccins et la suppression des MI (Albonico
etal., 1997; Albonico et Hirte, 2005; Classen, 1996b, 2014; Chen et al., 2001 ; Chen,
2013; McDonald et al., 2008; Shoenfeld et al., 2015; Teixeira, 2002; Zandvliet et
Wel, 2007). La hausse de la prévalence de certaines conditions - par exemple, les
troubles du spectre de ’autisme, le diabéte et des maladies autoimmunes telles que
les allergies et 1’asthme - pourrait étre liée a un plus grand nombre de vaccinations
chez les enfants (Martin, 2011). Les travaux de I’immunologiste américain Classen
(2014) depuis le milieu des années 1990 présentent des preuves accablantes liant
I’augmentation rapide du nombre de vaccins administrés aux enfants dans plusieurs
pays (ce qui crée un état de surcharge immunitaire chez un nombre important de
jeunes enfants) et des problémes de santé complexes et interreliés y compris 1’ obésité,

le diabéte et I’autisme. Les enfants recevraient trop de vaccins (Berthoud et al., 2007;
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Dolgin, 2013; Dubé et al., 2013b) et il n’y aurait pas eu d’études a long terme sur
1’efficacité de la vaccination, ni d’études cliniques randomisées (ECR) faites par des
responsables de la SP comparant la santé des enfants vaccinés a celle des non
vaccinés, et non plus d’essais en double aveugle®® pour démontrer I’innocuité des
vaccins (Georget, 2009; Girard, 2014; Golden, 2013). Les gouvernements n’auraient
pas non plus commandé d’études pour vérifier si des épidémies se produiraient si on
réduisait certains mandats de vaccination dans les pays industrialisés. Selon Habakus
et Holland (2011), dans ces pays, il n’existe aucune épidémie infectieuse généralisée
d’une seule maladie, pourtant de nombreux gouvernements imposent, a travers

diverses mesures coercitives, la vaccination contre plus d’'une douzaine de maladies.

D’un point de vue éthique, les critiques disent que la vaccination obligatoire ou semi-
obligatoire est un déni des droits de la personne (Habakus et Holland, 2011). Parce
que les individus sont potentiellement a risque suite aux vaccins, ils devraient avoir le
choix de se faire vacciner ou non. Les critiques soutiennent que les individus (ou les
parents pour ce qui est des enfants) devraient prendre les décisions quant a la
vaccination et que les gouvernements ne devraient pas 1’exiger ou avoir des politiques
qui rendent difficile le refus du vaccin. Les critiques soutiennent aussi que les effets
indésirables de la vaccination (MAPI) sont largement sous-estimés et que la
vaccinovigilance est déficiente (Aagaard et al., 2011; Biron, 2016; Georget, 2009;
Girard, 2014; Stott et Wakefield, 2011). Les effets indésirables seraient beaucoup
plus fréquents que généralement reconnus, en partie parce que les médecins ne les
regardent pas ou ne les signalent pas tous (Martin, 2011). Des recherches notent
qu’entre 90 et 99% des effets indésirables graves des médicaments ne sont jamais

signalés (Fuller, 2014; Lopez-Gonzalez et al., 2009).

2% Selon Girard (2014), les comparaisons ne se font pas contre un vrai placebo et les évaluations de
tolérance seraient encore plus affaiblies par I’absence de ECR strictes sur I’efficacité.
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Les savoirs et les expériences hétérodoxes semblent produire une division face a la
vaccination au sein du milieu scientifique. Malgré cela, le vaccin ne semble pas étre
le sujet d’une remise en cause comme c’est le cas pour certains médicaments ou actes
médicaux (Abraham et Davis, 2013; Borch-Jacobsen, 2014; Gotzsche, 2013; Horel,
2010; Rochon Ford et Saibil, 2009)?°. On pense ici aux controverses sur la fabrication
et la vente de la maladie, sur la surmédicamentation, sur I’iatrogénie (Applbaum,
2006; Cassels, 2012; Moynihan et al., 2002), sur 1’usage et I’efficacité des statines
(De Lorgeril, 2008), sur I’hormonothérapie et les bisphosphonates (Gotzsche, 2013;
RQASF, 2009) et sur les antidépresseurs (Healy, 2012; Kirsch, 2010; St-Onge, 2013;
Whitaker, 2010). Encore, la fluoration de 1’eau, percue par les opposants a cette
intervention comme une médication forcée donnée a I’ensemble de la population
(Martin, 2011), a droit & un débat public. Le vaccin, lui, semble rester tabou (Choffat,
2005).

La possibilité d’un débat sur la place publique au sujet de la vaccination parait plus
grande dans les sociétés ou coexiste une pluralité médicale (MC et MNC). Rappelons
la tenue de différents colloques européens®’ avec la participation du milieu médical
conventionnel et non conventionnel. Chez nouszs, au contraire, seule la position

vaccinaliste est représentée (Laberge et al., 2011).

26 Voir aussi entre autres : Abraham, 1995; Collin et al., 2006; Conrad, 2007; Lévy et Garnier, 2007;
St-Onge, 2004.

2" Le colloque de Barcelone en 1998 organisé par des médecins inquiets des effets post-vaccinaux
duquel est né le European Forum for Vaccine Vigilance (EFVV) (Marin Olmos, 2005). Le colloque du
Parlement européen en 2002, intitulé « Le bien-fondé de la pratique vaccinale », ou participaient
médecins, homéopathes, chercheurs-res, responsables de I’OMS, citoyens-nes, membres d’associations
de santé, qui a donné lieu & un ouvrage d’Autrive et al. (2003). Le colloque de Bruxelles en 2011
intitulé « Vacciner a tour de bras. Réflexions pour le choix d’une politique vaccinale de santé
publique », représentant tous les points de vues du milieu médical conventionnel et non conventionnel.
28 Le colloque de I'Université de Sherbrooke en 2011 intitulé « Fondements culturels et religieux du
phénoméne d’hésitation a la vaccination : explications et implications pour le systéeme de soins
canadien » avait pour but de se pencher sur le phénoméne de I’hésitation a la vaccination pour cerner
les enjeux culturels et religieux, les obstacles au consentement et les stratégies de communication
efficaces pour augmenter 1’observance (Laberge ef al,, 2011). Deux exemples semblent faire
exception, il y a eu la tenue d’un débat public en 2009, lors de la « crise A HIN1 » sur les risques de la
vaccination (Conférence publique et débat : Les enjeux de la grippe porcine HINI). Et aussi la tenue
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1.1.1.3 La divergence au sein de la science

Il y a effectivement une émergence de données scientifiques qui laisse croire que la
vaccination peut causer plus de dommages que ce qui est généralement reconnu par la
communauté médicale. Puisque notre étude porte essentiellement sur les discours
hétérodoxes autour de la vaccination et que nous considérons que 1’apport de ces trés
nombreuses études aux connaissances sur le vaccin est méconnu et souvent écarté du
discours dominant, nous avons choisi de mettre un apergu commenté de ces écrits en
annexe (Annexe C) afin d’éclairer davantage les arguments scientifiques avancés par
les critiques et d’identifier les manques dans nos connaissances sur les vaccins. Ce
texte comprend, entre autres, diverses recherches scientifiques portant sur les effets
secondaires et accidents post-vaccinaux (MAPI) et sur la contamination des vaccins
et adjuvants (C.1). Cette annexe inclut aussi des recherches qui soutiennent les
hypothéses de risques et dommages vaccinaux non reconnus comme des changements
structuraux chez les primates, des réponses vaccinales variant chez les enfants selon
leur sexe. Ces études présentent aussi des hypotheéses sur les conséquences de la
suppression des maladies infectieuses, sur I’impact des multiples vaccinations et sur
I’intolérance observée aux nouveaux vaccins conjugués. Les études sur le phénomene
des effets non spécifiques (ENS) des vaccins (C.2) ou sur le questionnement du
calendrier vaccinal y sont aussi mentionnées (C.3). Il existe également des études sur
les divers biais scientifiques observés dans la recherche sur la vaccination (C.4) et des
études indépendantes ignorées par les autorités de SP et le milieu scientifique
conventionnel sur les vaccinés/non vaccinés (C.5). De leur c6té, les études sur
I’efficacité (la controverse du vaccin anti-grippal, les diverses théories sur les

éclosions de MI chez les vaccinés, sur 1’adaptation des virus ou sur le phénomene du

d’un café-scientifique ouvert au public, en marge de 'ACFAS 2015 organisé par Florence Piron
(Association Science et bien commun), intitulé : Comment débattre de la vaccination au Québec
aujourd 'hui ?
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shedding) sont fort intéressantes mais rarement citées dans les écrits orthodoxe sur les

vaccins (C.6).

Comme nous le verrons, les critiques avancent également que I’histoire des (in)
succes de la vaccination n’est pas nécessairement ce qu’on en a dit (Ancelet, 2010;
Bushwald, 1995; Fressoz, 2012; Georget, 2014; Humphries et Bystrianyk, 2013;
Moulin, 1999b).

1.1.2 Une histoire lacunaire : la vaccination et sa construction sociale

La vaccination représente donc un enjeu social, politique, économique et moral pour
les sociétés modernes. Selon Moulin (1999b), elle est une stratégie de santé publique
acceptée et un fait de société, au sens durkheimien, c’est-a-dire qu’en plus de
répondre aux critéres de généralité et d’historicité par sa fréquence et sa durée aupres
de la population, elle a a la fois les marques de ce qui est extérieur a 1’individu et ce a
quoi il est contraint (Durkheim, 1967). Le sujet de la vaccination est maintenant li€ a
la production et a& la construction des problémes de santé, & la mondialisation
sanitaire, a la résolution des inégalités et & la médicalisation du social. Connaitre les
lacunes de son histoire nous permet de mieux saisir 1’évolution de la pensée critique a

son sujet.

1.1.2.1 L’inoculation pour construire des Etats modernes

La vaccination est aujourd’hui un phénoméne exclusivement médical mais cela n’a
pas toujours été le cas. Grace aux travaux de Moulin et de Fressoz”, il est possible de
reconstituer toute son histoire. Car « la vaccination est 1’aboutissement d’un long

processus au cours duquel les sociétés et pas seulement les médecins ont essayé de se

2 A-M Moulin est médecin et philosophe des sciences. J-B Fressoz est historien des sciences.
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prémunir contre les épidémies a 1’aide de toutes sortes de rituels prophylactiques »
(Moulin, 1999b: 983). Il y a bien eu les méthodes chinoises ou indiennes de
variolisation au XVI°™ siécle ou encore les méthodes des guérisseurs péruviens en
1930 avec le lait « variolé ». Aux méthodes chinoises, on peut ajouter « la premiére
intervention officielle des femmes dans 1’histoire de la médecine chinoise » (Moulin
1999 : 13) qui ont découvert empiriquement la vertu préventive de I’inoculation de la
variole. Elle a été introduite plus tard en Europe au XVIII*™ siécle grice a « Lady
Mary Montagu, épouse de I’ambassadeur anglais a Constantinople » (Moulin, 1999b :
984). On retrouve également dans I’histoire, le travail des homéopathes qui, dés 1830,
ont combattu les épidémies (variole, scarlatine, diphtérie, tuberculose, fiévre jaune,
choléra) (Fournier, 2016) et ont développé une prophylaxie (Sheffield, 2014;
Winston, 2006) et un traitement suite aux complications vaccinales (Burnett, 1884;

Smits, 2001).

Le mathématicien Bernoulli soumet en 1760 a 1I’Académie des sciences la premiére
modélisation épidémiologique de I’histoire d’une épidémie de variole, comparant le
risque encouru en subissant une inoculation avec celui de succomber de la maladie
sans traitement préventif (Fressoz, 2012). Si I’emploi de la notion de risque, survenu
dés le XII*™ siécle, est d’abord I’apanage du monde du commerce et de I’assurance
(Hacking, 1990), c’est la création du savoir probabiliste sur la vie, de la statistique et
de I’expert légitime qui a contribué a la construction de I’objet vaccinal et a la
justification de I’inoculation. Ce savoir a permis de convaincre les individus de s’y
soumettre - en normalisant le vaccin (Foucault, 2004), et a faire de la vaccination,
contemporaine au régne de Napoléon I¥, un projet politique (Fressoz, 2012; Moulin,
2007). En effet, « la vaccine a été avant tout un instrument du pouvoir d’état dont les
chefs d’Etat ont saisi rapidement I’importance comme outil démographique et comme
outil de pouvoir tout court » (Moulin, 1999b : 984). L’intérét sociologique pour la
vaccination de masse repose sur le fait que cette intervention a participé a la

construction des Etats modernes (Moulin, 2007). L’inoculation a servi de technologie
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esclavagiste : on immunisait les esclaves pour accroitre leur valeur vénale (Fressoz,
2012 : 51). Le vaccin a aussi été un outil sexiste d’exclusion des femmes du domaine
de la santé des enfants : elles n’étaient pas reconnues « ayant assez de ‘lumiéres’ pour
décider de leur inoculation » (/bid : 40). Son histoire est a la fois triomphaliste (les
milliers de vies sauvées) avec ses promesses d’éradication des MI, mais aussi
dramatique (les milliers de morts par la vaccine) avec les horreurs des essais sur les
enfants trouvés et les prisonniers, entrainant la propagation de la syphilis (Zbid; Hills,
1875), et aussi les conditions de vaccination chez la classe ouvriére, ses conséquences
individuelles ou collectives (complications postvaccinales importantes) (Moulin,

2003).

Il faut savoir que depuis la variolisation et I’inoculation en Chine avant méme le
XIV®™ siécle, en passant par la route de la soie dans I’Empire Ottoman, pour se
rendre en Europe et conquérir 1’élite des Lumieres (Voltaire), puis arriver a
I’inoculation de la vaccine de Jenner (1798) et aux vaccins par virus atténués de
Pasteur (1881), la vaccination a €té un instrument important du pouvoir, de la « raison
d’Etat » (Foucault, 1980), dont les gouvernants ont saisi rapidement I’importance
comme outil de contrdle. Jenner en fait la promotion et « on connait [sa] volumineuse
correspondance avec les chefs d’Etat de son temps et en particulier avec le président
des Etats-Unis Thomas Jefferson [1806] » (Moulin, 1999b : 984). Il s’agit, dés lors,
selon Fressoz (2012), de légitimer le fait accompli de cette technologie en produisant
des savoirs et des ignorances. Le savoir jennerrien a bénéficié de 1’aval politique
(comité des philantropes et ministre sous Napoléon 1°), malgré la controverse
médicale de I’époque et I'utilisation de moyens alternatifs efficaces (Baur, 1982;
Hale, 1864; Schmidt, 1963, 1967).

Historiquement, quelles que soient les craintes face aux épidémies, I’introduction de
la vaccination obligatoire contre la variole au XIX“™ siécle ne fut pas regue avec

beaucoup d’enthousiasme. Les plus nantis faisaient vacciner leur enfant par un
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médecin, tandis que les autres étaient dirigés vers des vaccinateurs publics (Durbach,
2005). Un trés grand nombre de personnes du milieu ouvrier auraient été attirées par
le mouvement antivaccinaliste car il représentait la résistance aux tentatives
croissantes de I’Etat de « discipliner » le corps (Durbach, 2000). Au Canada, la
vaccination de masse a représenté un enjeu politique surtout durant 1’épidémie de
variole 8 Montréal en 1885. En diffusant les rapports sur les effets secondaires graves
du vaccin donné par les vaccinateurs publics®® et en utilisant 1’argument culturel selon
lequel la vaccination obligatoire fait partie du monopole paternaliste de I’institution
médicale, le mouvement antivaccination reflétait 1’étendue de la résistance de la
classe ouvricre a cette intervention obligatoire (Keelan, 2004). Dans les années 1950
et 1960, la vaccination était associée a d’autres risques, notamment aux hormones et
aux antibiotiques ajoutés aux aliments pour animaux, ainsi qu’aux effets nocifs des
insecticides, des engrais et des agents de conservation des aliments. Des homéopathes
américaines de cette époque, proches du mouvement environnementaliste influencé
entre autres par les écrits de Rachel Carson (1962)*', voyaient la fluorisation de ’eau
et ’obligation vaccinale comme une médicalisation de masse et une tentative de la
médecine moderne de standardiser les individus (Taylor Kirschmann, 2004). Ces
PDLS appelaient a la vigilance face aux organismes gouvernementaux de santé, aux
médecins, aux experts scientifiques et aux autres personnes chargées de la protection
du public. Depuis, diverses critiques face a la vaccination viennent souvent de

médecins (Torny, 2011).

%% Les données sur Montréal a cette époque ont montré que 50 % des patients admis a 1’hdpital pour la
variole étaient vaccinés (Keelan, 2004). Les taux de mortalité suite a I’inoculation étaient semblables
en Europe. L’origine d’une politique de santé et de médicalisation incluant la mise en place d’un
programme de vaccination a ét€ progressivement appliquée 4 Montréal dans la seconde moiti¢ du
XIX"™ siécle, non sans une résistance, si on se fie aux émeutes de 1885-1886. Déja 4 cette époque, une
partic du corps médical s’opposait a4 1’établissement d’un programme public et obligatoire de
vaccination (Farley et al,. 1987; Paradis, 1989).

*! Silent Spring, un ouvrage sur I’épandage généralisé du pesticide DDT et ses effets nocifs, a été
publié d’abord en trois parties dans les numéros du magazine The New Yorker des 16 juin, 23 juin et
30 juin 1962.
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Réfléchir sur I’histoire des sociétés et de leurs vaccins, c’est replacer 1’adhésion
quasi mystique a un systéme par un débat scientifique et politique. Dans chaque
pays, la politique vaccinale s’efforce de concilier la volonté de 1’Etat d’assurer
’ordre sanitaire, le progres des recherches scientifiques et la liberté de chacun :
elle se situe aux confins de la raison d’état, de la raison scientifique et de la
raison individuelle. (Moulin, 1999 : 12)

Malgré les nombreux obstacles, le développement des vaccins s’est maintenu. Nous
sommes passés des vaccinations génériques (typhoide en 1914, BCG en 1922,
diphtérie en 1926) aux vaccins viraux inactivés ou atténués (Polio de Salk en 1955,
de Sabin en 1961, un outil privilégié de la santé publique), puis au DCTP-BCG de
1974 lancé par I’'UNICEF, pour arriver a la multiplication des vaccins (1950-70 :
ROR; 1985-1995 : HIB, Hép B, varicelle; 2000-2006 : méningite, grippe, Hép A,

pneumonie, Rotavirus, VPH), en passant par des vaccins génétiques (Hép B et VPH).

Le Canada a été un joueur important sur 1’échiquier vaccinal. En 1925, le Connaught
Serum Laboratories de Toronto et le conseil provincial de la Santé de 1’Ontario ont
testé le vaccin contre la diphtérie sur 15 000 enfants d'dge préscolaire et scolaire dans
3 régions de la province (Day, 2008). Puis le scandale de la contamination des
vaccins polio entre 1955 et 1963 par le virus SV40 du singe®® (Georget, 2009) poussa
les chercheurs vers de nouvelles méthodes pour fabriquer les vaccins. Ces derniéres
étaient attrayantes pour 1’industrie pharmaceutique car elles semblaient promettre la
possibilité de vaccins qui étaient plus fiables. Sur la base de ces attentes, dans les
années 1980, un certain nombre de sociétés pharmaceutiques multinationales ont
tourné leur attention et leurs vastes ressources vers les vaccins en concluant des
accords de collaboration avec des chercheurs universitaires et les entreprises de

biotechnologies qui possédaient cette expertise (Day, 2008).

32 Les vaccins étaient fabriqués avec des virus obtenus sur des cultures primaires de cellules de rein de
singe rhésus. Le passage du virus transplacentaire chez les femmes enceintes fut confirmé en 1979
(Farwell et al., 1979; Georget, 2009).
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Selon Moulin (2003 : 499) : « Il n’y a pas d’histoire unique de la vaccination, mais
une histoire des vaccins qui ont été utilisés a différentes époques et dans différents
pays ». « L’histoire de la vaccination peut se résumer a un pari audacieux sur la
capacité des organismes, et du corps humain, de mieux se défendre contre une
maladie aprés une rencontre programmeée par I’art médical » (Moulin, 2010 : 14).
Cette gageure sur des populations en santé, d’une technologie qui modifie les corps
de fagon permanente, est arrivée en Europe au XVIII®™ siécle, « dans une époque ou
le religieux et le politique construisent le sujet dans une éthique utilitariste » (Fressoz,
2012 : 45), et a gagné son pari en parvenant a ce que la vaccination soit normalisée.
« Dans le projet des Lumicres — d’instauration de 1’individu autonome et mi par la
raison — l’inoculation tient une place trés importante : elle fut la technique
emblématique d’une philosophie morale qui valorisait 1’autogouvernement rationnel

de soi » (Ibid : 28).

Prise en charge au XX*™ siécle et intégrée au mécanisme sanitaire, la vaccination est
marquée par des choix de nature scientifique mais aussi politique (Moulin, 1996).
Ainsi, la résistance a la vaccination, née en méme temps que sa découverte et que
I’imposition a la fois directe et indirecte de cette pratique sur les corps, est aussi,
comme nous le verrons dans cette recension des €crits, un sujet largement documenté.
La vaccination prendra une grande place dans le développement du pouvoir médical

et dans la subordination des autres professions de la santé.

1.1.3 L’essor du pouvoir médical

Cette révolution pasteurienne du XIX™ siécle va de pair avec le fait que « la
médecine prend une place considérable. Elle devient un ‘savoir-pouvoir qui porte a la
fois sur le corps biologique et sur la population’ (Foucault, 1997 : 225). Elle est

productrice de normes aux niveaux individuel et collectif. Nous assistons alors tout
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naturellement a la montée du pouvoir médical et de celui de tous les spécialistes de la
vie au cours du XX*™ siécle » (Contandriopoulos, 2003 : 6). Suite au Rapport
Flexner de 1910%, la montée de la professionnalisation médicale, comme par
exemple au Québec, s’est d’abord faite par I’obtention du pouvoir de sa corporation «
d’établir ses propres réglements pour régler ’étude de la médecine dans toutes ses
branches et de passer ses propres statuts pour sa régie » (Bernier, 2015). Depuis, cette

profession n’a cess€ d’assurer son autorité :

A partir de ces acquis, le Collége oriente ses initiatives vers l'affermissement de
la crédibilité de ses membres et vers la subordination, sinon 1’élimination, des
concurrents dans le marché des thérapies. Les progrés importants de la science
médicale et la médicalisation accrue des hdpitaux assurent une position plus
confortable aux médecins (...). [Il] intensifie peu & peu ses efforts de
monopolisation des soins curatifs en misant a la fois sur I’éradication, grace aux
poursuites qu’il put dés lors intenter contre ses rivaux, — qui vise
particulierement les guérisseurs, les rebouteurs, les ostéopathes, les
homéopathes et les chiropraticiens — et la subordination — qui vise les
infirmiéres et les sages-femmes — des concurrents dans le marché des soins
médicaux. Cette politique est en partie basée sur un renforcement des pouvoirs
de la profession médicale par la voie législative. (Goulet, 2004 : 42-43)

De plus, en devenant la seule référence acceptable et légitime, la MC permet
d'ignorer, entre autres, 1’histoire de 1’apport de la médecine homéopathique, présente
au Québec depuis le milieu du XIX*™ siécle, a la santé de la population. Elle
empéche sa professionnalisation en limitant ses possibilités d’intervention en
exercant une influence sur la loi médicale et en limitant 1’accés a I’enseignement dans

les institutions publiques (Fournier, 2012; Martel, 1990; Robitaille, 1992).

« [Le Collége] parvint aussi a garder son autorité sur les nouvelles professions alors

3% Ftude menée afin d'examiner la formation médicale aux Etats-Unis, donnant naissance a
l'enseignement médical moderne (Beck, 2004; Beliner, 1976; Flexner, 1910). Ce rapport déclencha des
changements majeurs dans I'éducation médicale et eu un impact aussi en Europe et au Canada en
pénalisant entre autres I'approche homéopathique. Par exemple, quarante-six écoles de médecine aux
Etats-Unis furent fermées, incluant celles formant les femmes et la communauté noire, dont 20
Colleges et Universités ol s'enseignait la médecine homéopathique (Taillefer, 2009).
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en développement comme la pharmacie, 1’art dentaire, et le nursing (...) on les a
reconnus comme les « seuls intervenants & posséder les compétences nécessaires pour
déterminer les conditions favorables a la prévention de la santé publique et au
rétablissement de la santé des individus », et, « ils seraient dorénavant payés pour
tous les actes médicaux qu’ils feraient. Ainsi, leur pouvoir se trouva-t-il confirmé et
leurs revenus assurés » (Goulet et Gagnon, 2014 : 283-310 dans Bernier, 2015).
L’acte de vacciner sera d’abord exécuté par les médecins puis, devenu moins payant a
cause des programmes de vaccination de masse dans les écoles, il passera aux mains

des infirmieres (Rousseau et Daigle, 2013).

Dans les années 1980, des sociologues ont parlé de « foi vaccinale » (...) Pour la
plupart, [les PDLS] n’ont pas la formation médicale ou scientifique, ni le temps
nécessaire, pour juger du bien-fondé de chacune des recommandations
vaccinales. Le vaccin est vu comme un « magic bullet », un instrument simple
et efficace au cceur du rdle de prévention des médecins, surtout a 1’égard des
enfants (...) L’adhésion aux vaccins reléve de I’adhésion a I’Etat et a ses
structures de santé publique. (Torny, 2011)

Cependant, braver 1’orthodoxie biomédicale a semblé davantage possible avec le
mouvement pour la santé des femmes des années 70 grice au féminisme de la
deuxiéme vague, parallelement & des écrits sceptiques sur le vaccin (Boston Women’s
Health Collective, 1978 ; Coulter et Fisher, 1985 ; Horowitz, 1983 ; Mendelsohn,
1979). Mais I’autorité scientifique souveraine qui s’est étendue pendant les années
1990 avec le monopole de I’EBM, née justement dans les années 1990, a réussi a faire
taire cette critique de la science du vaccin ou de son emploi et a exclure des formes
alternatives de savoir. C’est entre autres a partir de ce cadre normatif dominant de la
science que sont discrédités ceux et celles qui osent critiquer la science du vaccin. Ce
« fait social » comporte plusieurs dimensions bien identifiées par Leach et Fairhead

(2007) qui en font un objet d’étude unique.
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1.1.4 Les multiples dimensions du vaccin

On comprend déja que le vaccin représente « I’intrication du social et du politique »
(Moulin, 2003: 565) et qu’il comporte les dimensions socio-corporelle,
technologique, politique et économique. Selon plusieurs auteurs-res, la pratique de la
science (Dew, 1999), les idéologies de la biomédecine* (Khun, 1983; Foucault,
1997; Illich, 1976; Tesh, 1988), les intéréts financiers de I’industrie pharmaceutique
(Angell, 2005; Braithwaite, 1984; Gérvas et Mansfield, 2009; Light et al., 2013;
Stamatakis et al., 2013), le role des organismes internationaux (Graham, 2016), le
succés symbolique de I’éradication de la variole, icone de la modernité (Bury, 1998;
Dew, 1999; Fressoz, 2012), et la formation des médecins, se réunissent pour renforcer
avec puissance le soutien aux programmes de vaccination de masse et ainsi contribuer
a marginaliser les discours hétérodoxes sur la vaccination. Le vaccin comporte au

moins quatre dimensions : socio-corporelle, technologique, politique et économique.

D’abord, la vaccination a, selon Leach et Fairhead (2007), une dimension socio-
corporelle. La dimension sociale s’adresse a la fagon dont la pensée et la pratique
vaccinale des gens en vient a faire partie des relations et des processus sociaux. Les
différents discours des parents dans les études sur la vaccination démontrent bien
comment la science et la technologie sont impliquées dans la construction de la
parenté, de 1’identité, de la différence et de la solidarité sociale. Certains s’inquiétent
de la signification du fait que, pour la premiére fois, des millions de personnes

maintenant adultes ont grandi en étant exposés aux biotechnologies (Bell Bamnett,

* Aujourd'hui, la théorie des germes qui est une théorie de la maladie infectieuse, demeure le
paradigme de la biomédecine, « virtuellement synonyme de science » (Tesh, 1988 dans Dew, 1999), de
la lutte contre les maladies et reste tellement enracinée dans la pensée médicale comme une
incontestable vérité (Dew, 1999), qu'il est difficile de considérer d'autres théories qui seraient sans
doute utiles. Mais méme si les théories immunologiques et génétiques (Darrason, 2013) deviennent de
plus en plus synonyme de science, les vaccins, comme les antibiotiques, représentent encore
symboliquement la capacité de la profession médicale a lutter contre les germes et incarnent 1’espoir de
la médecine moderne, soit 1’éradication des maladies infectieuses souhaitée par Pasteur et entérinée par
I’OMS (Duclos et Okwo-Bele, 2007; Moulin, 1999).
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2012).

Quant & la dimension corporelle, elle a plus a voir avec la fagon dont les gens
conceptualisent les processus corporels impliqués dans le maintien de la santé des
enfants. Ceci implique de comprendre comment leur discours s’accorde ou s’oppose
avec la position orthodoxe sur la vaccination. Il faut étudier leurs pratiques face a la
santé, a la maladie, a la technologie et a la thérapeutique (Leach et Fairhead, 2007) et
leur fagon de faire des choix. Cette dimension doit étre mise en lien avec la sociologie
du corps (Berthelot, 1992; Latour, 2004; Le Breton, 1992; Petersen, 2007; Zola,
1991), les théories féministes sur le corps (Birke, 1999; Grosz, 1994; Haraway, 1989;
Kuhlmann et Babitsch, 2002; Marshall, 1996; Martin, 1994), ainsi que les approches
orientées sur la pratique qui permettent d’avoir une idée de la fagon dont la
technologie participe a la construction des relations sociales (Latour, 1989, 1993) et a

la construction du sens dans la vie des gens :

S’interroger sur les implications sociales et politiques des vaccins, c’est donner
a P’histoire des vaccins et pas seulement de la vaccination, tous ses sens, entre
autres celui d’une manipulation du corps, d’un rituel de préservation ou
d’intégration des dangers. Elle améne a percevoir comment les pouvoirs publics
ont saisi I’occasion d’instaurer un certain ordre des corps, fondé, comme le

disait Michel Foucault, sur la gouvernementalité de la vie et sur le « souci de
soi. (Moulin, 2003 : 566)

Dans leur dimension technologique, les vaccins comme biomédicaments®’ de
prescription (Light, 2010) sont encore en développement (Leach et Fairhead, 2007,

Moulin, 1996) et subissent toujours de nombreuses modifications. Ce sont les seuls

* Une technologie est 1’application des principes scientifiques et de I’ingénierie a la transformation de
matériaux par des agents biologiques pour produire des biens et services. Les vaccins sont des
biomédicaments (Repére Médical, 2006) : « Les médicaments biologiques regroupent plusieurs
familles de médicaments, qui ont comme point commun d’étre issus d’une sorte d’usine vivante, la
cellule. Si, pour produire le médicament, tout ou partie d’une cellule est utilisé, il s’agit d’un
médicament biologique, aussi appelé biomédicament (...) les vaccins concernent particuliérement le
systéme immunitaire » (http://www.immunologie-allergologie-paiano.ch/).
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médicaments de prévention primaire qui sont prescrits par I’Etat, donnés
systématiquement aux bien portants et le seul traitement imposé aux citoyens et
citoyennes soit par la loi (obligatoire dans plusieurs pays) ou par des mesures
coercitives (incitation marquée pour 1’entrée a 1’école ou a la garderie comme au
Québec), qui implique, par un traitement médical dit invasif, 1’introduction d’une
biotechnologie dans le corps de nourrissons, d’enfants et d’adultes en bonne santé
afin de le modifier de fagon permanente. Les nouvelles générations de vaccin®®
‘ADN’*" émergent et les premiers vaccins sans injection sont perfectionnés. Que nous

réservent ces vaccins de plus en plus nombreux® (Ward, 2000) ?

Le propre de I’innovation, c’est qu’elle ne peut se subsumer dans des normes
générales établies a 1’avance. Elle définit donc un état d’exception, une
suspension des normes traditionnelles régissant la santé, la propriété, les
environnements, ’imputation des dommages et des responsabilités (...) Le
point historique fondamental est que la technique a fagonné sa régulation bien
plus que I’inverse. La discussion sur la technique existe, mais elle n’intervient
qu’aprés les premiéres plaintes ou les premiers accidents et donc aprés le fait
accompli technique et aprés son assimilation a la raison d’Etat. (Fressoz, 2012 :
288-289)

36 « Les vaccins sont des médicaments immunologiques qui consistent en des solutions contenant des
virus, bactéries, parasites, fragments de microbes ou substances toxiques. L’objectif est de conduire a
une réaction immunitaire [capable de le protéger contre I’infection naturelle ou d’en atténuer les
conséquences] par une injection a faible dose de ces corps étrangers, sans provoquer la maladie
concernée par le vaccin. Les défenses immunitaires de 1’organisme sont ainsi stimulées, ce qui conduit
a la fabrication de défenses contre les intrusions » (http://ansm.sante.fr/Glossaire). Certains (Saliou,
2010) appellent le vaccin une chimioprévention ou une immunoprévention.

37 Pour les vaccins ADN, il s’agit d’injecter des génes conduisant ’organisme a produire lui-méme les
molécules immunisantes comme pour les vaccins Hépatite B et anti-VPH. Mais il peut y avoir
contamination (Georget, 2009, 2014; Saltzman et al., 2006). En 2011, le Gardasil aurait possiblement
été contaminé avec de 'ADN du VPH recombinant dans tous les lots de vaccins commercialisés aux
l:Ztats-Unis, en Australie, en Nouvelle-Zélande, en Bulgarie, en Espagne, en Inde, en France, en Russie
et en Pologne (Cummins, 2012; Hang Lee, 2012).

% par exemple, contre la diarrhée des voyageurs (Sanofi Pasteur, 2010), contre le diabéte de type 1
(Dayan, 2005), contre 1’addiction a la cocaine (Kinsey er al., 2010) ou contre 1’addiction a la nicotine
(Hoogsteder ef al., 2012; Rosenberg, 2012). Depuis 1998 un vaccin contre la varicelle est donné. Les
nano-sciences participent a ces techniques et de nouvelles combinaisons de vaccins sont constamment
créées. Cette perspective englobe des vaccins qualifiés de « vaccins contre la pauvreté » — cibler les
maladies mortelles associées a la mauvaise santé (Obaro et Palmer, 2003) et les vaccins contre I'excés
— les maladies liées aux excés de la surconsommation des pays du nord, par exemple, contre 1’obésité
(Fulurija er al., 2008; Haffer, 2012). On parle aussi d’un vaccin contre la dépression (Sender, 2016).
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Le terme « vaccinologie » intégre et légitime les intéréts communs des fabricants de
vaccins et représente’ la science de [’industrie du vaccin. « Les limites de la
vaccinologie, telle que définie actuellement, montrent également 1’exclusion de la
recherche et des perspectives qui ne sont évidemment pas consonantes avec les
intéréts industriels actuels (...) La vaccinologie est non seulement un espace de
travail scientifique, mais bien une légitimation symbolique de la puissance
industrielle » (Blume et Geesink, 2000 : 69-70 tr. lib).

La dimention politique du vaccin rejoint différents thémes comme la gouvernance et
I’organisation des soins de santé, mais aussi les notions de biopouvoir, de
gouvernementalité¢ de la vie et de normalisation, liées a la fagon dont I’institution
médicale et les technologies de la santé en sont arrivées a faire partie d’un plus large
contrdle social (Dodier, 2010; Foucault, 1997; 2004 ; Lupton, 2003; Williams et
Calnan, 1996). Si le biopouvoir représente les « techniques diverses et nombreuses
pour obtenir l'assujettissement des corps et le contrdle des populations » (Foucault,
1976 : 572), ainsi que 1’ensemble des mécanismes par lesquels les caractéristiques
biologiques de I’espéce humaine sont devenues ’objet d'une stratégie politique
(Foucault, 2004), la vaccination en est une représentation. Elle est le fer de lance de la
médecine moderne et sa normalisation, c’est-a-dire les pratiques médicales et
disciplinaires qui impliquent la mise en place d’un modéle prescriptif en tant que
norme a laquelle les gens doivent se conformer (Ibid, 2004 ; Engels, 2016). Elle
représente aussi les intéréts de la profession médicale quant a sa réputation (Martin,
2011). L’introduction du vaccin, qui a été sanctionné par les Etats et administré par
les PDLS, a marqué la premiére intervention sur la population d’une action médicale
a grande échelle qui avait son origine dans une découverte scientifique récente. Ainsi,
la vaccination contre la variole est apparue comme la premiére étape dans la
médicalisation du grand public (Fayley et al., 1987; Huerkamp,1985) et le vaccin est
devenu le premier médicament dans la médicalisation du cycle de vie des hommes et

des femmes contemporains en santé (Sussman, 1977).
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La « technologie-comme-politique » se produit lorsque I’introduction d’un dispositif
technologique particulier (ou systéme) devient un moyen de régler un probleme dans
une communauté ou lorsque les technologies nécessitent des types particuliers de
relations politiques et sociales (Timmermans et Berg, 2003 : 100). Au Québec comme
ailleurs dans le monde, « des comités consultatifs d’experts conseillent et orientent
les décideurs gouvernementaux dans le choix de nouveaux médicaments, de vaccins a
utiliser » (Cloutier et al., 2016 : 1). Mais ces experts, comme le notent ces auteurs-
res, regoivent des appuis de plus en plus importants d’entreprises privées, lesquelles
financent leurs recherches et leur diffusion *. Selon Graham (2016 : 1), « les efforts
multilatéraux pour collaborer & la vaccination comme un bien de santé¢ publique,
capture de fagon ambigué les intéréts des gouvernements du monde entier ainsi que
des secteurs privé, public et des institutions sans but lucratif. [Ils] travaillent
maintenant en partenariats public-privé pour développer et fabriquer des vaccins (...)
en tant qu’unique solution pour la santé mondiale ». Selon cette auteure, la réussite
technologique ancrée dans une rhétorique capitaliste collaborative déguise les
systémes de soins de santé négligés. En effet, s’il est vrai que la vaccination protege
de certaines maladies mortelles, elle ne réussit pas a régler d’autres probleémes liés a
la pauvreté, la malnutrition, 1’exploitation, le manque d’éducation ou les inégalités
entre les hommes et les femmes. Selon Martin (2011 : 18 #. lib), « la vaccination est
un type de ‘solution médicale’ [medical fix] qui traite la maladie sans avoir a lutter
contre les sources socio-structurelles des problemes de santé. Les compagnies
pharmaceutiques et les médecins sont orientés vers la prévention et le traitement des
maladies chez les individus et ont largement évité de faire face aux déterminants
sociaux de la maladie. En un sens, le fait de préconiser la vaccination et d’attaquer ses
détracteurs sert a détourner 1’attention de la causalité sociale de la maladie ».

Certains facteurs contribuent a la dimension économique du vaccin (un marché en

3 La Conférence canadienne sur !’immunisation (CCI) de 2016 était commanditée par Merck,
Novartis, PfizerVaccins, SanofiPasteur, Astra Zeneca, GSK. (http://cic-cci.ca/ft/)
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pleine expansion®®), dont le phénomeéne de la médicalisation (Conrad, 2007; Clarke et
al., 2003; Yaya, 2009). D’aprés Champeaux (1996 : 465), « les caractéristiques de
’offre et de la demande, et des mécanismes de fixation des prix du vaccin en font un
produit tout a fait a part au sein de la production de 1’industrie pharmaceutique. Son
caractere préventif, son application de masse dans le cadre d’un programme national
de santé, qui accorde une protection collective (...), font qu’il est en partie

assimilable a un bien public ».

Selon Grosjean (2010) certaines vaccinations sont discutables et présentent des
conflits d’intéréts importants. Par exemple, aucune étude épidémiologique de grande
ampleur n’a démontré I’impact de la vaccination contre la grippe saisonniére sur la
mortalité (Jefferson et al., 2010, 2012; Jefferson et Lasserson, 2013; Groll et
Thompson, 2006). Ces vaccins sont utilisés contre des souches qui mutent sans cesse
au bénéfice de I’industrie pharmaceutique. De plus, le vaccin anti-HPV a été mis sur
le marché et est remboursé chez nous grice a un lobbying intensif, malgré son prix
exorbitant et les doutes sur son efficacité et son innocuité (Brinth, 2015b; Jefferson et
Jorgensen, 2016; Lippman, 2007; Rail ef al., 2015; Tomljenovic et Shaw, 2011b). En
France, la pénurie du DTP sans adjuvant et en Angleterre, la controverse sur le vaccin
ROR ont permis d’apprendre qu’obtenir des vaccins monovalents pour son enfant est
de plus en plus difficile car I’industrie contrdle la production des vaccins 4 valence

multiple (vaccins combinés) (Joyeux, 2016; Moulin, 2003).

“® Le marché mondial du vaccin a progressé de 24 % entre 2011 et 2014 avec les vaccins génétiques ou
thérapeutiques visant le cancer, le diabéte, I’obésité, I’'HTA, etc. Les ventes mondiales de vaccins sont
passées de 26 milliards de dollars en 2011 4 32,3 milliards de dollars en 2014 et devraient avoisiner les
80 milliards de dollars en 2025 (Science et Avenir, 2016). Il représente un pdle économique
considérable que se partagent plusieurs fournisseurs mondiaux comme Novartis, Merck & Co,
Whyeth, GlaxoSmithKline, Pfizer, Sanofi Pasteur (Mérieux-Pasteur Connaught), AstraZeneca
(Cristofari, 2007).
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Baker (2003) rappelle que les taux de vaccination ROR n’ont pas baissé davantage
suite & 1’affaire Wakefield, car les dirigeants britanniques ont été trés inventifs en
développant d’autres approches (telles que des incitations pécuniéres aux
fournisseurs) permettant de maintenir des niveaux €levés de couverture vaccinale. Les
médecins généralistes britanniques sont payés depuis les années 1990 pour atteindre
des objectifs de vaccination (Blume, 2006). Aujourd’hui, des incitatifs financiers sont
aussi utilisés pour augmenter 1’adhésion au vaccin contre le VPH (virus du papillome
humain) autant chez les vaccinateurs que chez les patients (Mantzan et al., 2012;
Tanday, 2008).

Enfin, I’exemple du développement de MenAfriVac (un vaccin contre une forme de
méningite), montre que les ressources financées par I'Etat ont été consenties
conformément a une idéologie selon laquelle les vaccins représentent la seule solution
tout en ayant la primauté sur les systémes de santé qui eux, doivent étre développés
par le secteur privé (Graham, 2016 : 7). Cette influence évidente de I’industrie (que
I’on retrouve aussi liée au philanthropisme pharmaceutique a travers le partenariat

I4l

public-privé cautionné par GAVI™ dont le but est une immunisation mondiale), est

aussi nourrie par le discours officiel sur la vaccination.

Toutes ces dimensions du vaccin nous permettent de mieux saisir les multiples efforts
mis de ’avant pour assurer le projet politique d’éradication des MI en misant sur des
couvertures vaccinales maximales et en développant des stratégies pour contrer

I’hésitation a 1’égard des vaccins.

“I GAVI Alliance (I’Alliance Globale pour les Vaccins et I'Immunisation) est un partenariat des
secteurs public et privé sur les questions d’immunisation dont le but est d’accélérer les progrés dans le
domaine de la vaccination. Cette organisation rassemble, entre autres, I’expertise technique de I'OMS,
le pouvoir de marché de I'UNICEF (puissance d’achat des vaccins) ainsi que I’expertise de la Banque
mondiale, celle en matiére de R&D des fabricants de vaccins et la puissance financieére de grands
donateurs étatiques et privés telle que la Fondation Bill-et-Melinda-Gates (OMS, 2016).
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1.2 DEUXIEME PARTIE

Une menace appréhendée : la baisse de couverture vaccinale

Dans la majorité des pays, il y a eu des efforts croissants pour vacciner I’ensemble de
la population par le biais de programmes de promotion de la vaccination (Albonico et
Hirte, 2005; Dew, 1999; Duclos et Okwo-Bele, 2007), mais avec une réponse
différente d’un pays a l’autre. Par exemple, il y a eu une baisse de la couverture
vaccinale pour le ROR dans les pays ou il y a eu le plus de critiques (Ramsay et al.,
2002; Wright et Polack, 2005), mais malgré ce débat et la publicité négative sur ce
vaccin suite & la publication des recherches de Wakefield en 1998, cette baisse
(d’environ 7 % sur 6 ans) s’est corrigée dés 2005 (GOV.UK, 2013). Il est également
observé qu’une legere diminution a lieu périodiquement dans la couverture vaccinale
pour certains vaccins infantiles (Gangarosa et al., 1998), mais jamais de fagon
significative pour menacer I’immunité de groupe. Si I’OMS et "'UNICEF proposaient
une cible de taux de couverture vaccinale de 90 % (Egan et al., 1994), elle a

maintenant augmenté a 95 % pour certains vaccins.

L’OMS estime en moyenne a 91 % la couverture vaccinale pour les principales
maladies infantiles (DCT, Polio, ROR, HepB et Hib) dans les Amériques (OMS,
2016b). Le Québec a un des meilleurs taux de couverture vaccinale au monde*?. En
2014, la couverture vaccinale des enfants québécois de 15 mois se situait 4 91 % si on
exclut seulement le nouveau vaccin contre le rotavirus et a 85 % pour les 24 mois.
C’est 97 % des enfants de la cohorte 1 an qui avaient regu les trois doses du vaccin
contre la diphtérie, la coqueluche, le tétanos, la poliomyélite et 1’Haemophilus

influenza b (DCaT-P-Hib) avant 15 mois (Boulianne et al., 2015). Selon le Ministére

“2 Par exemple, selon I’'INSPQ (Boulianne er al., 2015 : 1) « C’est respectivement 90 % et 86 % des
enfants de la cohorte 1 an et 2 ans qui ont recu leur 1 vaccin dans le délai de 2 semaines de ’dge
recommandé. Ce délai correspond aux ententes de gestion du MSSS. Il s’agit d’une amélioration de 5
et 8 % respectivement par rapport 4 2012 ». Aussi, en 2011, la couverture spécifique contre la rougeole
(1 dose) « grimpait 4 95,2 % dans I’enquéte canadienne, se rapprochant du résultat de ’enquéte
québécoise de 2012, ou elle était de 95,8 % » (Ibid, 2015 : 60).
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de la Santé et des Services sociaux du Québec (2010 : 17), « au terme de la campagne
de vaccination de masse de ’automne 2009, 56 % de la population québécoise est
vaccinée contre la grippe A HIN1 »*, ce qui est plus élevé que le reste du Canada
(45 %), les Ftats-Unis (20 %), la France (8 %), et le Royaume-Uni (7 %) (Méthot,
2011). De plus, neuf éléves sur dix de la quatriéme année du primaire étaient vaccinés
contre I’hépatite B en 2008-2009. En quatrieme année du primaire et troisiéme année
du secondaire, quatre filles sur cinq ont été vaccinées contre le VPH en 2008-2009
(Ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec, 2010), et ce, en dépit des
nombreuses mises en garde sur ce dernier**. Tandis qu’en 2015, « la proportion
d'enfants n'ayant requ aucun vaccin demeure trés faible et se situe a prés de 1 % »

(Boulianne et al., 2015 : 3).

Malgré ces données sur les couvertures vaccinales et le degré d’observance qui
semblent démontrer que, chez nous, il y a peu de réticence a la vaccination dans la
population, la SP craint le phénoméne de I’hésitation & la vaccination et désire
« redoubler d’efforts pour s’assurer de maintenir les couvertures vaccinales a un

niveau optimal » (Boulianne ef al., 2015 : 61).

43 « Selon la médecin hygiéniste en chef en Ontario, Arlene King, le taux de mortalité par A HIN1 fut
de 0,98 décés par 100 000 de population en Ontario et de 1,38 pour le Québec, alors que 38 % des
ontariens furent vaccinés par rapport 2 56 % des québécois. Autrement dit, 40 % plus de décés au
Québec associés a 50 % plus de vaccinés! » (Biron, 2016, annexe Vaccins et Société).

gl | y a eu une sérieuse remise en question en 2007, lors du lancement de la campagne canadienne de
vaccination contre le VPH (vaccin Gardasil) par différents groupes, experts et expertes (par exemple,
Lippman (2007), le Réseau québécois d'action pour la santé des femmes (RQASF), le Réseau canadien
sur la santé des femmes (RCSF), le Conseil du statut de la femme (CSF), le Groupe médical de
réflexion sur les vaccins ou la Fédération du Québec pour le planning des naissances (FQPN)). On a
aussi, depuis, dénombré, dans les médias, de nombreux cas d’effets secondaires et certains décés liés
au Gardasil. Ce vaccin maintenant approuvé par Santé Canada pour les femmes jusqu’a I’4ge de 45 ans
(CNW, 2011), est paradoxalement sur la liste des médicaments faisant 1’objet d’une surveillance
renforcée par ’Agence frangaise de sécurité sanitaire des produits de santé (I'Afssaps). Voir aussi
Tomljenovic et Shaw (2011b) sur le fait que le programme de vaccination contre le VPH ait une
couverture mondiale malgré les données probantes sur les risques sur la santé des femmes. On peut
aussi consulter le site de VigiAccess (Upsala Monitoring Center) pour accéder aux données mondiales
sur les MAPI du vaccin anti-VPH (http://www.vigiaccess.org).
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1.2.1 Le projet politique du XX*™ siécle : 1’éradication des maladies infectieuses

Les épidémies et pandémies ne sont pas nouvelles et les écrits abondent d’exemples
(Brown, 2015; Moulin, 2004). C’est la théorie microbienne de la fin du XIX *™ siécle
(bacille de Koch) qui a nourri I’illusion de la médecine moderne de pouvoir triompher
sur toutes les maladies. Pourtant, la lutte contre la tuberculose ou le paludisme,
démontre la difficulté et le risque de I’entreprise (Moulin, 2004). Pour le paludisme,
’utilisation délétére du DDT en 1947 est éloquent (Carson, 1962). L’histoire de la
lutte contre la polio ou la variole n’est pas sans rebondissements mais leur
médiatisation a permis I’avancement de beaucoup de fonds de I’OMS qui s’est
engagée a I’éradication des MI (deés 1947 pour la variole), un projet compris dans la
vaste entreprise de mondialisation (Moulin, 2004). D’ailleurs, ’'INSPQ affirme que
«les programmes de vaccination (...) sont crédités a 1’élimination de la poliomyélite
dans les Amériques et 1’éradication mondiale de la variole » (Dubé et al., 2013d :
1763). L’OMS débutait en 1974 son Programme élargi de vaccinations (PEV).
Consolidé en 1978 (politique de soins de santé primaire, Déclaration d’Alma-Ata), ce
programme a permis de cautionner I’importance du réle et de ’autorité des Etats sur
la question de la vaccination (Duclos et Okwo-Bele, 2007). D’ailleurs, comme le
souligne Moulin (2003 : 568), « en ce qui concerne 1’impact démographique de la
vaccination, I’histoire de I’éradication de la variole, ou le vaccin a joué un réle
incontestablement majeur, a fourni un modeéle, un golden standard, un étalon a I’aune
duquel on a tendu a mesurer ’effet de tous les programmes vaccinaux ». Ce modele
offre une puissante représentation qui encourage les efforts visant a recréer ce succes
dans d’autres domaines. Le programme d’éradication de la variole a été présenté
comme un triomphe de la médecine et de la technique moderne et on peut suggérer
que I’espoir d’imiter cette réalisation, c’est-a-dire effacer les maladies mortelles de la
surface de la terre, semble justifier 1’établissement d’objectifs qui ne permettent

aucune dissension (Dew, 1999).
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1.2.1.1 Les incertitudes du projet d’éradication

Pourtant au final, il apparait clairement que 1’éradication de la variole était aprés coup
plus aléatoire ou plus chanceuse que ce qui est présenté (Moulin, 2004). La méme
chose peut étre dite pour la saga de la polio en 1958 (Jack, 1989). Et rien n’est moins
slir & propos du nouveau paysage épidémique qui surgit autant dans les pays pauvres
que dans les pays riches. La contamination du vaccin antipoliomyélitique avec un
virus dans les années 1960 (Georget, 2003) ou les récents cas de polio (Dornberg,
2013; ECDC, 2013; Schubert et al., 2016; WHO, 2010) par infection de Poliovirus
dérivé du vaccin méme (voir C.6), nous ameénent a nous poser des questions. Est-ce la
diminution de certaines maladies comme la coqueluche, la rougeole ou la varicelle
qui nous rend vulnérables a d’autres maladies ? Les scientifiques remarquent que la
dengue est plus fréquente et plus sévére 1a ou la fiévre jaune a diminué depuis la
vaccination (Moulin, 2010b). La perte d’efficacité de certains vaccins comme celui de
la coqueluche, qu’on attribue aux mutations des souches sauvages, peut-elle étre
plutét liée a la perte de I’immunité naturelle obtenue depuis des générations par la
cohabitation des individus, créant ainsi une susceptibilité¢ prédisposant a des retours
d’épidémies d’un type différent ? Selon Girard (2014 : 14), «la résurgence de la
rougeole naguére maitrisée est impossible a attribuer & autre chose qu’au
bouleversement écologique lié a une stratégie vaccinale qui ne cesse d’en multiplier
les éléments ». Certains s’inqui¢tent de la maniére dont I’OMS et ’UNICEF ont
imposé des programmes aux pays et du fait qu’une telle imposition ait été acceptée
avec enthousiasme par les gouvernements, malgré le caractére limité de certaines

preuves scientifiques (Banerji, 1990).

D’ailleurs, il y a une variation dans la fagon d’instituer les programmes de
vaccination aux enfants: « Les éléments clés de toute politique de vaccination
infantile incluent les décisions sur les vaccins a recommander, 1’age et la fagon de

mettre en ceuvre ces politiques » (Doshi et Akabayashi, 2010 : 283 tr. lib). Par
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exemple, le Japon se distingue des autres pays industrialisés en ce que la loi
(1égislation générale appelée la Preventive Vaccination Law) ne couvre pas la
vaccination pour la prévention de toutes les maladies infectieuses, mais seulement
une liste de maladies sélectionnées. La charge du calendrier vaccinal représente a
peine plus de la moitié des doses et des vaccins retrouvés dans la liste des maladies
couvertes dans les pays industrialisés (9 contre 15 ou 16 jusqu’a 1’adolescence) (C.3).
Le Japon dispose, pour sa politique de vaccination, d’un systéme entiérement
volontaire qui permet pourtant d’atteindre des taux €levés de vaccination. Selon les
recommandations du gouvernement japonais, les premiéres vaccinations ne sont pas
données avant 1’age de 3 mois. Le processus par lequel les MI sont incluses ou
exclues de la loi semble venir d’une évaluation du risque de la maladie par rapport
aux avantages et au colit monétaire, ainsi qu’aux risques politiques, associés a la
disponibilit¢ des vaccins approuvés. Le gouvernement japonais est sensible aux
politiques de santé publique qui peuvent étre impopulaires. Les controverses sur les
MAPI ont marqué I’histoire du Japon. Ce pays est reconnu pour avoir une approche
plus prudente face a la vaccination et les problémes de siiret¢ des vaccins sont
considérés comme une violation de la confiance du public envers les autorités
sanitaires (Doshi et Akabayashi, 2010). Récemment, le ministére de la santé du Japon
a retiré la recommandation sur le vaccin contre le VPH (Mulcahy, 2013; Silverman,
2013).

Néanmoins, la doctrine de 1’éradication par la vaccination des maladies infectieuses
et maintenant des maladies chroniques (Pardigon et Laouini, 1999), inflammatoires,
autoimmunes (Sela, 1999) et bient6t dégénératives par la vaccination (Schwartz,
1999) persiste et « s’est intégrée a la culture de santé publique » (Moulin, 2004 : 208)
dans la majorité des pays industrialisés. Il semble difficile d’éviter 1’appel politique
exercé par 1’idéologie de la « vaccination universelle » pour tous-tes et du droit a la
santé lancée par I’OMS. Ce type de production de savoir a permis d’influencer la

prolifération de ce que certains appellent aujourd’hui, une « épidémie de vaccination»
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(vaccine epidemic) (Habakus et Holland, 2011). L’idéologie du risque participe ainsi
a la construction et « a la mise en marché d’un ensemble de connaissances théoriques
et techniques considérées comme les seules légitimes » (Beauregard et De Konick,

1991 : 5) par la SP et la profession médicale.

Mais la systématisation de la vaccination, son organisation en un systéme, suscite
bien des dénonciations (Kotobi, 1996), ce qui révele les enjeux politiques, sociaux et
économiques de cet acte médical. Car ’acte vaccinal est recu de fagons différentes
selon les moments de 1’histoire, les circonstances et les populations ciblées. Certaines
personnes comme des PDLS sont marquées par une mauvaise expérience vaccinale

tandis que d’autres, peu importe les conséquences, restent convaincues de ses mérites.

Aujourd’hui, bien que le concept d’acceptabilité soit désormais politiquement
correct, mettant en valeur le versant positif de la résistance, la plupart des
colloques sur les vaccins font encore souvent 1’impasse sur le sujet et font peu
de place aux associations ou aux spécialistes des sciences sociales. C’est que la
résistance est bien souvent encore vécue comme une réaction secondaire qui
complique la tiche des firmes pharmaceutiques et des agences étatiques ou
internationales, un obstacle & contourner plus qu’a comprendre, témoignant
d’une certaine hésitation a écouter les ‘legcons de [’histoire’. (Moulin, 2003 :
566)

Au Canada, les programmes de vaccination financés par 1’Etat sont de responsabilité
provinciale et territoriale. Au Québec, au cours des 20 derniéres années, beaucoup
d’efforts ont été consacrés entre autres pour optimiser I’acceptabilité des programmes
destinés aux enfants. Selon I'INSPQ (2009 : iii), puisque la vaccination n’est pas
obligatoire, « le succés des programmes d’immunisation repose donc sur la confiance
de la population et des professionnels de la santé ». Chez nous, un registre de
vaccination est en voie d’étre implanté. « Depuis 2006, en plus d'estimer la
couverture vaccinale chez les enfants de 1 an et 2 ans, les enquétes sur la couverture
vaccinale provinciale visent 4 connaitre les croyances et déterminants a 1’égard de la

couverture vaccinale, permettant d'en suivre les tendances dans le temps. En 2014, le
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questionnaire de 1’enquéte intégrait de nouvelles questions visant 4 mieux
comprendre I’émergence du phénomene d’hésitation a la vaccination » (Boulianne et
al,, 2015 : 5). Selon I’OMS, ce phénoméne maintenant reconnu représente une

menace dans les pays développés et demande qu’on s’y intéresse sans délai.

1.2.2 De la résistance a la vaccination a 1’hésitation

D’apres un récent sondage pancanadien (EKOS Research associates, 2011), la moitié
des parents (échantillon n=1745) craignaient que les nouveaux vaccins ne soient pas
aussi slrs que les vaccins plus anciens et un tiers ont estimé qu’aujourd’hui, les
enfants regoivent trop de vaccins méme si neuf sur dix de ces parents ont indiqué que
la vaccination de leur enfant était & jour. Au Québec, plus de 90 % des parents
d’enfants d’age scolaire jugeaient les vaccins comme sécuritaires et utiles. Toutefois,
plus de 40 % des parents affirmaient aussi que les enfants regoivent trop de vaccins
actuellement (Dubé et al., 2013). En novembre 2009, la revue Le Médecin du Québec
(44, (11)) publiait un article intitulé « L’entretien motivationnel, un vaccin contre la
résistance du patient ? » présentant des stratégies visant a faire changer d’avis le
patient résistant a la vaccination. John Carsley, directeur des maladies infectieuses au
département de Santé Publique de Montréal soutient « qu’il ne devrait pas y avoir de

controverse a propos de la vaccination » (Pinker, 1999).

En effet, méme les études en sciences sociales sur la question de la vaccination ont
surtout fait la promotion d’une adhésion accrue aux vaccins, ayant au centre de leurs
préoccupations les moyens d’améliorer I’acceptation de la vaccination, la fourniture
des vaccins et la réduction des cofits (Dew, 1999). Cet univers normatif est constitué
de reégles de discipline et d’obéissance dictées par la SP ou le corps médical. Aux
Etats-Unis, de plus en plus de médecins (jusqu’a 21 % des pédiatres dans certains

Etats) refusent de traiter les familles qui sont réticentes & faire vacciner leurs enfants
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(Caplan, 2012; Flanagan-Klygis et al., 2005; Leib et al., 2011; O’Leary et al., 2015;
Wang, 2012). I1 y aurait de plus en plus de parents hésitants (Hough-Telford et al.,
2016) et le-la non vacciné-€e serait dorénavant un-e déviant-e qui représente un

danger pour la communauté (Rogers et Pilgrim, 1995).

1.2.2.1 Les raisons de la résistance a la vaccination

La résistance a la vaccination, un terme remplacé récemment par « hésitation »,
qu’elle soit individuelle ou collective, a plusieurs origines. Elle a été souvent étudiée
chez les parents (plus précisément chez les méres, par exemple Benin et al., 2006;
Burton-Jeangros et al., 2005; Conis, 2013; Dubé, et al., 2016). Bien qu’on souligne
souvent l’influence de la religion comme une des raisons de la réticence a la
vaccination (Laberge ef al., 2011), les mobiles les plus courants mis de 1’avant pour
I’expliquer sont /’ignorance, ce qui a été appelé aussi le « modele de déficit » de
connaissances (Leach et Fairhead, 2007). Cette raison communément invoquée
suppose que les gens, dont des PDLS (aussi des méres), méconnaissent la science
impliquée dans la vaccination et ont une perception erronnée des risques supposés
(André, 2003; Boulianne et al., 2003; Downs et al., 2008; Kennedy et al., 2005;
Leach et Fairhead, 2007, Whyte ef al., 2011) ou ont de « fausses croyances » (Dubé

et al., 2011), ce qui nécessite une intervention de la part des autorités.

Une autre raison évoquée est /’expérience personnelle qui est une position critique
face & la vaccination fagonnée par 1’observation et I’expérience des vaccinations, la
préoccupation sur 1’innocuité des vaccins, la méfiance face & la science (Guay et al.,
2009; Moran, 2004), une conception alternative de ’immunité (Martin-Lagardette,
2007) et I’importance pour certains parents du contréle individuel de la santé de leur
famille (Burton-Jeangros et al., 2005), de leur relation a I’expertise médicale et a

I’éthique (ou le devoir) et de la citoyenneté (Blume, 2006; Das et al., 2000; Dew,
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1999; Kaufman, 2010; Poltorak et al., 2005). Il semble que les méres qui résistent 4 la
vaccination ou veulent choisir les vaccins de leur enfant ressentent souvent le besoin
d’avoir un appui dans leur décision afin de faire face au « statut de déviante » que

cette décision semble apporter avec elle (Krijnen, 2004; Rogers et Pilgrim, 1995).

Mais ce sont les préoccupations autour du risque des effets secondaires (les MAPI)
qui sont toutefois les éléments les plus répandus comme raison de résistance. Ceci
s’accompagne d’une méfiance envers ceux qui préconisent les vaccins, les
inquiétudes concernant la sécurité de certains vaccins en particulier, ou la crainte
d’une surcharge du systéme immunitaire de 1’enfant avec les vaccins multiples du
calendrier (Boulianne et al., 2013; Hilton et al., 2006; Martin-Lagardette, 2007;
Moran et al., 2005). Ce qu’il faut retenir c’est que la majorité des gens qui refusent
ou critiquent aujourd’hui la vaccination ne sont pas opposés moralement aux vaccins,
ils en ont peur (Berlinger, 2008; Mills et al., 2005). L’INSPQ reconnait que si « au
Québec, cing nouveaux vaccins ont été introduits au calendrier de vaccination de
I’enfant au cours des dix derniéres années (contre le pneumocoque et I’influenza en
2004, la varicelle en 2006, le rotavirus en 2011 et I’hépatite B en 2013) (...) ’arrivée
de nouveaux vaccins et les modifications apportées au calendrier de vaccination de
I’enfant peuvent mener a ’accroissement des préoccupations des parents a 1’égard des

vaccins concernés » (Boulianne et al., 2015 : 5).

Si certaines études (Gust ef al., 2004; Strobino et al., 1996; Taylor et Cufley, 1996)
indiquent que ce sont parfois davantage les caractéristiques socio-démographiques ou
un faible niveau socio-économique qui sont liés au statut vaccinal, il s’agit plus
souvent dans ces cas d’un retard dans le calendrier vaccinal di a 1’accés aux soins de
santé et a I’exigence des horaires de rendez-vous. En effet, loin d’étre synonyme
d’ignorance, la réticence face aux vaccinations est au contraire plus répandue dans les
catégories socioprofessionnelles élevées (Burton-Jeangros et al., 2005; Cassell et al.,

2006; Hak et al., 2005; Masserey et al,. 1998) comme c’est le cas chez les PDLS. On
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peut donc la décrire comme un choix motivé accompagné d’un grand sens des
responsabilités dans le domaine de la santé.

De plus, il est commun d’associer la résistance aux vaccinations a des mouvements
religieux, a la pluralité médicale (I’existence d’une diversité d’approches) et a 1’usage
des médecines non conventionnelles (Dubé et al., 2013d; Guay et al., 2009; Rochette,
1998; Wolfe et Sharp, 2002), principalement I’homéopathie (Emst, 2002; Schmidt et
Emst, 2003). Or, si on examine les é&crits, au XIxeme siecle, il n’y avait pas de
consensus sur la vaccination chez ces PDLS* (Wolff, 1996). Aujourd’hui, des études
européennes portant spécifiquement sur la position des médecins homéopathes sur la
vaccination (Frank, 2002; Lehrke et al., 2001; Schmidt ez al., 2010) ont démontré que
ces derniers ne refusent généralement pas les vaccins, mais plut6t les considérent
avec une hiérarchie spécifique et les appliquent plus individuellement (Choffat,
2001).

En examinant les recherches récentes sur les différents groupes « favorables au libre
choix » ou critiques de la vaccination®® (qu’on appelle antivaccinaliste), il semble que
les raisonnements opposés des deux partis se répétent dans I’histoire et que les sites
internets sur le sujet soutiennent les mémes arguments qu’a 1’époque victorienne :
une inquiétude sur ’innocuité des vaccins, les droits des citoyens-nes a la liberté
individuelle, une perception différente du risque et un point de vue alternatif sur la
santé et l’efficacité des MNC face aux MI (Blume, 2006; Wolfe et Sharp, 2002;
Wolfe et al., 2002; Wolff, 1996). On peut ajouter aujourd’hui a cette liste de

11 faut noter que le fondateur de la médecine homéopathique, Samuel Hahnemann, était favorable &
I’innoculation contre la variole et considérait la vaccine comme un important moyen de prévention
parce qu’elle répondait aux principes de 1’homéopathie (Fournier, 2011 : 674). Voir aussi Hahnemann,
1824; Coulter 1982; Adler, 1996. Les journaux de I’époque publiaient les opinions personnelles des
homéopathes sur le sujet de la vaccination. The American Homaopathist publié dés 1877, devenu en
1902, American Physician, en est un bon exemple (http://www.archive.org/stream/).

*par exemple, en France, la Liguc nationale frangaise pour la liberté des vaccinations (LNPLV),
I’Association Libert¢ Information Santé (ALIS), le Réseau Vaccin Hépatite B (REVAHB); dans
1’Union européenne, le Forum européen de vaccino-vigilance; aux Etats-Unis, le Vaccination News et
Whale; au Canada, le Vaccination Risk Awareness Network (VRAN); en Australie, le Australian
Vaccination Network, en Suisse, le Groupe médical de réflexion sur les vaccins.
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critiques, celle selon laquelle la vaccination de masse est pergue comme servant les
intéréts de 1’industrie pharmaceutique. Mais il existe peu de preuves que les groupes
contemporains adhérent & une mobilisation de masse ou a une identité politique. Un
mouvement social se reconnait a la possibilité d’une action collective comme source

de sanction sociale (Neveu, 2003), ce qui n’est pas le cas.

Le principal héritage des mouvements antivaccinalistes contre la variole au XIX*™
siecle (Durbach, 2000; Keelan, 2004), a été le rejet de la vaccination obligatoire.
Aujourd’hui, les actions des différents groupes « favorables au libre choix » ou
critiques de la vaccination comprennent la revendication de vaccins plus sirs (vaccins
acellulaires contre la coqueluche, par exemple), la surveillance des MAPI et le
développement de programmes de compensation pour les accidents vaccinaux
(Blume, 2006). Presque tous les pays du G8 ont un régime d’assurance publique du
genre. Le Québec a un programme d’indemnisation des victimes d’une

vaccination sans égard 2 la faute depuis 1985%.

Il y a depuis plusieurs années une augmentation du nombre de nouveaux vaccins
disponibles sur le marché canadien. Il existe également une divergence croissante
dans les programmes de vaccination provinciaux puisque les juridictions doivent
choisir parmi les interventions de santé disponibles compte tenu de leur financement
limité. Selon Erickson et al. (2005), au Canada, de nouveaux programmes
d’immunisation sont souvent mis en ceuvre avant que d’importantes questions
scientifiques soient résolues. Aussi, plusieurs scientifiques et PDLS remettent en
question I’idée que I’utilisation des vaccins est la seule fagcon d’éviter les maladies
infantiles et constatent des conséquences biologiques inattendues ou indésirables des

vaccinations et de 1’élargissement de 1’arsenal des vaccins (C.1; C.2).

" Yoir le site du Portail Santé mieux-étre du gouvernement du Québec :
http://sante.gouv.qc.ca/programmes-et-mesures-daide/programme-d-indemnisation-des-victimes-d-
une-vaccination/
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Cependant, le sous-signalement des effets indésirables des médicaments, dont les
vaccins, et l’influence importante de plus en plus décriée de [1’industrie
pharmaceutique sur les décisions de santé publique, sont deux facteurs plus rarement
cités au sein du discours officiel, bien qu’ils soient présents dans les discours
critiques sur la vaccination. C’est pour cette raison que nous les examinons ici plus en

détails.

1.2.2.2 Le probléme du sous-signalement des MAPI

Le probléme du sous-signalement des MAPI est un réel enjeu pour 1’évaluation de
I’innocuité des vaccins et un argument majeur pour les critiques de la vaccination.
Une étude récente (Golder et al., 2016) a montré qu’une grande partic de
I’information sur les effets indésirables des ECR des traitements médicaux reste
impubliée et que le nombre, ainsi que I’éventail des effets indésirables, sont plus
élevés dans les études non publiées que dans celles qui le sont. Pour ce qui est du
signalement par les PDLS, Lopez-Gonzalez et al. (2009) ont estimé 1’étendue de la
sous-déclaration des effets indésirables des médicaments dans 12 pays a un taux
médian de 94 %. « Les effets indésirables des médicaments - également connus
comme effets secondaires, effets indésirables ou iatrogénie - sont une des principales
causes de décés au Canada et aux Etats-Unis. (...) Environ 80 % de tous les effets
indésirables des médicaments signalés a Santé Canada sont considérés comme
graves » (Fuller, 2014 : 2). Aux Etats-Unis, on reconnait qu’un faible pourcentage de
PDLS font des déclarations d’effets secondaires de médicaments (de 1 a 20 % au
mieux), alors que cette déclaration est en principe obligatoire (Cohen, 2001; Fuller,
2010; Hazell et Shakir, 2006; Light, 2010). Le Canada fait aussi d’ailleurs piétre
figure en matiére de signalement (Fuller, 2014; Hazell et Shakir, 2006; Pearson,
2013; Peterson, 2009; Rawson, 2015).
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En 2003, Santé¢ Canada a modifié les régles afin que les gens puissent signaler
directement des MAPI plutot que d’avoir a compter sur leurs médecins, pharmaciens
ou méme les fabricants pour signaler ces effets indésirables. Il semble que les
consommateurs-trices soient maintenant plus actifs-ves que les médecins, qui
contribuent a seulement 25 % des rapports d’effets indésirables des médicaments, ce
pourcentage étant encore plus faible pour les pharmaciens (10,4 %). Dans I'ensemble,
cependant, les taux de déclaration ne représentent pas plus de 1 a S % de tous les
effets indésirables des médicaments (Fuller, 2014). On peut imaginer la fraction que
représentent les signalements des vaccins. D’ailleurs, le guide canadien
d’immunisation ne fait état que des « réactions précoces a la vaccination », surtout

des réactions allergiques deux heures aprés la vaccination*.

Dans certaines provinces du Canada, la déclaration des MAPI est obligatoire.
Toutefois, en général, les déclarations sont faites sur une base volontaire par les
vaccinateurs-trices et les autres PDLS (Agence de la Santé Publique du Canada,
2014). Au Canada et a I’OMS, il existe plusieurs programmes de surveillance liés a la
vaccination. Ces programmes disent assurer, entre autres, la qualit¢ des vaccins
offerts*’. Au Québec, les interventions de santé publique en matiére de manifestations
cliniques inhabituelles de la vaccination (ou MAPI) sont réalisées dans le cadre du
Programme de surveillance des effets secondaires (ESPRI) mis en place en 1990 par
le ministére de la Santé et des Services sociaux. Ce programme « comprend
I’ensemble des activités de surveillance et de protection nécessaires a la gestion des
[MAPI] liées temporellement & la vaccination au Québec » (Ministeére de la Santé et
des Services sociaux, 2015 : 3). Obligatoires depuis 2001, il est indiqué que « les

[MAPI] qui doivent étre déclarées aux autorités de santé publique sont celles qui

“% Santé Canada http://www.phac-aspc.gc.ca/publicat/cig-gci/p02-03-fra.php

“ Un réseau appelé IMPACT (Programme canadien de surveillance active de l'immunisation),
comprend 12 hopitaux pédiatriques a l'échelle du Canada représentant plus de 90 % de toutes les
admissions de soins tertiaires pédiatriques au pays. A chaque centre IMPACT, une infirmiére
détermine les admissions a I'hdpital liées aux effets secondaires précis et établit aussi si ces effets
suivent 'immunisation et doivent étre signalés (Agence de la Santé Publique du Canada, 2015).
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présentent un lien temporel avec un vaccin et celles qui ne sont pas attribuables a
aucune autre cause » (Ministére de la santé et des Services sociaux, 2016)50, ce qui
limite les possibilités d’action puisque ces critéres sont difficiles a prouver.
D’ailleurs, le gouvernement du Canada indique dans sa remarque sur 1’interprétation

des MAPI que :

Les déclarations d'effets secondaires suivant l'immunisation soumises a
I'Agence de la santé publique du Canada représentent un soupgon, une opinion
ou une observation par le déclarant plutét qu'une affirmation ou une preuve que
le vaccin a pu causer l'événement. Pour la plupart des événements, il est
difficile d'établir une relation de causalité précise. D'autres limites des données
sur les déclarations d'effets secondaires suivant I'immunisation comprennent
des normes de déclaration variées et la sous-déclaration, un manque de certitude
quant a la validité du diagnostic d'un événement signalé, un manque de
renseignements en ce qui concerne d'autres causes potentielles et d'autres biais
de déclaration. Bref, ces renseignements ne doivent pas étre utilisés pour
estimer l'incidence des effets secondaires. (Gouvernement du Canada, 2015 : 2)

Le phénoméne du (sous) signalement des MAPI fait 1’objet de controverses dans les
écrits. L’OMS affirme d’une part qu’« on assiste cependant 4 une augmentation des
manifestations postvaccinales indésirables » (Ward, 2000 : 212), tout en suivant son
projet d’éradication des MI a travers des programmes de vaccination de plus en plus
nombreux (Barrett, 2004; Duclos et Okwo-Bele, 2007). Un des points de vue sur les
MAPI concerne ce qu’on appelle la tolérance vaccinale (Scheifele, 2010; Soubeyard
2003). Certains proposent d’inclure les commentaires des sujets des essais cliniques a
propos de leur expérience avec le produit car il semblerait paternaliste de porter un
jugement au nom des participants-tes a 1'étude, sans demander leur avis (Halperin e?
al., 2003). D’autres déplorent le niveau d’exigence demandé aux vaccins en matiére

de tolérance qui se heurte a des difficultés d’évaluation de la réalité d’un lien de cause

% Voir : art. 69, paragr. 1, modifié par ’art. 157 du projet de loi no 59, Loi concernant le partage de
certains renseignements de santé. hitp://msss.gouv.qc.ca/professionnels/mci/index.php
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a effet entre vaccins et les MAPI. Pour certains, « mettre en doute la tolérance d’un
vaccin a partir de manifestations post-vaccinales qui n’ont pas fait 1’objet d’une
¢valuation scientifique de I’imputation de la causalité n’est pas responsable »
(Soubeyrand, 2003 dans Bertrand et Torny, 2004 : 86) car cela entache la confiance
du public sur la vaccination. On va méme jusqu’a dire que la communauté médicale a
un rdle clé a jouer pour minimiser ces risques, en améliorant la qualité de sa
communication sur la tolérance et la valeur des vaccins au lieu d’encourager a

signaler les effet indésirables de ces médicaments (Soubeyard, 2003).

Certains présentent des données en faveur d’une relation causale entre certains
vaccins et des effets secondaires (Miller, 2016; Stratton et al., 1994) et méme une
importante relation temporelle (Shoenfeld et Aron-Maor, 2000). Miller et Goldman
(2011) ont comparé le nombre de doses de vaccins administrés dans 34 pays et leur
taux de mortalité infantile constatant que cette derniére semble augmenter avec le
nombre de vaccins regus (voir Annexe D). Par contre, d’autres trouvent que les
critéres de preuve sont trop permissifs pour le lien de causalité et pour I’admission
d’accusations de dommages vaccinaux (Offit, 2008). Dans de nombreux cas, les
preuves de ces associations sont basées sur des rapports de cas et les observations de
petites populations qui ne permettent pas d’établir la causalité (Smith, 2003). Mais en
’absence de reconnaissance des théories médicales sur les MAPI et compte tenu de la
négation du lien temporel en dehors des jours établis dans les essais cliniques, il
restera difficile d’avoir accés aux programmes de compensation (Keelan et Wilson,
2011). Notons que la durée des études de tolérance dans les essais est courte (par
exemple, 4 jours avec Engerix — hépatite B; 15 jours pour Gardasil — anti-VPH). Plus
généralement, la surveillance des manifestations cliniques postvaccinales par les
fabricants lors des essais cliniques est effectuée jusqu’a 42 jours aprés la vaccination

(Agence de la santé publique du Canada, 2014b).
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Or, les vaccins sont réputés exercer leurs effets immunologiques sur plusieurs années,
voire plusieurs décennies (Girard, 2014 : 6). En effet, il nous est actuellement
impossible de prédire qui, parmi les personnes vaccinées, seront plus enclines a
développer des effets indésirables autoimmuns, surtout quand les vaccins, de plus en
plus nombreux, sont administrés chez de trés jeunes sujets (Mascart et al., 2007).
Théoriquement, certains avancent que plus un vaccin est complexe, plus varié sera le
tableau des antigénes et plus il sera 8 méme de déclencher une réponse immunitaire
qui pourra éventuellement se transformer en une réaction autoimmune (Classen,
2014; EFVYV, 2005; Shoenfeld et Aron-Maor, 2000; Shoenfeld et al, 2015;
Tsumiyama et al., 2009; Zafrir et al., 2012). Selon Ward (2000 : 207-208) « une
complication supplémentaire dans la surveillance des [MAPI] est susceptible d’étre
ajoutée dans la décennie a venir puisque les vaccins deviennent plus complexes (par
exemple multivalents, conjugués, vectorisés) et également plus simples (a savoir des
peptides, des protéines ou des polysaccharides individuels ou des cocktails de
composants définis) », ce qui rendra le profil des MAPI pour un vaccin tout a fait

différent selon les régions ou les individus.

Puisque la vaccination n’est presque jamais remise en doute, on constate que les
déclarations d’effets secondaires sont encore plus rares, autant chez nous qu’en
Europe et aux Etats-Unis. Une étude sur la vaccinovigilance en Europe (Lankinen ef
al., 2004) montre que bien que «la notification des réactions postvaccinales
indésirables est prévue par la réglementation de 13 des 17 pays étudiés », le
formulaire de notification n’est pas congu pour les vaccins, ce qui implique que « des
détails importants risquent d’étre omis. Il n’est pas prévu de définition clinique des
réactions postvaccinales » (: 833). Dans une étude sur les déterminants du sous-
signalement, Lopez-Gonzalez et ses collaborateurs-trices (2009) ont énuméré les
facteurs qui lui sont associ€s, soit: l'ignorance a 95 % (seuls les effets indésirables
graves doivent étre déclarées); la timidité dans 72 % (peur de paraitre ridicule quand

on signale des effets indésirables simplement présumés); la léthargie dans 77 % (un
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amalgame de procrastination, de manque d'intérét ou de temps pour remplir un
rapport); l'indifférence (ne pas considérer contribuer & la connaissance médicale) et
l'insécurité dans 67 % (il est presque impossible de déterminer si oui ou non un
médicament est responsable d'un effet indésirable particulier); et la complaisance
dans 47 % (seuls des médicaments slrs sont autorisés sur le marché). Si la
surveillance de l’innocuité des vaccins se fait aussi a ’aide des MAPI, on peut
conclure, & l’instar de Pearson (2013), que le sous-signalement général des
médicaments met en évidence d’importantes lacunes du systéme vaccinal : en
I’absence de suivi des personnes vaccinées sur un long cours, nous ne connaissons

pas la réalité des dommages causés par la vaccination a long terme.

1.2.2.3 L’influence de I’industrie

Lexchin (2016) note que méme si le gouvernement canadien est censé réglementer
I’industrie pour répondre aux besoins de la SP, les vagues de déréglementation et
certaines législations ont changé I’équilibre du pouvoir en faveur de ces entreprises.
Certains affirment méme qu’avec I’accord tacite de 1’Etat, les intéréts commerciaux
de I’industrie pharmaceutique influencent I’état des connaissances (Abraham et
Ballinger, 2012). Santé Canada, qui approuve des milliers de médicaments
d’ordonnance pour une utilisation dans tout le pays, « ne peut pas ordonner un rappel
d’un médicament mais seulement ‘négocier’ avec les fabricants - un processus qui
peut durer des mois ou des années. (...) Aussi, les fabricants de médicaments n’ont
pas a informer Santé Canada (du probléme) jusqu'a ce qu'ils aient pris la décision de

le rappeler » (Zlomislic, 2013b : 1-3).

L’industrie pharmaceutique est autorisée a établir 1’ordre du jour sur la fagon dont, a
court terme et a moindre coit, les médicaments, dont les vaccins, sont étudiés, validés

et mis en marché (Komparic et al., 2016; Lexchin, 2012b). En accord avec les
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autorités de SP, I’industrie introduirait de nouveaux vaccins sans les faire suivre a
long terme par des études prospectives (Albonico et Hirte, 2005)*!. Elle a demandé
au fil des années des délais d’examen plus courts avec moins de temps pour examiner
en profondeur la preuve (Clarke, 2013; Lexchin, 2012; Moore et Furberg, 2013), ce
qui aurait résulté en une augmentation des hospitalisations et des déces; « une
épidémie (en partie cachée) des effets secondaires de médicaments qui ont
généralement peu d’avantages compensatoires » (Light et al., 2013 : 2 #r. lib). Ces
auteurs-res considerent que toutes les données relatives a la fagon dont les
médicaments et les vaccins affectent les gens « sont un bien public et que I’acces a
ces données est un droit. Il faut donc donner une attention urgente autant a

I’insuffisance des tests de sécurité préapprobation qu’au manque de surveillance

postapprobation » (Light et al., 2013 : 23).

Les lignes directrices de pratique clinique sont largement diffusées par les
associations médicales et invoquées par les médecins comme étant les meilleures
données cliniques disponibles. Les résultats de rapports internationaux rapportent que
les conflits d'intéréts financiers avec des sociétés pharmaceutiques peuvent influencer
les recommandations d’un médicament et sont communs parmi les auteurs-res des
lignes directrices (Shnier ez al., 2016). Toute cette controverse autour de 1’éthique et
des conflits d’intéréts entre laboratoires, chercheurs, milieux académique et médical

et I’Etat>® (Angell, 2005, 2009; Baril, 2011; Cosgrove et al., 2016; Lundh et al.,

3! Par exemple, 1’avis de décision de Santé Canada du 21 octobre 2009 nous apprenait que « le vaccin
[antigrippal] AREPANRIX [était] encore au stade expérimental. Sur le site de 1’Agence de santé
publique du Canada (www.phac.aspc.gc.ca) nous apprenions que le vaccin AREPANRIX avait fait
I’objet de seulement deux études cliniques (1I’'une de phase II et I’autre de phase III) impliquant un total
de 255 sujets entre 18 et 60 ans pendant 21 jours. L’AREPANRIX est donc un médicament au stade de
I’expérimentation. » (Ménard, JP. ef al., 2009). Mais il a toutefois obtenu 1’autorisation d’étre mis sur
le marché 4 I’automne 2009 dans le contexte de la grippe A HINI.

2 On peut noter chez nous, des chercheurs-res québécois-ses de I'INSPQ membres du CIQ travaillant
sur ’implantation des programmes de vaccination contre le VPH ont été pointés du doigt pour avoir
des liens financiers importants avec les fabricants du vaccin (Lacoursiére et Noé&l, 2011; Lacoursiére,
2011; Rail er al., 2015). Nous pouvons questionner les conflits d’intérétes des auteurs-res de 1’étude
sur les sages-femmes (Dubé er al., 2013b) ou sur le VPH (Brisson ef al., 2007). Notons aussi la
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2010; Pasca, 2010; Rodwin, 2013; Shnier ef al., 2013; Stamatakis et al., 2013) ou
encore autour des rapports d’essais cliniques non publiés (Kimmelman et al., 2015)
sur les médicaments dont les vaccins ou tenus secrets> par les gouvernements (Barry,
2015; Borch-Jacobsen, 2014; Gotzsche, 2013; Trudo et al., 2016; Vera-Badillo et al.,
2013; Zlomislic, 2013) alimentent les doutes sur la réelle tolérance et 1’innocuité
vaccinale. Certains ont analysé les multiples voies par lesquelles l'industrie a
directement ou indirectement infiltré plus largement les systémes de soins de santé
(Stamatakis et al., 2013). Toutes ces études financées par I’industrie influencent les
structures de la SP qui sont a 1’origine des décisions politiques sur les programmes
vaccinaux. Comme pour tous les médicaments, il y a quelque chose d’alarmant au fait
que ce soit les fabricants de vaccins qui cautionnent leur sécurité et leur efficacité,
tout en ayant un contrdle sur la production des connaisances a leur sujet. Un fait
troublant qui alimente le phénomene de I’hésitation a la vaccination et le discours
hétérodoxe de PDLS, mais qui n’attire pas beaucoup 1’attention de la SP préoccupée

par la réticence qu’ont certains-nes, a appliquer les recommandations vaccinales.

1.2.3 « Diagnostiquer » le phénomeéne de 1’hésitation

Le terme « résistance a la vaccination » a été, depuis quelques années, remplacé par
celui d’« hésitation a la vaccination », (et parfois « réticence ») un concept émergent
dans les écrits et le discours sur la prise de décision et les déterminants de
I’acceptation de la vaccination (Dubé et al., 2013d; Larson et al., 2014).

Fréquemment utilisé dans les milieux de santé universitaires et publics, il vise a

question du lien de I’industrie avec les facultés de médecine canadiennes (Shnier et al., 2013) comme
Iinvestissement de 4 M$ de la compagnie Merck Canada dans chacune des quatre facultés de
médecine pour soutenir entre autres la recherche dans le domaine des vaccins (Université de Montréal,
2013).

53 Comme par exemple, au sujet du Vioox, du Mediator (Beguin et Brisard, 2016), du Celebrex
(Hadler, 2009), du Prozac de Eli Lilly et les tentatives de suicide et de la violence (Lenzer, 2004).
Méme chose pour certains vaccins : voir & ce sujet par exemple, Girard (2011) et Riva et Spinosa
(2010). Soulignons I’ouvrage de Barry (2015) sur les données cachées de I’étude du CDC sur les liens
possibles entre ’autisme et le ROR révélés par un membre du Congrés.
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nuancer les perspectives selon lesquelles les attitudes et les comportements
individuels sur la vaccination se résumeraient a une simple dichotomie d’acceptation
ou de rejet. Au contraire, les individus hésitants a 1’égard de la vaccination sont un
groupe hétérogéne et « I’hésitation représente un continuum de comportements allant
de refus complet de tous les vaccins a une acceptation compléte » (Dubé et al.,
2016b : 2). Ce domaine relativement nouveau est maintenant largement étudié (OMS,
2015; SAGE Working Group on Vaccine Hesitancy, 2014, 2014b). De nombreux-ses
experts-tes estiment que la réussite des programmes de vaccination est menacée par
les préoccupations croissantes au sein de la population et de PDLS en ce qui concerne
la sécurité et [’utilité des vaccins (Black et Rappuoli, 2010; Dubé et al., 2016; ECDC,
2015; MacDonald et Dubé, 2015) et ce, malgré le faible taux (moins de 5 %) de
personnes ayant des convictions antivaccination. Selon Leask et al. (2012), une
proportion plus importante de la population pourrait étre classée comme étant

hésitante en ce qui concerne la vaccination.

Tous les efforts sont maintenant mis de I’avant pour remédier a la réticence aux
vaccins, un phénomeéne défini ainsi par ’'OMS : « Par hésitation a 1’égard des
vaccins, on entend le retard dans 1’acceptation ou le refus des vaccins malgré la
disponibilité de services de vaccination. C’est un phénoméne complexe, spécifique au
contexte et variant selon le moment, le lieu et les vaccins. Il inclut certains facteurs
comme la sous-estimation du danger, la commodité et la confiance » (MacDonald et
Dubé, 2015 : 790). « Les individus ‘hésitants’ peuvent refuser certains vaccins et en
accepter d’autres, retarder la vaccination ou suivre les recommandations tout en ayant

des craintes et doutes importants » (Dubé et Guay, 2014 : 4).

Il existe un Groupe stratégique consultatif d’experts-tes sur la vaccination (Strategic
Advisory Group of Experts on Immunization - SAGE). Ce groupe, établi par le
Directeur général de I’OMS en 1999, est le principal groupe consultatif de I’OMS

pour les vaccins et la vaccination chargé de conseiller sur les politiques vaccinales et



64

les stratégies mondiales. Il présente les priorités comme celle sur « la communication
avec les populations qui hésitent & se faire vacciner » (OMS, 2011). Son mandat
couvre un large éventail d’aspects, notamment : vaccins et technologie, recherche et
développement, administration de la vaccination et ses liens avec d’autres
interventions sanitaires. Il fournit des recommandations & I’OMS au sujet des vaccins
pertinents identifiés comme des priorités importantes pour la SP, et forme des
groupes de travail normalement établis pour une durée limitée afin de participer a
trouver des solutions a des problémes spécifiques identifiés par SAGE lorsqu’ils ne
peuvent étre abordés par les comités consultatifs permanents de ’OMS (OMS, 2016).
Afin de se distancier de possibles conflits d’intéréts, I’OMS a émis une déclaration a

cet effet (OMS, 2015)*.

Depuis 2012, un groupe de travail SAGE sur I’hésitation a 1’égard des vaccins (SAGE
Working Group on Vaccine Hesitancy)™ a été formé pour étudier et mesurer (Larson
et al., 2015) spécifiquement le phénoméne de I’hésitation a la vaccination®. Les buts
sont d’accroitre la compréhension de I’hésitation a 1’égard des vaccins, ses
déterminants; d’améliorer les structures et les capacités organisationnelles pour
réduire 1’hésitation et accroitre 1’acceptation des vaccins; de partager les legons
apprises et les pratiques efficaces de divers pays et de développer des stratégies pour
traiter I’hésitation (Dubé et al., 2015). Aussi, un guide a été congu pour aider les pays
a surmonter [’hésitation plus efficacement (Guide to Tailoring Immunization
Programmes -TIP). Ce guide permet « de fournir des méthodes et des outils éprouvés
qui peuvent aider les programmes de vaccination & concevoir des stratégies ciblées

qui conduiront a une augmentation du taux de vaccination chez les nourrissons et les

3% Plusieurs des membres ont déja regu comme chercheurs-res ou experts-tes des fonds de I’OMS mais
aussi de GSK, Novartis, Sanofi Pasteur, la fondation Bill et Melinda Gates, ou sont membres de
comités comme le Merck Vaccine Strategic Advisory Board (OMS, 2012).

5> Nous y trouvons une chercheure de 'INSPQ qui est aussi représentante du Canadian Research
Group on Religious and Cultural Reasons for Vaccine Hesitancy and Refusal, faisant partie du réseau
The Communication Initiative - www.communit.com.

%6 Voir les nombreuses publications dans la revue Vaccine, Volume 33, Issue 34, 14 August 2015.
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enfants, ce qui augmentera les taux de couverture vaccinale et la lutte contre les
risques de maladies évitables par la vaccination » (WHO, 2013 : 17). Un des outils du
TIP permet de diagnostiquer les déterminants liés aux comportements de réticence et

proposer des interventions appropriées (Butler ez al., 2015).

Les PDLS sont reconnus pour jouer un rdle crucial dans la promotion et I’acceptation
du vaccin parmi les populations hésitantes (Laberge et al., 2011; Leask et al., 2014).
Ainsi, leurs connaissances, leurs recommandations et leur capacité 4 communiquer
clairement les informations sur les bénéfices et risques aux parents sont les
déterminants majeurs des décisions de ces derniers quant & la vaccination (Dubé et
al., 201 1c; Leask et al., 2008; Petousis-Harris et al., 2005; Zimmerman et al., 1997).
Autrement dit, I’observance des PDLS a la pratique de la vaccination est considérée
comme un élément essentiel pour atteindre des taux €levés de vaccination (Askelson
et al., 2010). Or, ils-elles peuvent étre aussi hésitants-tes & 1’égard des vaccins. En
effet, méme si la SP a été en mesure de capitaliser sur la forte normalisation du geste
banal et socialisé€ qu’est devenu la vaccination (Petts et Niemeyer, 2004), il existe une
tendance parmi des PDLS a se questionner face a la vaccination. Ceci préoccupe
beaucoup car les connaissances et 1’attitude des PDLS au sujet des vaccins sont des
déterminants importants a la fois sur leur propre taux de vaccination, leur intention de
recommander des vaccins pour leurs patients, et le taux de vaccination de leurs
patients (Dubé et al., 2014). Une des recommandations du SAGE est que « les
comportements hésitants au sein des PDLS soient adressés » (SAGE Working Group

on Vaccine Hesitancy, 2014 : 63).

1.2.4 L’ hésitation chez les professionnels-elles de la santé (PDLS)

Les chercheurs-res qui s’intéressent a I’hésitation a la vaccination dans la population

I’attribuent soit & des fausses croyances (ou croyances négatives), un manque de
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connaissances, ou encore considérent en général le public comme étant mal informé
5 § : . 57 5 3 TS
(ignorance) surtout & cause des sites internets’’. Mais que penser du discours critique

de leurs collegues, experts-tes eux aussi, sur la vaccination et qu’en est-il des raisons

de cette résistance dans leurs propres rangs ?

En Nouvelle-Z¢lande, Jelleyman et Ure (2004) ont étudié les attitudes personnelles et
les pratiques des PDLS, incluant les médecins, les sages-femmes, les infirmiéres et
infirmiers et les praticiens-ennes des médecines non conventionnelles en ce qui
concerne les vaccinations pendant l’enfance. Ils ont identifié d’importantes
incertitudes et préoccupations concernant a la fois les risques des vaccins et les
tensions éthiques entre la protection de la communauté et la perception du risque
individuel chez ces groupes de PDLS. En ce qui concerne leur propre vaccination, il
semble que le taux d’observance soit faible en Europe (Doumont et Libion, 2007).
Ces études concernent en général le vaccin contre la grippe qui sert souvent
d’indicateur sur l’attitude des PDLS face aux vaccins. Une étude pilote réalisée en
2002 en Belgique auprés de soignants-tes exercant dans des centres de soins de
longue durée, a révélé que seulement un-e intervenant-te sur cinq avait eu la
vaccination antigrippale (Van Ranst et Snacken, 2005; Tréfois, 2005). D’autres
¢tudes européennes (Boland ef al., 1997; Beguin ef al., 1998) notent une couverture
vaccinale inférieure & 15 % et ce, malgré les recommandations des institutions et la
gratuité du vaccin. Certaines de ces études, notamment en Arabie Saoudite, en France
et au Canada pointent du doigt 1’utilisation de MNC dont ’homéopathie, a la fois
pour la prophylaxie et le traitement de la grippe (Peker et Coulamy, 1999) comme
facteur influengant le taux de vaccination (Al-Tawfiq et al., 2009; Manuel et al.,

2002; Trivalle et al., 2006). Il faut souligner que la récente étude faite par 1’équipe du

37 Bien que seulement 2 % des parents consulteraient ces sites Internet pour éclairer leur décision
(Blume, 2006; Paulussen, 2000), certains auteurs insistent sur une manipulation de « désinformation »
de ’opinion publique sur ces sites (Davies ef al., 2002; Kata, 2010; Nasir, 2000; Wolfe ez al., 2002).
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Cochrane’® (Jefferson et Lasserson, 2013) n’a trouvé aucune preuve raisonnable pour
méme soutenir la vaccination contre la grippe des PDLS travaillant avec les
personnes dgées de 60 ans ou plus résidant dans les centres de soin de longue durée. 11
faut noter qu’en 2016, le Ministére de la santé¢ du Québec a demandé a I’INSPQ un
avis scientifique sur la pertinence de modifier le programme de vaccination
antigrippale suite a la variabilité de son efficacité au fil des années (Archambault,
2016). Son efficacité varie entre 40 % et 60 % selon les années (0 % en 2014-2015),
des taux semblables a ceux du vaccin contre le zona. Il existe toutefois un débat au
sein des PDLS et des autorités de SP sur les mesures & prendre pour la vaccination
contre la grippe des personnes dgées et 1’obligation de vaccination chez les PDLS
(Darren Lau et al., 2013; De Serres et al., 2017; Kolber et al., 2013). Les données de
I’Institut de veille sanitaire en France (Guthmann et al., 2012) sur la couverture
vaccinale officielle des étudiants-tes en santé (médecins, infirmiers-€res, sages-
femmes), montrent que le taux d’observance varie selon les professions et le type de

vaccin.

En France, une étude (BVA, 2005) a démontré que « si I’adhésion de la population a
la vaccination [vaccination infantile] reste globalement bonne, plusieurs témoins
indiquent que s’installe depuis une dizaine d’années, a bas bruit, un questionnement
autour de la politique vaccinale, peut-étre plus du coté des médecins que de la
population. En effet, 58 % des médecins se posent des questions sur l’utilité¢ des
vaccins donnés aux enfants et 31 % des médecins se posent des questions sur la

sécurité des vaccins » (INPES, 2009 : p. 12).

58 Le Cochrane Collaboration est une organisation a but non lucratif indépendante qui regroupe des
milliers de volontaires dans plus de 100 pays. Elle s'est formée dans le but d'organiser de maniére
systématique les informations concernant la recherche médicale. De telles informations consistent en
des preuves scientifiques pour la prise de décision médicale, fondées sur des essais cliniques bien
menés. Ce groupe a aussi pour but de regrouper et publier dans une bibliothéque, des données
scientifiquement validées de maniére accessible et résumée, de revues systématiques (méta-analyses)
d'essais randomisés contrdlés d'interventions en santé. Elle siége a 'organisation mondiale de la santé
(OMS).
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Manca (2016) a interrogé vingt-sii médecins et sept infirmiéres en Alberta entre 2013
et 2014, afin d’examiner la fagon dont ils-elles transmettent soit la confiance,
I’incertitude ou des doutes sur les vaccins. Toutes les personnes interrogées utilisaient
le discours culturellement dominant selon lequel les vaccins sont essentiels a la santé
de la population, mais elles ont également parlé d’incertitudes. L’objectif étant
d’atteindre toujours de plus hauts niveaux de couverture vaccinale, les autorités
considérent que « compte tenu du nombre de vaccins a administrer, de la complexité
des calendriers d’immunisation, de la réticence des vaccinateurs ainsi que des parents
face aux injections multiples, il demeure essentiel de mettre a jour et d’améliorer les

compétences des intervenants dans le domaine de I’immunisation » (Boulianne et al.,

2009 : 6).

Une autre étude frangaise sur les pratiques et les attitudes des médecins généralistes
sur la vaccination (Verger et al., 2015) indique que jusqu’a 43 % des praticiens-nes
interrogés-ées ne recommandaient pas la vaccination a leurs patients cibles, ce qui
serait une représentation de leur propre hésitation face aux vaccins. Plusieurs étaient
en désaccord avec les affirmations concernant la sécurité et I'utilité¢ des vaccins. La
complexité du calendrier vaccinal en inquiete plusieurs (voir C.3). La multiplication
des stimulations immunitaires parait, « au moins théoriquement, susceptible d’activer
des voies métaboliques avec production de cytokines, aux conséquences
imprévisibles (...) L’immunologiste Jean-Pierre Revillard évoquait en 2001 I’intérét
de discuter la possibilité théorique d’une ‘autre histoire’, celle d’un monde biologique
sans vaccins. Il concluait que nous sommes contraints de continuer dans la voie déja
tracée de la production de nouveaux vaccins contre les pathogénes €émergents, sans
étre totalement assurés du bon choix. Il est impossible d’évaluer aujourd’hui le prix
des adaptations passées aux stratégies d’immunisation multiple » (Moulin, 2010b :
314; aussi Ward, 2000) (voir C.6). Une étude canadienne a grande échelle,
(McDonald et al., 2008) montre une association entre 1’administration tardive du

vaccin DCT (a 5 mois plutdt qu’a 2 mois) avec un risque réduit de 50 % de 1’asthme
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infantile. Ceci laisse croire que l’inquiétude de PDLS face au nombre de vaccins

serait & considérer davantage.

Une étude suisse sur le taux de vaccination d’enfants de médecins indiquait que 10 %
de ces demiers retardaient le calendrier vaccinal de leurs propres enfants. Cependant,
les chercheurs-res concluaient sans autre considération que « la clarification des idées
fausses comme la peur de la ‘surcharge immunitaire’ [n'avait] pas encore atteint des
cibles importantes parmi les [PDLS] qui sont donc peu susceptibles de répondre de
maniére adéquate aux préoccupations des parents » (Posfay-Barbe et al., 2005 :

€623).

Les quelques études présentées montrent que de nombreux-ses PDLS sont eux-elles-
mémes hésitants-tes face aux vaccins. Dans 1’étude de Verger et al. (2015), on notait
que la majorité des praticiens-nes interrogés-ées étaient confiants-tes dans leur
capacité a expliquer I’utilité et la sécurité des vaccins a leurs patients. Néanmoins, les
auteurs-res présumaient que ces PDLS entretenaient des « croyances négatives » en
ce qui concerne la vaccination, ce qui dénote, a notre avis, un biais selon lequel les
discours hétérodoxes sur la vaccination ne sont pas pergus comme étant légitimes. Ce
biais semble, selon nous, faire obstacle aux connaissances que nous pouvons avoir sur

le contenu véritable de leurs discours critiques sur les vaccins.

1.2.4.1 L’hésitation des PDLS au Québec : le point de vue de la santé publique

Le Québec représente un modele de réussite pour les autres provinces et d’autres pays
en ce qui a trait aux programmes de vaccination de masse ainsi qu’a leur observance
par la population (De Wals, 2011). Méme si la vaccination n’est pas obligatoire, le
Québec dispose d’un Protocole d’immunisation du Québec (P1Q) « reconnu comme

norme de pratique par 1I’Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec, 1’Ordre des
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infirmiéres et infirmiers auxiliaires du Québec, 1’Ordre des sages-femmes du Québec
ainsi que le Collége des médecins du Québec, qui demandent a leurs membres de s’y
conformer » (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2013 : v). D’ailleurs,
comme nous l’avons noté, le taux de couverture vaccinale est élevé chez nous et
’efficacité du programme de vaccination, en terme de promotion de la vaccination,

est trés satisfaisante (De Wals, 2011).

Pourtant, des études, dont celle de I’INSPQ sur la couverture vaccinale des enfants de
1 an et 2 ans (Boulianne et al., 2009) notaient une réticence chez les vaccinateurs-
trices face aux injections multiples (Guay et al., 2009; Hamid ef al., 2010; Melman et
al., 1994; Woodin et al., 1995) «et on constate que ces croyances et pratiques
défavorables sont en évolution » (Boulianne et al., 2009 : 78). Des études nord-
américaines ont méme démontré que les médecins s’en inquiétaient plus que les
parents (Halperin ez al., 1998). Guay et ses collégues (2009) ont aussi noté que si une
majorité de PDLS reconnait les bienfaits de la vaccination, plusieurs d’entre eux-elles
expriment toutefois certaines réticences. Certains-nes auteurs-res (Galagher et al.,
2009; Delisle et al., 2009) soulignent aussi 1’influence de ’environnement sur ces
intervenants-tes, comme par exemple la sortie au Québec en 2009 du documentaire
controversé de Moreco, Silence, on vaccine, qui a révélé ce malaise des PDLS chez
nous, face a la vaccination. Plusieurs enquétes québécoises ont démontré I’inquiétude
de la SP au sujet de I’hésitation de PDLS a 1’égard de la vaccination. Nous en

présentons quelques-unes.

Une enquéte postale® a été réalisée en 1998 (Dionne et al., 2001) aupres de tous les
vaccinateurs-trices du Québec, infirmiéres et médecins, afin de documenter leurs

connaissances, attitudes et pratiques dans le domaine de la vaccination, mais aussi

59 Cette étude, financée par le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec et par Merck
Frost Canada, analysait les données faites sur 2 059 questionnaires provenant de vaccinateurs-trices
actifs-ves (taux de réponse global de 71 %). Prés de la moitié de ceux-ci (48 %) ont été remplis par des
infirmiéres, 38 % par des omnipraticiens et 14 % par des pédiatres (Dionne et al., 2001 : 101).
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leurs comportements, afin d’entreprendre des interventions auprés d’eux et d’elles. 11
a été constaté, entre autres, qu’une partie des infirmicres et des médecins (soit environ
41 % des infirmiéres, 13 % des omnipraticiens et omnipraticiennes et 8 % des
pédiatres québécois-ses) ne pensaient pas que les vaccins donnés aux jeunes enfants
sont totalement sécuritaires, utiles et efficaces et une partie de ceux-celles-ci
pensaient méme que certaines alternatives (homéopathie, bonne alimentation ou
bonne hygiéne de vie) peuvent éliminer la nécessité de certains vaccins®®. D’ailleurs,
la question du recours a des MNC comme substitut possible & la vaccination est
fréquemment abordée dans les enquétes sur la résistance a la vaccination (Dubé er al.,
2013; Dubé et al., 2013b; Gust et al., 2008; Heininger, 2006). Cet intérét, déja
souligné, vient du fait que les homéopathes peuvent offrir une alternative a la
vaccination et une prophylaxie face aux maladies infantiles, et qu’il existe une
croissante popularité de cette pratique auprés des enfants®' (Millar, 2001; Taillefer,
2009; Zuzak et al., 2012). Au Canada, une étude soulignait que dans les ménages qui
consultent les praticiens-nes de MNC, 21 % consultent un-e homéopathe pour leurs

enfants (Millar, 2001; Swain et al., 1999).

Les résultats d’une plus récente étude québécoise (Dubé et al., 2012b) ont montré
qu’une proportion importante de PDLS interrogés-ées avait des préoccupations
semblables a 1’étude de 2001 (Dionne et al., 2001) : plus d’un tiers jugeait que les

enfants regoivent trop de vaccins (37 % d'accord) et qu’une bonne hygiéne de vie

% « En effet, seulement 59 % des infirmiéres se retrouvaient dans la catégorie « trés favorable a la
vaccination », a savoir qu’elles étaient convaincues de l'utilité, de la sécurité et de I'efficacité des
vaccins comparativement a 92 % des pédiatres et & 87 % des omnipraticiens » (Comité sur
I’immunisation du Québec (CIQ), 2006 : III).

8! par exemple, en Norvége, les visites chez les homéopathes pour les 0-16 ans ont augmenté de 36 %
en 2004; en Hongrie, 60 % des enfants atteints du cancer utilisent une MNC, principalement
I’homéopathie; en Italie, c’est 33 % qui y ont recours; en Allemagne, 59 % des parents d'enfants
atteints de maladies chroniques et 53 % des parents d'enfants atteints de maladies aigués utilisent une
MNC, I’homéopathie étant au premier rang (Zuzak et al., 2012). Au Québec, méme si les chiffres ne
sont pas récents, deux études du début des années 1990 (Association des pédiatres du Québec, 1992;
Groupe Multi Réso, 1990), révélaient que plus de 25 % de la population québécoise avait recours a
I'hnoméopathie, c'est-d-dire aux remédes homéopathiques et aux praticiens et praticiennes (Fournier et
al., 2002).
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peut éliminer la nécessité de la vaccination (36 % d'accord). L hésitation a 1’égard des
vaccins chez les PDLS est également bien illustrée par la réticence d’une part
importante d’entre eux-elles (variant entre 26 et 61 %) de recevoir le vaccin anti-
grippal en dépit des fortes recommandations et de la gratuité des vaccins disponibles
sur le lieu de travail. Cette situation oblige les autorités a utiliser des approches axées
sur des interventions multiples afin de les convaincre d’accepter de se faire vacciner

(Dubé et al., 2013; Gallant ef al., 2006).

Plusieurs études ont suivi celle de Dionne et ses collégues (2001) afin d’examiner
I’attitude de PDLS a 1’égard de la vaccination (Gallagher et al., 2009; Guay et al.,
2009) et comme moyen de mieux comprendre une couverture vaccinale pergue
comme sous-optimale dans certaines régions. Il y a celles menées auprés des
infirmi¢res de la Montérégie (Rousseau et al., 2005) et des infirmiéres des
programmes Naitre Egaux - Grandir en santé (Hudson et al., 2000). On note aussi des
rapports de consultation et des recommandations disant qu’il faut « renforcer chez les
infirmieéres 1’importance d’appuyer leur jugement professionnel sur des données
probantes et non sur des notions non scientifiques ou sur des croyances
personnelles » (Boulianne et al., 2005 : 6), qu’il faut « explorer et identifier les
fondements des mythes et des fausses croyances entourant ’utilité, ’efficacité et la
sécurité des vaccins et des attitudes négatives face a la vaccination » (Ibid, : 15); et
qu’il faut pallier au « manque de connaissance » (Petit et al, 2007 : 311) chez ces

PDLS.

Des études ont également été menées auprés de sages-femmes du Québec (Sauvageau
et al., 2012; Vivion et al., 2011) et elles présentent des résultats similaires. En 2010,
un document de I'INSPQ, cette fois sur le vaccin VPH, notait que « d’autres
professionnels de la santé, du courant des médecines alternatives, ont également été
associés a une attitude antivaccinaliste, notamment les sages-femmes... » (Dubé et

al., 2010 : 8). En 2013, une étude (Dubé et al., 2013b) est a I’origine du rapport de
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I’INSPQ sorti en 2014 sur les sages-femmes (Sauvageau et al., 2014). Environ 20 %
(6 sur 30) auraient une formation en MNC. Dans ce rapport, on distingue entre
connaissances et croyances, ces derniéres €tant souvent pergues comme fausses ou
négatives. Aussi, dans le reste du Canada et ailleurs dans le monde, plusieurs études
auprés d’infirmiers-éres, de sages-femmes et de médecins (Harbarth e al., 1998;
Heurter et al., 2002; Jelleyman et Ure, 2004; Mawhinney, 2002; Petrovic et al., 2001;
Salmon et al., 2004; Schisler et al., 2002) ont révélé une situation semblable ou des
PDLS étaient, soit réticents-tes a se faire vacciner, soit considéraient que des vaccins
du calendrier infantile pouvaient étre dangereux. Ces PDLS se questionnaient sur le
lien possible entre les vaccins et certaines maladies chroniques, et sur la possibilité

que les vaccins puissent affaiblir le systéme immunitaire des enfants.

On retrouve en fait, dans les études de I’INSPQ comme ailleurs (Hamilton et al.,
2004; Salmon et al., 2008; Zhang et al., 2008), des questions qui « sondent
I’adhérence a des croyances reconnues comme étant possiblement associées a
I’hésitation a la vaccination, soit la perception de la nécessité de la vaccination
lorsqu’une bonne hygi¢ne de vie est pratiquée, la perception de la nécessité de la
vaccination en cas de recours a des médecines alternatives et 1’opinion sur la quantité
de vaccins recommandés pour les enfants » (Dubé et al., 2013 : 131). Selon Keelan
(2006 : 79), les partisans de la vaccination pensent que « les gens résistent a la
vaccination parce qu'ils ne peuvent pas distinguer la bonne science de la mauvaise

science ».

Le message des autorités de SP est donc unilatéral : pour réduire la méfiance
qu’entretient une partie de la population face a 1’inoculation, ce sont d’abord les
PDLS qu’il faut former adéquatement afin que soit propagé un message clair et sans
équivoque en faveur de la vaccination (Daoust-Boisvert, 2015; MacDonald et Dubé,
2015). De plus, les conclusions des chercheurs-res semblent fondées en général sur la

prémisse selon laquelle la pratique vaccinale actuelle n’a pas a étre remise en
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uestion. Par conséquent, douter ou étre critique a I’égard des vaccins n’est pas une
b

option pour les autorités et la majorité du milieu médical.

1.2.4.2 Revue des études sur la perception des quatre groupes de PDLS a 1’étude

Tous les médicaments sont associés a des risques d’effets indésirables et 1’éthique
médicale exige que la vaccination soit effectuée avec le consentement complet et
éclairé des sujets a vacciner. Cela nécessite une divulgation objective des bénéfices et
des risques connus ou prévisibles de la vaccination (Tomljenovic, 2011; Tomljenovic
et Shaw, 2013). On peut se demander si les informations concernant les vaccins du
calendrier vaccinal infantile, telles que divulguées aux parents (et plus spécifiquement
aux meres) et aux PDLS par la SP, sont toujours fondées sur les meilleures données
disponibles (Coulter et Fisher, 1985; Georget, 2009b; Gotzsche, 2013; Riva et
Spinosa, 2010). Dans le cas ou des enfants et des nourrissons sont impliqués, le plein
consentement en ce qui concerne la vaccination doit étre donné par les parents
(Tomljenovic, 2011). Les PDLS sont responsables de la communication de ces
informations et sont imputables de leurs actes. Le succés attendu de 1’application de
cette biotechnologie repose essentiellement sur les PDLS et il est reconnu que leur
role dans la divulgation de 1’information donnée aux parents sur les avantages et les
risques de la vaccination est de plus en plus difficile (Bigham et Hoefer, 2001;

Halperin, 2000).

Le contenu et les raisons des discours hétérodoxes de ces PDLS sur le sujet de
I’hésitation a la vaccination qui, nous le verrons, ne sont pas d’emblée
antivaccinalistes, sont peu documentés car ils ne sont pas considérés comme une
critique savante sur la vaccination. Pour cette thése, nous nous intéressons a
I’expérience, au savoir de personnes qui constituent la ligne de front pour la mise en

place des programmes et la distribution des vaccins ainsi que la transmission de
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I’information a leur sujet. Notre choix d’étudier spécifiquement les discours de quatre
groupes de PDLS repose sur le fait que plusieurs des études de ’'INSPQ sur I’état de
la couverture vaccinale infantile portent spécifiquement sur les infirmieres, les
médecins et les sages-femmes critiques de la vaccination infantile et soutenant parfois
des alternatives comme la médecine homéopathique. Nous présentons maintenant
différentes études recueillies a propos de chacun de ces groupes désignés pour notre
these afin de préciser leur role professionnel au Québec et de présenter 1’état des

connaissances qui les concernent.

Les infirmiéres

Les inﬁrmiers—éres62, comme les médecins, ont 1’obligation de recommander la
vaccination a leurs patients (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2013). Au
Québec, a la suite de modifications législatives (loi 90 de 2003) (OIIQ, 2003), les
infirmiers-éres peuvent maintenant procéder a la vaccination selon 1’application de la
Loi sur la santé publique, et ce, sans ordonnance médicale individuelle ou collective,
en respectant le cadre du Protocole d’immunisation du Québec (Petit et al., 2007,
Sauvageau et al., 2005). « La vaccination n’a pas fait partie des tiches réguliéres des
infirmiéres de colonie avant le milieu des années 1950, mais elle pouvait
occasionnellement faire partie de leur travail méme dans les années 1930 et 1940, et
elle a pris une place croissante avec le temps » (Rousseau et Daigle, 2013 : 330) car

les médecins ont peu a peu abandonné cet acte moins rémunéré.

On s’intéresse donc beaucoup a I’attitude et aux croyances (présumées fausses) des
infirmiers-eres face a la vaccination car ils-elles sont les premiers-éres responsables
de la mise en place des programmes et de la distribution des vaccinations. Ces PDLS,

qui vaccinent 75 % des enfants (0-4 ans) au Québec (Dubé er al., 2016b), sont les

52 En 2015, 10,8 % du personnel infirmier au Québec était des hommes (OIIQ, 2015) mais plusieurs
recherches avant cette date parlent plutdt de ce groupe exclusivement au féminin.
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plus susceptibles d’influencer positivement la couverture vaccinale (Gallagher ef al.,
2009; Lagarde, 2005). L’INSPQ a publi¢ un document (Boulianne et al., 2005) afin
d’améliorer ou de modifier leur attitude générale face a la vaccination car on estimait
a 25 % le pourcentage des infirmiers-éres qui doutaient de I’utilité des vaccins
implantés depuis plusieurs années et a plus de 40 % ceux et celles qui doutaient des
vaccins plus récents. Ce document faisait suite a 1’étude mentionnée plus haut, menée
en 1998 aupres des vaccinateurs et vaccinatrices québécois-ses qui révélait que les
infirmiéres avaient globalement une attitude moins favorable face a la vaccination

que les médecins omnipraticiens-nes et pédiatres vaccinateurs-trices. (Dionne ef al.,

2001).

Si le document de I'INSPQ accuse avant tout le manque de formation pour habiliter

les infirmiéres & jouer pleinement leur role en vaccination, il souligne aussi :

La difficulté qu’elles ont & apprécier positivement les résultats de leur
role, soit la réduction voire 1’élimination des maladies infectieuses visées
par la vaccination et le bénéfice santé qu’elles procurent a la population.
Ce sont les effets secondaires, réels ou appréhendés de la vaccination qui
sont au premier plan puisque les maladies elles-mémes ont presque
disparu. Elles sont inquiétes par le nombre croissant de vaccins, la
complexité du calendrier de vaccination et I’obligation d’offrir tous les
vaccins requis (plusieurs injections) au cours d’une méme visite.
(Boulianne et al., 2005 : IV)

Utilisant le modele théorique des déterminants de la pratique vaccinale (Comité sur
I’immunisation du Québec, 2005 : 4), on constate qu’en plus des craintes face aux
vaccins, leurs habitudes de santé, leur propre expérience face a la vaccination et le
recours aux MNC sont des déterminants importants dans leur comportement face a la
vaccination. Contrairement a 1’étude de 2001 (Dionne et al., 2001) ou preés d’un
cinquieme des infirmiéres au Québec pensaient que I’homéopathie, une bonne

alimentation ou un mode de vie sain pourraient éliminer la nécessité de la
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vaccination, I’étude québécoise de Dubé ef al. (2013) incluant les médecins et les
infirmiéres constatait que « prés du 1/4 des médecins et des infirmiéres étaient en
accord avec le fait qu’une bonne hygiéne de vie pouvait éliminer la nécessité de la
vaccination [40 % chez les autres PDLS) » (: 59), mais le recours aux MNC n’était
généralement pas pergu comme une pratique pouvant éliminer la nécessité¢ de la
vaccination (13 % comparativement a 23 % pour tous les autres PDLS).

Les données québécoises sur les inquiétudes des infirmiers-éres face & la vaccination
correspondent a celles relevées ailleurs dans le monde. Par exemple, 1’étude de
Nouvelle-Zélande de Jelleyman et Ure (2004) montre que 41 % des infirmiéres se
questionnaient sur le lien possible entre le vaccin RRO et I’autisme ou la maladie de
Crohn. Ces résultats confirment d’autres études canadiennes (Heurter et al., 2003;
Hudson et al., 2000; Schisler et al., 2002; St-Amour et al., 2004) et internationales
(Cotter et al., 2008; Dixon et al., 1998; Harris ef al., 2008; Petousis-Harris ef al.,
2005; Salmon et al., 2004) qui ont identifié chez des infirmiéres un supposé manque
de connaissances et la présence de « fausses croyances » (Dubé et al., 2011; Ofstead
et al., 2008; Petrovic et al., 2001) en lien avec la vaccination et les MI qu’il faut
modifier (AIIC, 2001; Duval et al., 2009; Julien, 2010; Sauvageau et al., 2005). Les
études en général s’accordent pour dire qu’il faut faire des efforts ciblés d’éducation
pour assurer la participation des infirmiers-i€res dans leur réle de premier plan dans

les programmes de vaccination (vaccination infantile, antigrippale, VPH).

Il semble toutefois, que nous ayons peu d’information sur leur propre point de vue.
Dans un document de 'INSPQ sur la grippe A HIN1 (Dubé et al., 2011c), on note
dans les commentaires recueillis que les infirmiers-iéres sont beaucoup plus critiques
face a la vaccination et ont été témoins en premiére ligne d’effets secondaires. Ce
dernier facteur important mais rarement souligné, montre, selon nous, qu’il est

nécessaire d’étudier davantage le contenu des critiques de ces PDLS.
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Les médecins

Historiquement, « les médecins ont toujours été au coeur des combats antivaccinaux,
critiquant les preuves populationnelles (...) et soutenant des techniques de
surveillance et d’isolement des cas comme alternative a la vaccination anti-
variolique » (Torny, 2006 : 2). Il y a, aujourd’hui, une augmentation du nombre de
médecins qui condamnent publiquement la vaccination (ECDC, 2015). Un certain
nombre d’études mettant I’accent sur les pratiques des médecins ont examiné la base
des connaissances et les pratiques de ces intervenants-tes concernant la vaccination.
Ils ont vérifié leur compréhension des contre-indications et ont évalué I’application de
la politique vaccinale au niveau des soins primaires (Askew et al., 1995; Herzog et
al., 2013; Koepke ef al., 2001; Salmon et al., 2008; Siegel et Schubert, 1996). Les
auteurs-res d’études américaines (Milledge et al., 2003; Mergler et Omer, 2011;
Salmon et al., 2008) ont constaté que les préoccupations concernaient des effets
secondaires possibles et inconnus de la vaccination, 1’affaiblissement du systéme
immunitaire, et la sous-estimation par le CDC de la fréquence des MAPI, ce qui
ameénerait ces PDLS a étre moins disposés-ées a les recommander. Certains-nes
auteurs-res notaient aussi un changement dans I’attitude a 1’égard de la vaccination
dans la nouvelle génération par rapport a leurs homologues plus agés, les jeunes

diplomés-ées étant plus hésitants-tes a la vaccination.

La couverture vaccinale des médecins varie beaucoup selon les pays et méme les
provinces. Lors de la « crise de la grippe A HINI1 » de 2009, 49 % des médecins de
famille britanniques interrogés affirmaient qu’ils refuseraient le vaccin,
principalement en raison des inquiétudes sur sa sécurité (Praities, 2009). La
controverse médiatique au cours de cette crise a été le principal argument d’un grand
nombre de refus par la suite (Bonfiglioli et al., 2013; Tagajdid et al., 2011). Au
Canada, en 2013, c’est moins de 50 % des PDLS qui se sont fait vacciner contre la

grippe saisonniére (Gerein, 2013). Mais certaines provinces considérent faire de la



79

vaccination antigrippale une condition requise pour travailler dans le secteur de la

santé.

Au Québec, le profil est un peu différent. En 2012, c’est 44 % de tous les travailleurs-
euses de la santé, mais 89, 2 % des médecins et 61,6 % des infirmiers-éres qui disent
avoir été vaccinés-ées contre la grippe (Dubé ef al., 2013). La couverture vaccinale
contre la grippe saisonniére en 2010 était plus faible, soit de 56 % parmi les médecins
et de 29 % parmi les infirmiers-éres (Dubé et al., 2011c). Puisque les programmes de
promotion insistent sur ’influence par les pairs, des stratégies ont ét€ mises en place

avec succés pour augmenter le taux de vaccination, entre autres chez les médecins.

En ce qui a trait aux nouveaux vaccins, la résistance dépend du type de vaccin. Avec
celui contre le rotavirus, c’est seulement 69 % des pédiatres canadiens qui
considéraient les vaccins antirotavirus comme siirs et 61 % les considéraient efficaces
(Dubé et al., 2011b). De Carvalho et ses collégues du Brésil (2009) ont trouvé que
méme si ’efficacité du vaccin contre le VPH et la prophylaxie semblent avoir été
suffisamment comprises par les médecins, certaines de ses propriétés telles que
I’innocuité et la durée de I’immunité suscitent un sérieux questionnement. Une étude
de Harvard sur la communication du risque montre que prés de 30 % des médecins de
I’enquéte « découragent passivement » le vaccin contre le VPH (Gilkey et al., 2015).
Duval et ses collegues (2007) ont montré que la plupart des médecins canadiens ont
I’intention de prescrire des vaccins contre le VPH (86,7 %), un des plus controversés
dans la communauté scientifique internationale (Brinth, 2015; Lippman, 2007; Riva

et Spinosa, 2010; Sorensen et Tanggaard Andersen, 2016 ; Tomljenovic et al., 2013).

Certains-nes auteurs-res se sont demandés-ées pourquoi certains médecins reportent
la vaccination des enfants. Parmi les raisons de non vaccination, on retrouve la crainte
de plusieurs du risque d’effets secondaires augmentés par la présence d’infections des

voies respiratoires supérieures, le refus d’administrer trois vaccins injectables
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simultanément et le refus suite aux objections parentales ou a cause de 1’efficacité du
vaccin (Zimmerman ef al., 1997). L’enquéte frangaise soulignée précédemment
(BVA, 2005) et réalisée aupres de médecins frangais généralistes et pédiatres afin
d’évaluer leur perception de I'utilité et de la sécurité des vaccins, confirme que la
raison principale pour laquelle les médecins ont des réserves face a certains vaccins
est la crainte des MAPI (Raak ef al., 2010). Dans 1’étude de Verger ef al. (2015) sur
le doute de nombreux médecins frangais quant a la sécurité et 1’utilité des vaccins, les
auteurs-res alléguaient que la perception du risque de ces PDLS «refléte une
dimension qui est plus attitudinale que fondée sur des preuves, car nous avons
constaté que les réponses des médecins généralistes ne sont pas en accord avec les

preuves scientifiques sur les effets indésirables » (Ibid : 896).

Contrairement 4 I’Europe ou aux Etats-Unis, on dénote chez nous une grande
observance face a la vaccination chez les médecins qui préconisent fortement les
programmes de vaccination des enfants (Dubé et al., 2012; Dubé et al., 2013c), méme
st au Québec, selon une récente enquéte, 30 % des médecins et des infirmiers-éres
croient que les enfants regoivent trop de vaccins (Dubé et al., 2012b). Quels sont les
facteurs qui aménent certains-nes médecins du Québec a hésiter 4 administer des

vaccins ? Notre these vise entre autres a approfondir cette question.



81

Les homéopathes

Cette catégorie n’est pas surprenante pour I’Europe® contrairement a chez nous®. En
Europe seulement, la médecine homéopathique est pratiquée par plus de 54 000
médecins et spécialistes (environ 1/3 des médecins frangais sont homéopathes) et par
prés de 218 000 médecins homéopathes en Inde (Bornhoft et Matthiessen, 2011;
ECCH, 2006; ECH, 2010). Un nombre croissant de parents y ont recours pour leurs
enfants (Zuzak et al., 2012) et plusieurs pays ont intégré de diverses fagons la
médecine homéopathique dans leurs systémes de santé (Bornhoft et Matthiessen,
2011). Plusieurs études ont montré les bénéfices économiques de son intégration

(Taillefer, 2012).

Aprés la fermeture du Montreal Homeeopathic Hospital ® (1894-1952) et la

® La communauté Furopéenne a adopté une législation dans le domaine de la pratique de
I’homéopathie et certains pays y ont donné un statut légal, comme I’Allemagne, la Suisse, le
Royaume-Uni, la Norvége, la Belgique, le Danemark, la Hongrie, I’Irlande et le Portugal. Comme pour
I’ Australie, la pratique en Amérique du sud est légale et largement établie (Van Wassenhoven, 2012).
Le Pakistan et 1’Inde sont des pays qui ont, & I’instar du Royaume Uni, une tradition plus que
centenaire de la pratique de I’homéopathie. Pour I’Inde, avec 234 hopitaux homéopathiques, 5910
dispensaires gouvernementaux et 217 860 praticiens-nes homéopathes diplémés-ées, I’homéopathie est
la deuxiéme médecine officielle : un indien sur deux a recours a 1’homéopathie (HSF-France, 2011).
Son enseignement comme spécialité et son usage dans les hopitaux se font dans 22 pays européens et
un grand nombre de médecins sont diplomés en homéopathic (ECH, 2010; INHF, 2010; Van
Wassenhoven, 2012). C’est en partie a cause des dépenses énormes en soins de santé que certains pays
comme le Chili, le Nigeria, I’'Inde, la Roumanie, le Brésil, Cuba, 1’Ukraine, la Malaisie, le Vénézuela,
le Mexique, 1I'Uruguay et Israél, par exemple, ont intégré de diverses fagons la médecine
homéopathique dans leurs systémes de santé (Bornhoft et Matthiessen, 2011). En mars 2016, le
ministére de I'Intérieur de la Suisse a annoncé son intention d'élever cinq thérapies complémentaires, y
compris 'noméopathie, au méme niveau que la médecine conventionnelle (SWI, 2016).

8¢ « Le gouvernement fédéral a réglementé les remédes homéopathiques depuis 2004 (Santé Canada,
2004). Mais la réglementation des praticiens-nes reste sous la juridiction des provinces. Une enquéte
canadienne (Fournier et Taillefer, 2002b) a mis en lumiére la réalité de 19 organisations membres de la
Coalition Canadienne de Médecine Homéopathique (CCMH) (...). Cette enquéte démontre a la fois les
différents aspects légaux et la reconnaissance professionnelle des praticiens-nes selon les provinces, et
la singularité de la situation québécoise avec la présence du monopole biomédical et la loi médicale »
(Taillefer, 2009 : 45-46).

% Un ouvrage sur le systéme de santé canadien, écrit par Holly Dressel (Who killed the Queen. The
story of a community hospital and how to fix public health care, 2008), a été consacré a I’histoire de
cet hopital devenu par la suite le Queen Elizabeth Hospital, réputé pour la qualité de ses soins et son
approche centré sur le-1a patient-te.
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réorganisation des professions au Québec, une des « suites des rapports Nepveu-
Castonguay et Sheppard, (...) les années 80 voient réapparaitre plusieurs médecines
non conventionnelles et autres approches alternatives a la médecine occidentale en
réaction aux insatisfactions et a la méfiance envers la pratique moderne; la population
est en quéte de thérapeutiques différentes. Le phénomeéne interpelle suffisamment
pour que le gouvernement convoque une commission parlementaire sur les
‘médecines douces’ a la fin des années 80 » (Fournier, 2012 : 27-28). Et en 1993, le
mémoire de la Fédération des infirmieres et infirmiers du Québec (FIIQ) a la
Commission parlementaire sur les MNC recommandait la reconnaissance de
I’homéopathie (FIIQ, 1993). Malgré la réglementation des remédes homéopathiques
au fédéral depuis 2004 (Santé Canada, 2004), les nombreuses démarches faites au
Québec pour encadrer sa pratique (Fournier, ez al., 2002; SPHQ, 2012; Tessier, 2008)
n’ont pas encore eu de succés®, contrairement 4 nos voisins ontariens qui ont obtenu
leur Ordre professionnel en 2007 (Assemblée Législative de 1’Ontario, 2007). On
explique souvent la difficulté de son intégration ainsi que celle des autres MNC par
’opposition chez nous, de la part du milieu biomédical en place, a toute autre forme
de pratique que la sienne®’ (Martel, 1992; Jetté, 2008; Taillefer, 2009 ; Taillefer et
Fournier, 2009).

Il semble donc utile d’exposer 1’apport des homéopathes a 1’égard des MI pour
comprendre leur attitude face aux vaccins car les défenseurs de la vaccination
dépeignent souvent le public en tant que proie & des mouvements non scientifiques
médicaux alternatifs qui ont historiquement é&té fortement associés aux

antivaccinalistes (Gross 1994 ; Kaufman 1967 ; Leask 2002). Ce qui n’est pas

% Historique des démarches entreprises, http://hpathy.com/past-present/professional-homeopathy-in-
quebec-and-canada/; aussi SPHQ, 2012.

" Une étude récente faite par le Collége des médecins du Québec (Gaboury et al., 2016) visait a
vérifier si les médecins de famille étaient adéquatement outillés-ées pour conseiller sur [’utilisation des
médecines alternatives et complémentaires (MAC). Notons qu’ici, il n’y a pas de distinction avec les
MNC (Taillefer, 2009). Prés de 86 % des répondants-tes ont indiqué se faire questionner sur les MAC
plusieurs fois par mois. De ce groupe, seulement 33 % était en mesure de répondre. Dans le contexte
actuel, on peut se demander qui formera ces médecins et quelle documentation sera transmise.
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vraiment le cas, entre autres, en Europe ou la pratique de la médecine homéopathique

est largement répandue et officialisée.

Il faut d’abord préciser que si certains-nes homéopathes ont une position singuliére
face a la vaccination, comparativement aux autres PDLS, c’est que leur profession
leur procure un outil thérapeutique (prophylactique) pour faire face aux MI. En
I’absence de vaccins conventionnels, 1’homéopathie a été efficace dans de
nombreuses épidémies et maladies infectieuses, autant dans le passé (SPHQ, 2012;
Sheffield, 2014; Winston, 2006)°® que pour les épidémies d’aujourd’hui (Bracho et
al., 2010; Castro et Nogueira, 1975; de Souza Nunes, 2008; Gaucher et al., 1993;
Golden, 2004, 2007, 2013; Marino, 2008; Mroninski et al., 2001; Peker et Coulamy,
1999; Van Erp et Brands, 1996). Les exemples de MI prévenues ou ayant été traitées
par homéopathie incluent la diphtérie, la scarlatine, le typhus, la fiévre jaune, la
variole, la rougeole, les oreillons, la méningite, la malaria, la leptospirose, la grippe
espagnole, la polio, le choléra et la tuberculose. On retrouve d’ailleurs le travail des
homéopathes, a la fois avant et parallélement 4 celui de la MC® face aux fléaux des
différentes époques, tout au long de 1’histoire et notamment avant que ’hégémonie
biomédicale ne soit établie. La prévention des MI par 1’homéopathie s’appelle

homéoprophylaxie7°.

%8 Voir aussi: Baur, 1982; Bradford, 1900; Coulter, 1973; Eaton, 1991; Eizayaga, 1985; Fournier,
2012; Hahnemann, 1801; Hale, 1864; Marino, 2009; Peschier ez al., 1832; Schmidt, 1967; Shepherd,
1967; Treuhertz, 1995; Van Wassenhoven, 2012 ; Wilson, 1891; Woodhull Eaton, 1907)

511 existe dans la littérature de nombreux cas d’utilisation de nosodes (Tuberculinum, Diphtérinum,
Variolinum, Influenzinum) avant ’arrivée des vaccins (Foumier, 2016).

" I *homéoprophylaxie a d'abord été utilisée par le Dr. Samuel Hahnemann en 1798 pour prévenir la
scarlatine. Depuis, son usage s’est répandu dans de nombreux pays pour immuniser efficacement des
millions de personnes. Il s’agit de l'utilisation de remedes homéopathiques pour protéger les individus
contre les maladies infectieuses. Contrairement & la vaccination conventionnelle, 'homéoprophylaxie
ne repose pas sur la formation d'anticorps, mais sur la modification de la susceptibilité de l'enfant ou de
l'adulte 4 la maladie. La philosophie derriere I'homéoprophylaxie est différente de celle de la
vaccination en ce sens que les micro-organismes ne sont pas considérés comme la seule cause de la
maladie, mais plutdt l'interaction entre les micro-organismes et la susceptibilité individuelle de 'enfant
ou de l'adulte. Voir les travaux de Golden sur plus de 25 ans avec I’homéoprophylaxie appliquée aux
enfants (Golden, 2013).
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éme

Fournier (2016) a recensé le travail des homéopathes face aux MI depuis le XIX
siécle et a documenté des milliers de cas traités par les homéopathes depuis 1831
avec des nosodes. Pour la variole”, la diphtérie72, ces PDLS faisaient a la fois de
l’homéoprophylaxie73 et le traitement de la maladie, en plus de traiter les suites de la
vaccination (Chavanon, 1928, 1930; Eaton, 1902; Eizayaga, 1985; Patterson et Boyd,
1941). Des 1950, avant I’arrivée du vaccin contre la polio, les homéopathes de
nombreux pays ont traité la poliomyélite (Currim, 1996; Eisfelder, 1961; Eizayaga,
1991; Taylor-Smith, 1950). Plus récemment, leur travail a €t¢ documenté pour la
méningite au Brézil en 1998 (Mroninski ef al., 2001) et la leptospirose a Cuba en
2007 (Bracho et al., 2010), ou des milliers de personnes ont re¢u en prophylaxie, un
nosode homéopathique lors de ces épidémies, car il n’y avait pas de vaccin
conventionnel disponible. Les homeéopathes traitent aujourd’hui les suites de
vaccination (Albillo, 1997; Mora, 1997; Smits, 2001), comme on le faisait déja au
XIX®™ siécle, soit les symptomes engendrés par les vaccins (Burnett, 1884). 11 s’y
ajoute aussi des observations liées au déplacement de maladies supprimées (Hubbard,
1966; Hahnemann, 1832; Teixeira, 2002). Des recherches se poursuivent aujourd’hui
sur I’homéoprophylaxie (Bracho et al., 2010; Claudia et al., 2012; Golden, 2004;
Golden et Bracho, 2014; Lyrio et al., 2011 ; Shah, 2013, 2014, 2015; The Hindu,

2012) mais elles dérangent et ont peu de visibilité.

Cette réalité nous informe sur le travail de ces PDLS et explique en partie la position

particuliére que peuvent avoir ces derniers-éres face aux MI et a la vaccination. Dans

"' Pour la variole, les homéopathes ont expérimenté et donné le nosode Variolinum (ou Variolicum)
avec succes dés 1833 (Bétzendorf, 1834; Bethmann, 1834; Gross, 1834; Woodhull Eaton, 1907).

2 Les documents sur les cas de diphtérie entre 1862 et 1864 dans le comté de Broome & New York,
montrent un taux de mortalité par les soins conventionnels de 83,6 % et de 16,4 % par soins
homéopathiques (Fournier, 2016).

7 Contrairement a ce qui est souvent mentionné, il n’existe pas de « vaccins homéopathiques ». Déja
en 1884, Burnett faisait clairement la distinction en disant « homeopathy is a system of curing —
similia similibus curantur — whereas vaccination is not a curative measure at all, but a preventive one.
And since prevention is, admittedly, better than cure, it must follow that it cannot be the same;
therefore, vaccination is not homoeopathy... [but] termed homoeoprophylaxis » (: 97).
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une société qui met de 1’avant uniquement le vaccin comme réponse aux MI et a leur
prévention, rejettant l’utilisation de tout autre outil thérapeutique, le travail des
homéopathes en prophylaxie représente une menace aux taux de couverture
vaccinale, si on se référe aux sorties médiatiques (Branswell, 2015; Kunzler et
Caplan, 2013; Santé Canada, 2013; Weeks, 2013) dont celle des pédiatres (Rieder et
Robinson, 2015) et au récent changement d’étiquetage des remedes homéopathiques
qui en a résulté (Santé Canada, 2015). Sachant qu’environ 1% des enfants seulement
ne sont pas vaccinés au Québec (Boulianne et al., 2015), et considérant que les
homéopathes utilisent dans toute leur pratique 1,19 % de nosodes dits « vaccinaux »,
dont seulement une partie vise les MI (ECCH, 2008; VKHD, 2006), et qu’environ 10
% de la population canadienne a recours a 1’homéopathie ou a un-une homéopathe
(Millar, 2001), ces nosodes concerneraient un pourcentage infime touchant les

Canadiens et Canadiennes.

Bien des études qui examinent I’attitude et la perception des médecins face a la
vaccination les comparent particuliérement a celles des homéopathes (Dietz et Jacobs,
1997; Lehrke et al., 2001; Wolff, 1996). En Europe, les homéopathes, médecins et
non médecins, sont généralement reconnus-es pour étre critiques face a la vaccination
(Ernst, 1997; Schmidt et Ernst, 2002; Schmidt et Ernst, 2003). Mais en vérité, leurs
arguments sont similaires a ceux de leurs collegues du milieu conventionnel et
favorisent en général le calendrier de vaccination (Frank, 2002; Wolff, 1996). Les
seules différences, peut-Etre, se situent dans leur fagon spécifique de traiter les effets
secondaires de la vaccination (Burnett, 1884; Smits, 2001) et dans leur pratique
d’administration et de sélection de la vaccination. Toujours en Europe, les médecins
homéopathes ont tendance a traiter les maladies infectieuses de 1’enfant avec
principalement des remédes homéopathiques et a administrer les vaccins du
calendrier vaccinal de maniére individualisée, en leur donnant une hiérarchie
spécifique. Les vaccins habituels contre le tétanos, la diphtérie et la poliomyélite sont

appliqués a peu prés au méme degré que par leurs collegues allopathes. Les vaccins
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contre les maladies infantiles bénignes (par exemple la varicelle), la vaccination chez
les sujets a risque et les vaccins jugés inefficaces dans les écrits (comme celui contre
la grippe) sont appliqués avec plus de retenue par les homéopathes médecins
(Choffat, 2001; Lehrke et al., 2001; Teut et al., 2010).

L’étude allemande de Schmidt et al. (2010) semble confirmer les résultats d’autres
études : les pédiatres qui utilisent des pratiques non conventionnelles comme
I’homéopathie ne sont pas opposés a la vaccination en général et suivent les
recommandations officielles en les ajustant. Comme les infirmiers-éres, les
homéopathes ne sont pas non plus systématiquement contre la vaccination mais
plusieurs reconnaissent et recensent les effets secondaires (Wolff, 1996). Dans les
faits, le traitement des complications ou des suites de vaccination (appelée aussi
vaccinose) (Albillo, 1997; Burnett, 1884; Mora i Brugués et Uriarte, 1994) est une
grande part de la pratique des homéopathes. L’enquéte de Dietz et Jacobs (1997)
montre aussi que 75 % des praticiens-nes affirmaient que les enfants vaccinés étaient
plus susceptibles d’avoir des épisodes d’otites moyennes que les enfants non
vaccinés. Le concept de vaccinose rejoint les études de plus en plus nombreuses en
MC sur les maladies autoimmunes suite a la vaccination (Shoenfeld et Aron-Maor,

2000; Shoenfeld et al., 2015).

Egalement, informer les parents des avantages et des risques potentiels de la
vaccination est considéré comme un geste trés important et, pour certains-nes,
I’hétérodoxie se résume a une adaptation de ces recommandations officielles. L’étude
de Frank (2002) en Allemagne, quant a elle, a montré que 1’opinion des homéopathes-
médecins est ambigué car elle traduit a la fois le bénéfice médical des vaccinations, la
crainte des conséquences néfastes des vaccinations chez les enfants et le risque de
poursuites pour faute professionnelle dans le cas ou les patients non vaccinés auraient
une maladie grave. La majorité des répondants-tes laissent la décision de la

vaccination aux parents a travers le processus de consultation, de réflexion et
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d’information.

S’il existe un portrait assez précis sur les pratiques des homéopathes européens, c’est
parce qu’ils-elles publient sur la question. Nous savons toutefois trés peu de choses
sur I’attitude des homéopathes du Québec face a la vaccination, ce qui explique aussi

leur inclusion dans notre étude.

Les sages-femmes

I*™ siecle dés le début de

L’histoire des sages-femmes du Québec se déploie au XVI
la colonisation francgaise au Canada, bien que ces accoucheuses existent parmi les
populations autochtones bien avant la colonisation, sans étre reconnues. En 1691,
I’Etat intervient dans le domaine de la santé au Canada et départage le champ de
pratique de la médecine en trois disciplines distinctes et autonomes, celles des
médecins, des chirurgiens et des sages-femmes (UQTR, 2016). Aujourd’hui, avec un
nombre croissant de grossesses et d’accouchements menés par les sages-femmes
partout dans le monde, certains-nes se questionnent sur leurs attitudes et leurs
pratiques en matiére de vaccination et leur attribuent méme des croyances négatives
sur le sujet (Jelleyman et Ure, 2004; Lee et al., 2005). Au Québec en 2006, 2,1 % des

accoucheurs-euses €taient des sages-femmes et en 2009, 1,9 % des naissances au

Québec ont été assistées par elles (Dubé et al., 2013c).

En France, les sages-femmes sont autorisées a pratiquer les vaccinations dont la liste
est fixée par le ministre chargé de la santé depuis 2005 (Ordre des Sages-Femmes
conseil national, 2014). Pour leur part, les sages-femmes québécoises peuvent
prescrire la vaccination et vacciner contre 1’hépatite B (I’enfant) et le RRO (la mére)
depuis 2008 (Dubé et al., 2013b; Editeur du Québec, 2014). Il est important de noter
que, malgré le fait que les sages-femmes soient autorisées a administrer des vaccins,

la plupart des Maisons des Naissances ne gardent pas de vaccins dans leurs locaux.
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Aussi, le suivi des sages-femmes aupres des meéres se termine a 6 semaines de post-
partum, soit juste avant la premiere visite de vaccination prévue a 8 semaines (Dubé
et al., 2013c). On s’intéresse par conséquent a I’information que ces PDLS donnent

aux nouveaux parents, autant sur les risques de MI que ceux des MAPI (Hackley,

2002).

Les travaux de Hamilton et al. (2004) de Nouvelle-Zélande, ou la pratique des sages-
femmes est bien établie, confirment les conclusions d’une étude nationale qui a révélé
que 61 % des meres qui choisissent une sage-femme avait discuté avec elle de la
vaccination, seulement 20 % des femmes qui accouchent avec un-e spécialiste en
avaient discuté avec lui-elle, mais que 81 % des femmes qui ont des médecins
généralistes pour leur accouchement avaient discuté de vaccination avec eux-elles.
L’étude de Dubé (et al., 2013c : 37) révele que « la plupart des sages-femmes disaient
discuter de la vaccination presque systématiquement avec les parents, généralement

vers la fin du suivi postnatal, qui se termine a six semaines ».

Des études faites récemment au Québec (Dubé et al., 2013b; Dubé et al., 2013c;
Sauvageau et al., 2012; Vivion et al., 2011; Vivion, 2013) montrent 1’intérét porté
par la SP sur I’influence et le réle des sages-femmes sur la couverture vaccinale des
enfants. En effet, selon certaines études canadiennes (Boulianne et al., 2011;
Gallagher et al., 2009; Guay et al., 2009; Zhang et al., 2008), le recours a une sage-
femme est associé a un statut vaccinal incomplet chez 1’enfant. 11 semble que
I’importance qu’un enfant regoive tous les vaccins recommandés dépendrait de
certaines circonstances (voyages touristiques dans certains pays, Centres de la petite
enfance, allaitement, état de santé) (Sauvageau et al., 2012). « Outre la législation qui
encadre la pratique sage-femme, il est apparu que cette demicre est fortement ancrée
dans la philosophie sage-femme » (Dubé et al., 2013b : 35). Pour respecter le principe
de choix éclairé (participation informée des femmes aux décisions les concernant) qui

fait partie de cette philosophie, les sages-femmes présentent les avantages et les
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inconvénients «de la vaccination en s’appuyant sur la documentation
gouvernementale et la documentation alternative » (Dubé et al., 2013b : 35). Les
arguments présentés contre la vaccination sont en lien avec le calendrier de
vaccination débutant, selon elles, trop tot, les vaccins combinés et 1’absence de
possibilité d’en choisir certains, ainsi que « les craintes liées aux manifestations
cliniques inhabituelles ou indésirables (douleur) » (Vivion et al., 2011). Plusieurs
sages-femmes dans ces études ont souligné le fait qu’il était difficile de trouver de

I’information nuancée sur la vaccination (Dubé et al., 2013b; Vivion et al., 2011).

Une seule étude faite exclusivement sur les sages-femmes du Québec a été réalisée

(Sauvageau et al., 2014). On y dit que :

Les sages-femmes accordent de I’importance aux approches nuancées et une
volonté d’étre critique par rapport aux soins proposés. C’est pourquoi elles
utilisent différentes sources d’information pour se forger une opinion. Il peut
s’agir de sources issues des autorités de santé publique ou bien de médecines
dites alternatives. Cette volonté ne se limite pas au seul champ de la
vaccination. On remarque également que certaines sages-femmes remettent en
question d’autres interventions telles 1’échographie et I’amniocentése et pronent
une utilisation judicieuse des technologies. Ainsi, lorsque certaines sages-
femmes favorisent une « vaccination a la carte », ou remettent en question
différents aspects du programme québécois de vaccination (début a 2 mois,
vaccins combinés, etc.), cela s’inscrit dans un contexte plus large d’une remise
en question de la médecine dite traditionnelle. (: 73)

Il est noté que «dans un souci de donner une information nuancée, certaines
suggéraient aux parents de prendre rendez-vous avec un homéopathe pour en

discuter » (Ibid : 42).

Quant a leur intention de se faire vacciner contre la grippe, une étude sur 1’attitude
des sages-femmes ontariennes face a cette vaccination (Lee et al., 2005) a trouvé
qu’une faible majorité (55,9 %) était en faveur de la vaccination en général et

seulement 26,9 % a déclaré avoir regu le vaccin antigrippal de la saison précédente
gripp P
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(contre 60 % de tous-tes les travailleurs-ses de la santé en Ontario). Dans 1’ensemble,
seulement 37 % pensent que le vaccin antigrippal est efficace et 22 % pensent que le
vaccin était un plus grand risque que la grippe. De plus, le vaccin contre la rubéole
(pour la mere) semble étre considéré comme utile et important par les sages-femmes
(Dubé et al., 2013c). Comme pour les infirmiers-éres, les autorités de SP concluent
en un manque de connaissance et de formation des sages-femmes sur la vaccination,
face a leur difficulté a en faire la promotion (Dubé et al., 2013c), comme il est noté

ailleurs dans le monde (Robbins et al., 2011). Mais qu’en est-il ?

En fait, a travers cette recension des écrits, nous nous demandons si les PDLS
formulent en général davantage d’inquiétudes face a la vaccination ou d’opposition ?
Qu’est-ce qui les améne a étre critiques de cette intervention médicale ? Nous avons
peu d’informations sur leur point de vue et sur les facteurs qui participent a la
construction de leurs discours hétrodoxes a 1’égard des vaccins. C’est, entre autres, ce

que nous avons voulu savoir.

1.2.5 Conclusion

Les sociétés contemporaines sont de plus en plus préoccupées par les questions de
santé publique nourries par 1’idéologie du risque (Beck, 2003) en santé. Dans cette
perspective, tout le débat sur la vaccination de masse dans les pays industrialisés, ses
bénéfices et ses risques, nous force a prendre en compte I’étendue des enjeux de cette
importante question révélée, entre autres, par certains événements des derniéres
années (crise de la grippe A HINI, pénurie du vaccin DCT sans adjuvant,

controverse sur le vaccin anti-VPH).

Nous avons présenté I’état des connaissances en deux parties. D’abord, la premiére

partie nous a permis de dresser un tableau relativement complet des arguments
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opposés au sein du débat. Ensuite, a travers une histoire plus rarement racontée sur la
construction de cet objet vaccinal, aux cotés de 1’essor du pouvoir médical et de
toutes les dimensions qui constituent le vaccin, nous distinguons la complexité de son
statut singulier. Comme pour tous les pays industrialisés, le vaccin est devenu
incontournable; il est désormais un outil qui va bien au-dela d’un simple
biomédicament de prévention et présente de plus un enjeu de pouvoir a la fois social,
politique et économique. La recension des écrits met en lumiére la rencontre de
plusieurs acteurs puissants qui préconisent des programmes de vaccination de plus en

plus nombreux et cela, malgré les nombreuses inquiétudes exprimées.

La deuxiéme partie de la recension des écrits a révélé, entre autres, que de nombreux-
ses PDLS, comme une portion de la population, sont aussi hésitants-tes face aux
vaccins. Pour les autorités de SP qui visent 1’augmentation des couvertures
vaccinales, comme I’'INSPQ ou le groupe SAGE-OMS, cela signifie que ces PDLS
seront de ce fait moins susceptibles de dissiper les inquiétudes et les doutes de leurs
patients-tes sur la vaccination. Cette réticence, considérée a priori injustifiée, est
percue dans le discours orthodoxe comme étant un obstacle majeur a la lutte pour le

contrdle des MI.

Par conséquent, la recension pour cette thése nous ameéne a constater que les études,
toutes disciplines confondues, ont en trés grande majorité un biais vaccinaliste, c’est-
a-dire qu’elles ont comme objectif principal d’augmenter 1’observance de la
population aux programmes de vaccination en « diagnostiquant » le phénoméne de
I’hésitation a 1’égard des vaccins, en ciblant ses déterminants et en développant des
outils pour la contrer. Plusieurs études de la SP sur 1’attitude des PDLS hésitants-tes
face a la vaccination soutiennent que ce sont de « fausses croyances » ou un manque
de connaissances qui les aménent a étre critiques ou inquiets-¢tes de la vaccination.
Ils-elles n’auraient pas « la bonne science ». Mais qu’en est-il vraiment?

Au Québec comme ailleurs, il semble que le discours dominant vaccinaliste, bien
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qu’il tente de cartographier les raisons de 1’hésitation de ces PDLS, ne considére pas
les motifs ou le contenu de cette hésitation. D’un point de vue féministe, cette
recension permet de percevoir la présence d’enjeux de pouvoir, une attitude
paternaliste de la part des autorités de SP envers les PDLS et les biais sexistes qui ont
participé a la construction des connaissances sur I’hésitation a la vaccination. Cette
attitude se confirme par la présence d’études et d’outils développés en ayant comme
seul objectif de convaincre les PDLS inquiets-tes du non-fondé de leurs doutes sur les
vaccins. Puisque l’objectif est que le message des PDLS soit sans équivoque en
faveur de la vaccination, les autorités de SP ne semblent donc pas prendre en compte
les inquiétudes ou l’expertise acquise des PDLS sur le terrain, ni inclure 1’apport
possible d’autres types de connaissances ou de savoir faire qui peuvent s’avérer justes
ou dignes d’un questionnement scientifique sur le sujet de la vaccination et de sa
pratique. Nous croyons au contraire que ces voix hétérodoxes doivent étre entendues

car nous notons un manque de connaissances a propos du contenu de ces discours.

Notre recherche vise justement a documenter et analyser le contenu du discours
hétérodoxe de PDLS au Québec qui ont des critiques a 1’égard des vaccins donnés
aux enfants. La polarisation du débat, tout autant que la difficulté dans notre société a
exprimer des doutes a ce sujet sans étre qualifié d’antivaccinaliste, nous aménent a
examiner la vaccination sous un angle rarement abordé. Dans ce contexte, il apparait
essentiel de mieux comprendre 1’expérience de ces PDLS et notre thése propose de
révéler ces points de vue afin de contribuer a faire avancer les connaissances sur la
vaccination ainsi que 1’état du débat actuel. Nous présenterons, en troisiéme partie, la

question de recherche, nos objectifs, la pertinence du projet et les défis a relever.
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1.3 TROISIEME PARTIE

1.3.1 Question et objectifs de recherche

La question de recherche a I’origine de cette thése est la suivante : « Quel est le
contenu des discours hétérodoxes sur la vaccination infantile portés par des
infirmiéres, sages-femmes, homéopathes et médecins ? ». Nous nous demandons, en
outre, pourquoi est-ce un sujet qui semble tabou ? Notre étude propose d’enrichir, a
’aide d’une critique féministe des sciences, le savoir sur la vaccination et sa pratique
au Québec en faisant connaitre, dans leur complexité et leur spécificité, les arguments
contenus dans les discours critiques sur la vaccination infantile de ces femmes
professionnelles de la santé (PDLS). Nous nous intéresserons aussi aux obstacles que
ces intervenantes rencontrent lorsqu’elles veulent parler de cet aspect de leur

pratique.

Notre objectif principal est donc de documenter les discours critiques des PDLS face

au calendrier vaccinale infantile. Notre recension a mis en lumiére le fait que la santé
publique percoit les discours hétérodoxes des PDLS principalement comme une
réticence face a la vaccination. Est-ce vraiment le cas ? S’agit-il de divergence,
d’inquiétude, de refus, d’antivaccinalisme, de remise en question sur un domaine
spécifique de la vaccination, sur certains ou tous les vaccins, d’un intérét pour
d’autres savoirs touchant la prophylaxie, ou d’une critique générale de la médecine ou
de la science ? Une premiére piste de recherche est d’arriver a comprendre
’expérience et les choix que font des PDLS ayant un discours hétérodoxe face a la

vaccination infantile et saisir le sens de leurs inquiétudes et de leurs critiques.

Le deuxiéme objectif est de révéler les savoirs portés par des PDLS, que nous

appellons des savoirs interdits (ou non-dits), qui pourraient servir a la production et a

I’enrichissement des connaissances sur la vaccination. D’une part, les PDLS au
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Québec se questionnent sur la vaccination a cause des effets indésirables dont ils-elles
sont les témoins principaux sur le terrain et de la charge croissante du calendrier
vaccinal. D’autre part, notre recension a démontré qu’un débat autour de la
vaccination n’est pas possible, ce qui laisse croire que cette pratique médicale suit
peut-&tre une logique politique et économique, autant que scientifique. Il sera donc
question de dresser un tableau des connaissances alternatives et de 1’expérience des
PDLS sur ce sujet. Les discours hétérodoxes sur la vaccination infantile semblent étre
occultés, d’ou I’importance de tenir compte de ces savoirs interdits et de comprendre

les raisons qui font de la critique vaccinale, un sujet tabou.

Notre troisiéme objectif vise, en faisant entendre les diverses voix des PDLS et avec

une mise en commun de leurs savoirs, a identifier les divergences et les convergences
afin d’ouvrir un débat d’idées sur les vaccins et la pratique vaccinale pour tenter de

dépolariser la controverse.

Nous emprunterons la méthodologie de théorisation ancrée, exposée au chapitre III,

pour tenter de répondre a notre question de recherche et a nos objectifs.

1.3.2 Pertinence du projet de thése

Le discours dominant sur la vaccination allégue que cette derniére est I’une des plus
grandes réalisations de la SP et représente un médicament essentiel de prévention
pour les soins de santé primaires. Cette affirmation rend presque impossible toute
pensée subversive ou marginale au sujet de la vaccination. Fait parlant, les écrits sont
trés abondants, comme nous 1’avons vu, sur le sujet de la réticence et de I’observance
de la population ou de PDLS face a la vaccination et sur les groupes favorables au
libre choix. Toutefois, le contenu des discours hétérodoxes des PDLS est trés peu

documenté car les études a leur sujet semblent avoir un biais vaccinaliste qui ne
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considere pas leur discours commme une critique savante. Pourtant, s’il existe peu
d’hésitation a la vaccination de la part de la population au Québec (seulement 1 % a2
% des enfants ne sont pas vaccinés), les PDLS semblent plus nombreux-ses a se

questionner a son sujet.

Nous nous demandons pourquoi un certain nombre de PDLS (incluant des
vaccinateurs-trices) québécois-ses, les plus éduqués-ées et informés-ées, s’inquictent-
ils-elles a son sujet ? Et pourquoi présume-t-on que leur critique face a la vaccination
vient d’un manque d’information ou des lacunes dans leurs connaissances, plutt que
d’un savoir différent et complémentaire, qui pourrait étre utile a I’avancement des
connaissances sur les vaccins ? Ces PDLS ne prennent peut-étre pas parti contre cette
technologie médicale, mais plutét pour leur environnement, pour la sécurité des
enfants ou pour une pluralit¢ médicale. Nulle part avons nous noté un intérét ou une
prise en compte de leur point de vue pour amorcer une telle discussion et c’est ce qui
a inspiré notre démarche et notre volonté de valoriser des savoirs ignorés en amenant
le débat au-dela de sa polarisation «pro ou anti» vaccination qui paralyse

actuellement toute tentative de dialogue.

Notre thése aborde aussi une question trés peu traitée au Québec, contrairement &
ailleurs dans le monde, soit celle qui touche I’intérét de PDLS pour d’autres pratiques
médicales, par exemple I’homéopathie, comme possible outil thérapeutique capable
de répondre a des besoins de santé. Par ailleurs, les homéopathes, jamais consultés-
ées, ne sont pas inclus-ses a ce titre dans les études de la SP bien qu’on y mentionne

souvent I’homéopathie comme outil thérapeutique adopté par certains-nes PDSL.

Ce projet de these est imprégné d’une volonté critique et émancipatoire d’abord parce
qu’il aborde la question des savoirs interdits en médecine dans une société ou régne
I’hégémonie biomédicale et qu’il vise une compréhension alternative du phénomeéne

de I’hésitation a la vaccination et du vaccin comme objet politique. Nous souhaitons



96

examiner ’utilit¢ de mettre en lumiére d’autres domaines de notre société qui sont
aliénés. Nous voudrions donc comprendre pourquoi, pour qui et contre qui, en se
fondant sur quels savoirs et en dépit de quels savoirs, critiquer la vaccination semble
étre un sujet tabou qui, en 1’absence de débat public et gardé dans une boite noire
(Latour, 1989), risque de participer a un trouble plus profond qui pourrait affecter les

citoyens-nes et peut-étre des générations a venir.

De plus, dans une perspective féministe, il nous parait essentiel de reconnaitre la
disqualification des savoirs hétérodoxes (souvent celui des femmes et des groupes
minorisés). Smith (1986) parlait du développement d’une sociologie du point de vue
des femmes afin que cette discipline conduise a des approches différentes des objets
habituels. En reprenant les propos de Beauregard et De Konick (1991 : 6), nous
croyons qu’ « une redéfinition essentielle du champ de la science en santé a partir de
perspectives différentes doit (...) s’aligner sur deux fronts : un développement des
connaissances trouvant ses sources dans une autre fagon d’élaborer les connaissances
elles-mémes et la reconnaissance d’un statut au savoir déja existant. Le recours a
I’expérience et a la quotidienneté [ici, des PDLS] comme fondement pour faire
avancer la compréhension de notre monde, mis de I’avant en méthodologie féministe
trouve certes 1a un lieu privilégié d'application », et peut permettre la reconnaissance

de leur contribution a la santé des populations.

1.3.3 Défis liés a I’objet d’étude

Cette thése présente au moins trois défis importants. D’abord, trouver des PDLS qui
voudront parler de leur position hétérodoxe face a la vaccination dans un contexte qui
ne préte pas a ce genre de critique au Québec et qui peut méme parfois amener a

P’exclusion. C’est aussi un sujet qui peut méme nuire a la publication (Kempner,

2008).
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Ensuite, il s’agit d’arriver & comprendre la complexité¢ des différents discours
hétérodoxes, de les mettre en commun et d’y saisir des caractéristiques générales,
puisque les quatre groupes de PDLS étudiés ont des positions sociales, politiques et

professionnelles trés différentes.

Finalement, il nous semble difficile de surmonter les préjugés qui existent face au
recours aux MNC, particuliérement la médecine homéopathique ou aux positions
alternatives sur la santé et la maladie, comme celles recensées dans les études ou
certains-nes PDLS sont critiques de la vaccination (Dionne et al., 2001), sans risquer
d’emblée la discréditation. Etant de 1’ordre des savoirs interdits, ces points de vue
alternatifs et ces pratiques sont utilisés majoritairement par des femmes. Voila
pourquoi, nous adoptons une perspective féministe critique de la science qui valorise
ces savoirs pour étudier les discours hétérodoxes de PDLS face a la vaccination

infantile.
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CHAPITRE I

CONCEPTS THEORIQUES

« Il existe de multiples conceptions de la santé. Des savoirs différents ont de
tout temps cOtoyé les savoirs légitimes ou admis. Les féministes ont
toujours joué un réle important au sein des mouvements de contestation de
I’approche biomédicale» (RQASF, 2008).

Dans le cadre de cette thése, nous nous intéressons a 1’expérience de diverses
professionnelles de la santé (PDLS) qui ont un savoir différent et un discours critique
sur la vaccination infantile, mais surtout au contenu de ce discours hétérodoxe et aux

possibles raisons de son interdiction.

Ce second chapitre a pour objet d’exposer successivement les aspects
épistémologique, paradigmatique et théorique qui sous-tendent notre recherche. Nous
décrirons d’abord le paradigme constructiviste et les raisons de son adoption. Malgré
notre choix de la méthode d’analyse par théorisation ancrée, une méthode parfois
controversée’* (Luckerhoff et Guillemette, 2012), nous ne pouvons faire abstraction
des perspectives théoriques importantes qui nourrissent notre réflexion. Nous les
proposons en rappelant qu’elles seront utilisées avec beaucoup de souplesse pour

examiner et analyser les phénoménes a 1’étude, tout en permettant 1’émergence de

™ « La notion de construction de théories n’est pas nouvelle. Ce qui est nouveau, c’est la controverse
que cette méthodologie suscite. D’aucuns lui reprochent son manque de structure et soutiennent qu’elle
n’a pas sa place en recherche, d’autres 1’accusent d’étre trop structurée et trop postpositiviste pour étre
légitime, et soulignent son manque d’a-propos dans sa structure actuelle. Toute méthode fait 1’objet de
critiques. Mais les critiques les plus sévéres formulées a 1’endroit de la MTE [méthodologie de la
théorisation enracinée] proviennent du milieu de la recherche quantitative. Il ne fait aucun doute que
I’approche méthodologique proposée par la MTE va a I’encontre de la vision dominante de la science,
celle qui est fondée sur le raisonnement logico-déductif » (Luckerhoff et Guillemette, 2012 : VIII).
Nous reviendrons sur la démarche spécifique de cette méthode au Chapitre III.
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perspectives nouvelles. « L’essentiel est de bien comprendre que 1’émergence n’est
jamais pure. On ne peut pas procéder exclusivement par induction; il y a toujours
aussi de la déduction dans la « conversation » entre les données de terrain et la
sensibilité théorique de I’analyste. Le chercheur ne peut pas se limiter a accueillir ce

qui émerge des données » (Guillemette, 2006 : 44).

A I’aide d’une perspective sociologique compréhensive (Weber, 1919), du paradigme
constructiviste et d’une épistémologie féministe, nous nous intéresserons
particuliérement au sens que les PDLS interrogées donnent a leurs pratiques et aux
savoirs qu’elles possédent, nous permettant de conceptualiser leur expérience et leurs
discours hétérodoxes sur la vaccination qui sont des discours cachés, ignorés : des
savoirs interdits (ou « savoirs non-dits »). Aprés avoir d’abord apporté une précision
(2.1) sur le choix du vocabulaire, nous aborderons (2.2) le choix de la posture
épistémologique et paradigmatique adoptée. Nous passerons ensuite en revue
quelques théories et concepts qui contribuent au fondement de notre étude et qui
seront mobilisés pour étudier le contenu des critiques de PDLS sur la vaccination :
(2.3) la notion de critique féministe de la science et les théories de 1’ignorance (Code,
2007; Perron et Rudge, 2016; Proctor et al., 2008; Tuana, 2004, 2006) qui permettent
de questionner le statut hégémonique du savoir médical; (2.4) la notion de savoirs
interdits (Gross, 2007; Kempner et al., 2011) dont relévent les discours hétérodoxes
des PDLS qui participent a la déconstruction d’un certain savoir médical orthodoxe
sur la vaccination infantile; et enfin (2.5) ’injustice épistémique (Fricker, 2007), une

notion liée au statut de I’expert-e (il)légitime.

Le savoir est habituellement décrit comme un « ensemble de connaissances ou
d'aptitudes reproductibles, acquises par I'étude ou l'expérience’” ». C'est donc le

contraire d'ignorer. La connaissance est indissociable d’un sujet connaissant, qui est

7 Op. cit. http://www cnrtl.fr/definition
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celui ou celle qui sait quelque chose. On peut souligner deux postures
épistémologiques sur la connaissance. Celle du positivisme qui considere la valeur de
vérité des connaissances représentant la réalité comme étant indépendante de la
volonté des étres humains. La posture constructiviste, selon Kant, considére la
connaissance comme le produit de I'entendement humain (Guba et Lincoln, 1989).

celle que nous adopterons.

Le savoir sert a former entre autres, des citoyens et citoyennes libres, autonomes de
leurs actions comme de leurs pensées et capables de faire des choix éclairés. Le
savoir devient un enjeu quand il est contrdlé par le marché, par le politique ou par une
pensée hégémonique, une pensée unique. Le discours social d’une époque est
organisé en secteurs canoniques, en normes reconnues. Angenot (1989 : 22) appelle
« effet d’hégémonie ce qui rend toujours insatisfaisants, inadéquats, problématiques,
un peu ridicules aussi, les langages des périphéries ». A quels types de savoirs sur la
vaccination avons-nous acces a travers les différents discours des PDLS, quelles sont
les approches concurrentes au savoir hégémonique sur la vaccination infantile ?
Comment rendre ces savoirs hétérodoxes, périphériques, et tout aussi légitimes selon

nous, plus accessibles ?

Déconstruire un savoir, une « méthode d’interrogation d’une évidence sociale »
(Parini et Manidi, 2001 : 84) par laquelle une personne vise 2 modifier le sens
accordé a des catégories de pensée et & des catégories sociales, est une « contribution
aux modifications du sens donné aux catégories elles-mémes et aux relations qu’elles
entretiennent entre elles » (Ibid : 85). C’est une « activité argumentative » de 1’ordre
du contre-discours (ou discours hétérodoxe) qui opére une rupture a propos d’un objet
par un mouvement de la pensée. Elle permet de revisiter les savoirs officiels, de

valoriser une diversité de savoirs et de diffuser des discours subversifs (Rail, 2009).



102

2.1 Le discours hétérodoxe : choix du vocabulaire

Dans L'ordre du discours, Foucault (1971) analyse les procédures de contrdle et de
restriction des énoncés qui définissent ce qui est « pensable et exprimable » dans les
sociétés contemporaines. Selon lui « dans toute société la production du discours est a
la fois contrdlée, sélectionnée, organisée et redistribuée par un certain nombre de
procédures qui ont pour réle d’en conjurer les pouvoirs et les dangers, d’en maitriser
1’événement aléatoire, d’en esquiver la lourde, la redoutable matérialité » (: 10-11). Il
privilégie la dimension dans laquelle les discours sont contrdlés et reconnus en
fonction d’une norme valable & un moment donné. Il s’agit de reconnaitre les
procédures de controle externes comme celles qui fonctionnent par l'interdit. « On
sait bien qu’on n'a pas le droit de tout dire, qu’on ne peut pas parler de tout dans
n'importe quelle circonstance, que n'importe qui enfin, ne peut pas parler de n'importe
quoi. Tabou de I’objet, rituel de la circonstance, droit privilégié ou exclusif du sujet

qui parle » (Foucault, 1971 : 12).

Dans ce travail, I'importance des discours subversifs dans un champ de la santé
publique qui est celui de la vaccination infantile, est mise en lumiére. Quant au
contenu de ces discours critiques sur la vaccination exprimés par les PDLS, s’agit-il
de divergence, de résistance, d’oppositon, de refus, ou encore d’ignorance et de
fausses croyances comme le prétendent les études sur le sujet ou les constats et
recommandations de la SP ? Ou bien s’agit-il plutét d’hétérodoxie ? Notre recension
semble déja démontrer des nuances importantes dans les discours critiques de divers
groupes de PDLS étudiés. Nous choisirons le mot « hétérodoxe » pour qualifier les
discours critiques sur la vaccination infantile car le discours hétérodoxe qualifie celui
ou celle qui «ne se conforme pas aux opinions, aux idées traditionnelles ou

communément admises dans un domaine donné »’®. Mais nous utiliserons a

76 Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales (CNRTL), 2012, http://www.cnrtl.fr/
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I’occasion le terme « dissident » qui indique une « personne qui cesse d’adhérer a
I’idéologie dominante, au systéme politique et social en place », elle est davantage en
désaccord. Notre recension a démontré que le discours des PDLS comporte
probablement plusieurs types de critiques. Ces personnes ne sont peut-étre pas
catégoriquement contre la vaccination mais s’inquiétent plutét de certains de ses

aspects. C’est ce que nous verrons.

Si I’on retient une des propriétés d’un champ scientifique, on peut dire qu’il réside
« dans le fait qu’il enferme de I’impensable, c’est-a-dire des choses qu’on ne discute
méme pas. Il y a ‘I’orthodoxie’ (ce qui est considéré comme norme de la vérité) et
‘I’hétérodoxie’ (qui a une croyance autre qu’il ne convient), mais il y a aussi la doxa,
c’est-a-dire tout ’ensemble de ce qui est admis comme allant de soi » (Bourdieu,

1984 : 83).

Le champ de discussion que dessinent, par leurs luttes, 1’orthodoxie et
I'hétérodoxie se découpe sur le fond du champ de la doxa, ensemble des
présupposés que les antagonistes admettent comme allant de soi, en de¢a de
toute discussion, parce qu’ils constituent la condition tacite de la discussion : la
censure qu’exerce 1’orthodoxie — et que dénonce I’hétérodoxie —, cache une
censure plus radicale, plus invisible aussi, parce qu’elle est constitutive du
fonctionnement méme du champ et qu’elle porte sur I’ensemble de ce qui est
admis du seul fait de ’appartenance au champ, I’ensemble de ce qui est mis
hors de discussion par le fait d’accepter les enjeux de la discussion, c’est-a-dire
le consensus sur les objets de dissensus, les intéréts communs qui sont au
principe des conflits d’intéréts, tout 1’indiscuté et I’impensé tacitement tenus
hors des limites de la lutte. (Bourdieu, 1976 :100)

Dans le domaine des sciences, une orthodoxie apparait quand une théorie ou un
paradigme acquiert une place dominante au niveau institutionnel au point de
marginaliser les autres. Le paradigme dominant est alors 1’ensemble des théories
considérées comme les moins mauvaises par une majorité, dans une science donnée et
a un instant donné. En premiére approche, une hétérodoxie est alors toute théorie ou

tout paradigme qui differe du paradigme dominant (Miller et al., 2010).
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2.2 Le paradigme constructiviste et le cadre épistémologique adopté

Il nous parait important de mettre de 1’avant les fondements philosophiques de notre
recherche afin de clarifier les étapes a parcourif, de favoriser la rigueur de la

démarche et pour préciser notre position comme chercheure.

La recherche féministe sur le savoir et les soins en santé (Beauregard et De Konick,
1991) est arrivée a déconstruire 1’origine des savoirs qui sont jusqu’a présent
autorisés et qui se distinguent par la valorisation d’une objectivité réclamée en
sciences sociales. Les savoirs autorisés se caractérisent aussi par l’ignorance des
connaissances développées par certains groupes sociaux ainsi que la résistance a
reconnaitre le statut de connaissance au savoir empirique. Une posture féministe
permet une remise en question d’un systéme qui participe aux savoirs interdits et qui
a indéniablement dominé dans la production du savoir orthodoxe sur la vaccination.
Cette posture nous permet aussi de dévoiler les biais sexistes qui ont construit la
connaissance sur 1’hésitation a la vaccination, d’utiliser des pratiques de recherche
plus appropriées et de tenter de comprendre cette réalité avec plus de rigueur a travers
un travail de déconstruction (Harding, 1993; Rail, 2009; Smith 1974). A Taide de
I’épistémologie féministe et de la théorie du point de vue (standpoint theory) (Smith,
1987; Hartsock, 1983) dont celle de Haraway (1991) sur la connaissance située,
impliquant qu’une épistémologie, une théorie normative de la connaissance, est le
produit d’opérations effectuées par des acteurs-trices en contexte et est influencée par
des déterminismes historique et socioculturel, il nous est possible d’arriver & mieux
analyser la réalité. Ceci nous permet de valoriser la réalité de groupes dominés afin
qu’ils acquierent une capacité d’agir, en mettant en valeur les savoirs différents qui

procedent de leur positionnement spécifique.

Liées a cette posture épistémologique féministe et pour les besoins de notre

recherche, nous adopterons un paradigme constructiviste qui considére la réalité
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construite par des personnes donnant un sens au monde qui les entoure (Appleton et
King, 2002). A partir de cette perspective, le sens est plutdt créé 2 mesure que les
individus interagissent et interprétent 1’univers ou ils évoluent (Crotty, 1998). Une
perspective constructiviste nous permet, dans le contexte de notre objet d’étude, de
remettre en cause la croyance selon laquelle il existe une vérité unique et objective
qui peut étre mesurée ou captée par la recherche (Bryman, 2012), reconnaissant plutot
des réalités multiples : I’expérience de chaque personne et le contexte dans lequel elle
se produit deviennent valides et seront incorporés dans la construction qui s’en
dégage. 1l s’agit pour nous de mettre en lumiére les enjeux de pouvoir pour ceux-
celles qui sont écoutés-ées, crus-es, percus-es comme crédibles, dont les discours sont
pergus comme légitimes, acceptés et dominants dans le domaine de la vaccination. Le
paradigme constructiviste a été amplement expliqué par des auteurs-res en référence a
la construction du savoir (Denzin et Lincoln, 2003; Guba et Lincoln, 1989; Charmaz,
2008). Il remet en question l’objectivité et la neutralité de la science issue du
paradigme positiviste de la recherche conventionnelle, en admettant a la fois le lien
entre le-la chercheur-e et le-la participant-e (le sujet connaissant), créant une seule
entité interactive, ainsi que la production des résultats de la recherche issue de cette
interaction (Guba, 1990). C’est pourquoi, selon Charmaz (2008), la connaissance est
une construction sociale et culturelle et le-la chercheur-re doit tenir compte de
I’impact de ses hypothéses et ses points de vue sur le processus de recherche afin

d'interpréter la complexité des réalités multiples qui sont impliquées.

2.3 Critique féministe de la science

«La sociologie des sciences a montré comment l’image savante, en
sélectionnant les perceptions, augmente la visibilité de la nature et définit ce
qui devient connaissable. (...) L’ignorance, comme le savoir, se fabrique »
(Fressoz, 2012 : 95, 103).
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Harding (1991) affirme que ni les hommes ni les femmes ne peuvent vraiment
comprendre le monde dans lequel nous vivons, ni prendre de vraies décisions aussi
longtemps que les sciences décrivent et expliquent le monde a partir de la perspective
des groupes dominants. Ce qu’il y a de distinct dans la recherche féministe, selon
cette auteure, ce sont les bases sociales du savoir scientifique; elle soutient de plus
que ’expérience sociale des femmes fournit un point de vue unique pour découvrir a
la fois le biais sexiste et questionner les revendications conventionnelles sur la nature
et la vie sociale. « Quand on regarde les critiques féministes de la science, il faut
prendre en considération tout ce que la science ignore, les raisons de ces exclusions et
la fagon selon laquelle elles forment la science avec leurs absences, reconnues et non

reconnues » (Harding, 1991b: 3 tr. lib).

Les théoriciennes féministes ont mis en lumiere le fait que les standards
conventionnels de la « bonne » recherche discriminent ou donnent du pouvoir & des
groupes sociaux spécifiques en questionnant les fagons dont 1’autorité et le pouvoir
définissent souvent la réalité : la perspective des décideurs politiques scientifiques
(Dagenais, 1987; Harding, 1991b; Smith, 1974, 1986, 1987). Elles ont €lucidé le biais
et I’absence de neutralité en science, particuliérement en biologie, et ont réussi a
¢largir et & réinterpréter les postulats centraux des systémes théoriques
conventionnels, en rendant visibles, entre autres, les points de vue féministes, en
démontrant que la bonne recherche n’est pas libre ni de la culture, ni des valeurs
(Dagenais, 1987; Harding, 1991b). Certaines auteures ont relaté 1’évolution de la
recherche féministe vers les dimensions plus épistémologiques de la connaissance et
ont dénoncé les savoirs occultés, en soulignant la nécessit¢ de redéfinir les

institutions (Beauregard et De Konink, 1991).

D’un point de vue épistémologique et méthodologique, le fait de reconnaitre
I’existence des femmes, ici des PDLS, comme « agentes historiques dotées d’un point

de vue particulier sur le social, enracinées dans une expérience spécifique de la vie



107

quotidienne », va conduire «a conférer une place centrale a 1’expérience
minoritaire », et mettra 1’accent sur « la nature combinée des différentes formes
d’oppressions » (Poiret, 2005 : 201-206). Les critiques féministes de la science nous
permettent donc de dévoiler les mécanismes qui gardent certains groupes a 1’écart de
la production du savoir, comme nous croyons I’observer chez les PDLS ayant des

discours hétérodoxes sur la vaccination infantile.

Si les sociologues, les philosophes et les historiens-nes des sciences ont tendance a
concentrer leur attention sur la production des connaissances, certains-nes d’entre
eux-elles ont également contribué indirectement a une remise en question des
principes ¢pistémologiques de la méthode scientifique en participant a la
compréhension de la science interdite, principalement par le biais de discussions sur
le statut épistémique de I’ignorance et de 1’incertitude (Frickel et al., 2010). Lorsque
les fondements épistémologiques des savoirs sont coupés de leurs racines, les
décisions concernant la science et la santé se révelent étre imprégnées de valeurs
sociales, de choix normatifs, et deviennent des décisions intéressées (Johnson, 1999).
L’épistémologie féministe est donc soucieuse des influences sur nos conceptions du
savoir, du sujet connaissant et des pratiques de recherche et de justification. Il faut
considérer les controverses : « l’acte de déséquilibrer la pensée a souvent fait
progresser notre entendement d’une maniere plus efficace que 1’acte de la rééquilibrer
et les critiques féministes de la science nous indiquent un terrain particuliérement
fertile ou les catégories de la pensée occidentale ont besoin d’étre déséquilibrées »

(Harding, 1991 : 4).
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2.3.1 Les théories féministes de 1’ignorance en santé

La notion d’ignorance’’ est un aspect important mais jusqu’ici peu étudié de
I’épistémologie. Ainsi, 1’épistémologie traditionnelle n’aurait pas accordé
suffisamment d’attention a « 1’organisation économique structurelle de la société, ses
paradigmes dominants et la cohérence entre ces paradigmes et la méthodologie
scientifique » (Martin Alcoff, 2007 : 54 ¢r. lib). L ’étude de ’ignorance sert a révéler
les multiples dimensions du pouvoir a I’ceuvre dans les pratiques du savoir et peut
contribuer a clarifier les chevauchements entre les structures et les institutions
sociales et politiques ayant de telles pratiques (Sullivan et Tuana, 2007).
L’épistémologie féministe de 1’ignorance est une des théories du savoir et une clé
stratégique du mouvement pour la santé des femmes (Tuana, 2006). Selon Tuana et
Sullivan (2006 : 1 tr. lib), elle est née du constat que « nous ne pouvons pas
comprendre pleinement les pratiques complexes de production de connaissances et la
variété de caractéristiques qui expliquent la raison pour laquelle quelque chose est
connu, sans aussi comprendre les pratiques qui aménent a ne pas savoir ». Les
pratiques de l’ignorance semblent étroitement liées aux pratiques d’oppression et
d’exclusion. Ce mouvement s’était donc engagé a examiner les savoirs qui avaient été
refusés aux femmes et a certains groupes d’hommes (un savoir rendu inaccessible par
la professionnalisation de la médecine), a récupérer des savoirs qui avaient été niés ou
supprimés, et a développer de nouvelles connaissances libérées des limites des cadres

traditionnels (Tuana, 2006).

" L’agnotologie est 1’étude de la production et du maintien de 1’ignorance. Le terme a été inventé par
I'historien des sciences Robert N. Proctor en 1992, Il vise la promotion de 1'étude de l'ignorance par le
développement d'outils permettant de comprendre comment et pourquoi les différentes formes de
savoir n’ont pas vu le jour ou sont disparues (ou ont été retardées et négligées) a différents moments de
I'histoire (Proctor et Schiebinger, 2008). Nous utiliserons plutét ici le terme ignorance dans le but d’en
identifier les différentes formes et d’examiner leur (re)production, leur maintien, ainsi que leur role
dans les pratiques de la connaissance.
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Si nous voulons bien comprendre la complexité des pratiques de production du savoir
autour de la vaccination et la variété des facteurs qui expliquent la raison pour
laquelle elle est (re)connue, il faut aussi comprendre les pratiques qui expliquent
notre manque de connaissances a son sujet. Certaines zones en science ont été
soigneusement €tudiées tandis que d’autres sont négligées, entre autres parce qu’elles
menacent des groupes puissants (Martin, 2011). Selon Tuana (2006), tout comme
n’importe quel compte rendu adéquat des connaissances doit inclure plus que la vérité
de cette partie du savoir, de méme, 1’ignorance dans le domaine de la production du
savoir est beaucoup plus complexe que simplement quelque chose que nous ne
savons pas encore. Par exemple, la persistance d’une controverse sur un sujet en santé
(tests de dépistage comme la mammographie ou le PSA, par exemple) n’est souvent
pas une conséquence naturelle d’une connaissance incompléte, mais une conséquence
politique de choix stratégiques supportés par des experts-tes légitimes, d’une pensée
hégémonique ou d’un conflit d’intéréts. La controverse peut méme étre construite :
I’ignorance et 1’incertitude peuvent étre fabriquées, gérées et diffusées comme le
démontrent, par exemple, plusieurs auteurs-res sur la construction du savoir sur le
cancer du sein (Fosket, 2004; Gotzsche, 2012; Kasper et Ferguson, 2002; Lantz et
Booth, 1998; Ménoret, 2007; Proctor, 1995; Yadlon, 1997).

Nous avons mis en lumiére, dans notre recension, I’ampleur du discours orthodoxe
sur le présumé manque de connaissances de la part de la population (le modeéle de
déficit) (Dubé et al., 2011; Hobson-West, 2003; Leach et Fairhead, 2007) et des
PDLS qui ont un discours critique sur la vaccination (McCusker et al., 2013; Ofstead
et al., 2008; Petrovic et al., 2001). Plutét que de considerer et de reconnaitre les
discours hétérodoxes des PDLS comme une source de connaissances, les autorités de
SP semblent chercher unilatéralement a convertir et a redresser ce supposé non savoir
et ces incertitudes. Il s’agit pour nous de comprendre la complexité de la
(non)production du savoir sur les vaccins, la vaccination et ses pratiques, qui semble

étre a I’origine des inquiétudes et des critiques de PDLS a leur égard.
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Tuana (2006) et Martin Alcoff (2007) ont élaboré des taxonomies de 1’ignorance.
L’ignorance, selon ces auteures, n’est pas, comme on le pense dans le domaine des
sciences, typiquement une lacune ou une absence dans le savoir, quelque chose que
nous ne connaissons pas encore, mais plutdt une lacune c,réée volontairement qui se
manifeste sous plusieurs formes et croise le pouvoir. Pour ces auteures, I’ignorance,
comme le savoir, est située. On retrouve dans cette classification, plusieurs formes
d’ignorance qui touchent de preés ’expérience des PDLS ayant un discours
hétérodoxe sur la vaccination infantile. Il y a I’ignorance résultant des configurations
d’intéréts’®; celle ou les expériences et les valeurs d’un groupe sont ignorées dans la
production de connaissances’, et qui est I’objet des théoriciennes féministes sur la
théorie du point de vue; il y a ’ignorance liée au manque d’accés au savoir, aux
connaissances jugées dangereuses et interdites a certains groupes de personnes par les
structures institutionnelles (Martin Alcoff, 2007), comme le savoir sur des
technologies qui sont connues, mais qui est tenu secret soit par sécurité ou en raison
d’intéréts commerciaux®® (Tuana, 2006). Il y a également une forme d’ignorance
volontaire qui atteint ceux et celles qui occupent des postes de pouvoir et de
priviléges, 1’ignorance auto-induite qui est de ne pas vouloir savoir, et aussi
I’ignorance « produite par la construction d’identités épistémiques défavorisées »
(Tuana, 2006: 13 tr. lib). Ici, ce n’est pas seulement des faits, des pratiques ou des
technologies qui ne sont pas (re)connus, mais bien certains individus ou groupes
jugés comme « non connaissants » et indignes de confiance quant a certains aspects

de leurs connaissances et de leurs pratiques.

’® Tuana (2006) donne comme exemple la décision des sociétés pharmaceutiques de considérer la
connaissance pourtant positive sur les pilules contraceptives pour les hommes, comme ne valant pas la
peine de développer.

" Ici, I'auteure donne comme exemple 1’histoire de 1’ignorance systématique du monde médical sur la
sexualité des femmes et les efforts du mouvement féministe pour la santé des femmes de résister et de
transformer les interprétations androcentriques et sexistes sur la sexualité féminine.

¥ Un exemple frappant est celui de la commercialisation de la pilule contraceptive dans les années
1960. 11 y avait eu une compilation de preuves sur les effets secondaires dangereux des contraceptifs
oraux bien connues par les entreprises pharmaceutiques et la Food and Drug Administration, mais sur
lesquelles les femmes ont été maintenues dans l'ignorance (Seaman, 1995; Tuana, 2006).
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Selon Moore et Tumin (1949) I’ignorance est un élément intrinséque de
I’organisation sociale générale qui sert a préserver la position des privilégiés-ées et le
statut de I’expert-te. L’ignorance sert a garder des secrets, a éviter la compétition par
I’accés restreint a certains savoirs, a renforcer des valeurs traditionnelles et a
préserver des stéréotypes. Le rdle dynamique de 1’ignorance dans le changement
social est donc joué dans la reconnaissance de son existence et dans la formulation de
réponses nouvelles. Le savoir des PDLS critiques des vaccins peut-il nous apporter
un éclairage sur des formes d’ignorance a propos de la vaccination, si I’on considére

leur expertise 1égitime ?

2.4 Les discours hétérodoxes comme savoir interdit

Qu’est-ce qui explique le choix des autorités pour justifier des décisions en santé
publique, le choix de certains domaines de recherche scientifique et technologique et
I’exclusion des autres ? Qu’est-ce qui explique la considération ou la discréditation de
certains discours scientifiques ou discours d’experts-tes ? Comme le soulignent
Beauregard et De Konick (1991 : 4), « s’il n’est pas facile d’analyser 1’ensemble des
objets, des concepts, des choix théoriques ayant contribué a la mise en place de la «
scientificité » d’un discours donné, on peut cependant souligner qu’en resserrant ses
formalisations, un discours scientifique ne se déprend pas pour autant de son rapport
a I’idéologie. (...) Vouloir en fait débarrasser une science de son fonctionnement
idéologique nécessite que 1’on remette en question la maniére dont s’est formé le
discours qui la supporte ». Il existe de plus en plus de craintes face a la politisation et
au contrdle social de la science, la contrainte des conduites, le financement, la
publication, ’usage public de la recherche scientifique (Abraham et Davis, 2013;
Kempner, 2005; Lundh et al., 2010; Moynihan et Cassels, 2005; Shnier et al., 2016;
Vera-Badillo et al., 2013) ainsi que ’existence de savoirs qui sont interdits (Kempner

etal.,2011).
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Le «savoir interdit » se réfere a toutes connaissances considérées comme trop
sensibles, dangereuses, ou taboues pour étre produites ou diffusées. Il est pour nous
synonyme de tabou. Rappelons que selon Kuhn (1983), le tabou désigne l'inconnu,
lirrationnel et l'incompréhensible. Les tabous sont des « sous-entendus bien
compris » ayant une fonction sociale car ils fixent des régles de comportement et en
¢tablissent certaines normes sociales (Reimann, 1989). Ces connaissances interdites
ont traditionnellement été comprises comme un ensemble de contrdles formels sur ce
qui ne devrait pas étre connu (Kempner et al., 2011). Aussi, il est démontré que les
processus sociaux qui créent des savoirs interdits semblent intégrés dans les pratiques
quotidiennes des scientifiques. Certains-nes subissent des pressions telles qu’ils-elles
sont encouragés-ées a réévaluer leurs propres pratiques de recherche. L’existence
courante de connaissances interdites exige pour les chercheurs-res une réconciliation
de la contradiction entre leurs principes et leurs pratiques. (Frickle et al., 2010;
Kempner et al., 2011). Il est donc question entre autres de censure, qui est une fagon
de supprimer la dissidence, mais toute suppression ne prend pas la forme de censure.
Par exemple, « des cas manifestes de censure extérieure, qui posent des défis
méthodologiques, sont relativement peu problématiques par rapport a l'auto-censure :
c’est-a-dire quand les gens consciemment ou inconsciemment décident de ne pas
parler en raison des conséquences probables ou parce que leurs croyances sont
adaptées a la réalité de ce qui est communément considéré comme autoris€ » (Martin,
1999 : 108), comme il semble étre le cas pour les PDLS qui ont des inqui€tudes et des

critiques face a la vaccination.

Les savoirs interdits, les non-savoirs, les savoirs occultés (forbidden knowledge, non-
knowledge, undone science) (Beauregard et De Konick, 1991; Kempner et al., 2005,
2011; Frickel et al., 2010; Gross, 2007; Merton, 1949), les savoirs assujettis
(Foucault, 1997) ou la production de I’ignorance (Harding, 2006; Merton, 1987;
Moore et Tumin, 1949; Tuana, 2006), renvoient a I’idée qu’il y a des choses qui ne

devraient pas se savoir. Ces savoirs peuvent €tre interdits parce qu’ils ne peuvent étre
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obtenus que par des moyens inacceptables (Johnson, 1999; Walter, 2012), ils peuvent
étre considérés comme trop dangereux ou ils peuvent étre interdits par des autorités
religieuses, morales ou profanes. Ces savoirs interdits se référent a des domaines de
recherche qui sont laissés incomplets ou plus généralement ignorés, mais que les
mouvements sociaux ou des organisations sociales identifient souvent comme étant
des sujets dignes de recherche (Martin, 2011). Les savoirs interdits font partie d’une
politique plus large de la connaissance, dans laquelle plusieurs groupes luttent pour la
construction et la mise en ceuvre de programmes de recherche alternatifs. La notion
de savoirs interdits peut aider & la compréhension a la fois de la non-production
systématique et de la non-reconnaissance de certaines connaissances a [’intérieur de

la structure institutionnelle de ’Etat ou de I’industrie (Frickel et al., 2010).

Les références aux savoirs interdits se trouvent dans les premiers écrits des études des
sciences, comme les travaux de Socrate, Galilée, Descartes et Darwin dont les
nouvelles formes de connaissances furent d’abord rejetées (Gross, 2007; Kempner et
al., 2011). Ce savoir ne pose pas seulement un danger pour I’ordre social, il présente
aussi des risques pour son auteur®’. Les risques personnels et les menaces pergues
peuvent étre des moyens de dissuasion aussi efficaces que des régles officielles. Dans
les écrits émergents sur la production sociale de 1’ignorance (Martin Alcoff, 2007,
Proctor et Schiebinger, 2008; Tuana, 2006), des études ont également examiné entre
autres, le rdle de I’Etat et de I’industrie dans le processus d’invisibilité de certaines
connaissances, de par leur production tenue secréte (Barry, 2015; Borch-Jacobsen,

2014; Galison, 2004; Girard, 2011; Trudo et al., 2016; Tomljenovic, 2011).

8! Aprés avoir pris connaissance de I’emprisonnement de Galilée, Descartes a choisi de ne pas publier
ses travaux (Kempner et al., 2011 : 479).
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2.4.1 De la science non faite a la force normative

Plusieurs auteurs-res ont souligné différents types d’ignorances plus contemporains
(Code, 2007; Foucault, 1997; Frickel et al., 2010; Harding, 2006; Kempner et al.,
2011; Perron et Rudge, 2016). Par exemple, Kuhn a démontré I’existence d’une
science « dogmatique empreinte des luttes politiques de la communauté scientifique,
elle-méme une petite démocratic autonome du monde social et culturel qui
I’entoure » (Harding, 2006 : 30 tr. lib). De son c6té, Foucault (1997) a décrit les
formes de connaissances subjuguées (savoirs assujettis) comme étant des types de
savoirs représentant des fagons de comprendre le monde mais qui sont exclus et
considérés comme des savoirs naifs, hiérarchiquement inférieurs et non scientifiques

(Blais, 2006 : 156).

Les savoirs interdits, ignorés, ont comme conséquence ce que Frickel et ses
collaborateurs-trices (2010) et Hess (2007) appellent la « science non faite » (undone
science) pour bien saisir comment la production du savoir est biaisée en faveur du
bénéfice des privilégiés : des zones, par exemple, ou le financement n’est pas fourni
pour recueillir des preuves cruciales pertinentes pour appuyer les allégations avancées
ou des domaines de recherche volontairement omis. Pour Knorr Cetina (1999) et
Gross (2007), c’est un savoir dangereux produit lorsque 1I’enquéte menace des intéréts
puissants. Ces savoirs désignent explicitement les limites normatives du savoir. Ces
« ignorances intentionnelles » (Tuana, 2006) soulignent « comment les contraintes
institutionnelles, politiques, économiques et culturelles créent des lacunes dans ce que
nous savons et ce que nous choisissions d’accepter comme savoir. L’absence de
connaissances devient alors le résultat de forces structurelles et culturelles »

(Kempner et al., 2011 : 478 tr. lib).

Notre définition de la notion de savoir interdit est congue pour saisir toute

connaissance qui est supprimée parce que cette connaissance est considérée comme
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dangereuse ou subversive. Les chercheurs-res se sentent parfois obligés de limiter
leur enquéte ou la diffusion des données pour des raisons éthiques, mais aussi pour
éviter la controverse indésirable. Etant donné que la majorité des experts-tes
approuvent la vaccination, il peut sembler étre sans fondement rationnel de s’y
opposer. Dans ce contexte, tout comme pour la population, un-e PDLS ou un-e
scientifique qui remet en question la vaccination ou ses pratiques, qui a un discours
hétérodoxe sur ce sujet, est une menace potentielle pour le projet politique
d’éradication des MI. « En fait, le projet politique et sociétal d’une population en
santé passe par une construction socioculturelle du bldme qui sera porté sur I’individu
qui présente des comportements sanitaires ‘irresponsables’ mettant sa santé en péril.
La santé publique, alors, jouera un réle majeur dans I’entreprise de jugement moral

sur les habitudes de vie » (Massé, 2001 : 7).

Ceci explique en partie les mécanismes de suppression de la divergence (Martin,
2014), la présence de savoirs interdits, de tabous dans le domaine de la vaccination.
Nous considérons que la vaccination comme biotechnologie, aujourd’hui au centre
d’un débat hautement polarisé, serait devenue une des formes de vie légitime : on ne
peut pas étre invacciné-ée (Fressoz, 2012). Et elle posséde une puissante force
normative. Cette derniére est définie par Thibierge (2009) comme une force
obligatoire (juridique ou non) ressentie par les acteurs-trices sociaux. Elle est a la fois
une force faite de recommandations, une force contraignante (coercitive) et une force
régulatrice des conduites et des pratiques. Selon Thibierge, & qui nous empruntons le
schéma explicatif ci-dessous, « la norme tire sa force de la compétence de son auteur,
de la légitimité de sa source et de la nature de I’instrument qui la porte » (2009 : 48).
Soulignons que les PDLS sont soumis-ses aux recommandations de bonnes pratiques

élaborées par des experts-tes et les autorités de santé.
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Figure 2.1 La force normative
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2.4.2 (Dé)construction du savoir médical orthodoxe sur la vaccination

« Quelles sont les conditions sociales de possibilité du développement d’une
science affranchie des contraintes et des demandes sociales, sachant que,
dans ce cas, les progres dans le sens de la rationalité scientifique ne sont pas
des progres dans le sens de la neutralité politique ? » (Bourdieu, 1976 : 101)

Nous supposons que les discours hétérodoxes de PDLS sur la vaccination infantile,
participant a la déconstruction d’un savoir médical orthodoxe, sont pergus comme
une menace a cette norme. La biologie et la médecine posent aux sociétés
d’aujourd’hui des questions pressantes, mais dont les réponses sont souvent
précongues. Il est important de s’interroger sur la relation entre production et
utilisation des savoirs, sur la maniére dont ces disciplines comme connaissances

scientifiques définissent les nouvelles limites du vivant et de 1’humain a travers leur
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intervention sur les corps et sur le monde. Qu’il s’agisse de la médicalisation
croissante, des pratiques coliteuses et controversées de prévention (dépistage
génétique, mammographie, test PSA, mesure de densité osseuse, pour ne nommer
qu’elles) ou d’essais cliniques randomisés (ECR) aux résultats incertains (Cassels,
2012; de Lorgeril, 2008; Every-Palmer et Howick, 2014; Gotzsche, 2012; Welch,
2011), leur inscription comme référence morale et scientifique pour les Etats et pour
la population doit étre prise en compte. Selon Yaya (2009 : 14-15), « c’est toute la
pratique sociale qui est colonisée par le savoir médical dans la mesure ou ‘on ne
parvient plus a sortir de la médicalisation, la prépondérance conférée a la pathologie
devenant une forme générale de régulation de la société’ (Foucault, 1994) ». Pour
certains-nes sociologues (Clarke et al., 2003), nous serions pass€s, depuis une
cinquantaine d’années, & une nouvelle étape de I’histoire de la médecine appelée
« biomédicalisation ». Il s’agit de I’invasion du champ médical par les
technosciences. Et si la technologie, comme le langage, est une ‘forme de vie’
(Clément, 1996), nous ne pouvons pas prétendre a la neutralit¢ a propos de sa

construction et de sa persistance.

Le discours hégémonique sur le vaccin comme mesure pour éradiquer les MI,
s’appuie entre autres sur I’EBM, un mouvement dans le domaine des sciences de la
santé qui peut €tre a la fois « exclusif et dangereusement normatif » (Holmes ez al.,
2006 : 180) en ce qui concerne la connaissance scientifique. Bien que sa visée soit
« I'utilisation consciencieuse et judicieuse des meilleures données (preuves) actuelles
de la recherche clinique dans la prise en charge personnalisée de chaque patient »
(Sackett et al., 1996 : 71), ’EBM arrive toutefois a exclure des formes alternatives de
savoir car ses promoteurs cherchent a établir une épistémologie unique comme
principal arbitre pour toutes les connaissances meédicales (Saks, 1998). L’autorité
politique de la biomédecine s’est consolidée a travers le déploiement de diverses
techniques dont cet outil (Kamradt-Scott, 2013). Et comme le note Murray ef al,

(2008 : 276), les conditions sociales et politiques actuelles dans lesquelles les
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connaissances scientifiques semble étre « vraies » sont décrites par Foucault comme
la «science de I’Etat», un régime qui privilégie les modes économiques de

gouvernance et d’efficacité.

Une des idées clés de I’EBM est une « hiérarchie des niveaux de preuve » selon
laquelle les ECR, les méta-analyses sont supposés fournir les preuves les plus fiables
sur l'efficacité d’une intervention médicale. Les essais non randomisés (les cohortes
et les études de cas-témoins), suivis des série de cas, des enquétes, des recherches
qualitatives et des anecdotes sont considérés comme de qualité inférieure dans la
hiérarchie des éléments de preuve (Fondation Robert Bosch, 2006; Verhoef, et al.,
2002). «La philosophie de I’EBM suggére qu’en matiére d’acquisition des
connaissances, le raisonnement inductif est inférieur au raisonnement déductif, les
perceptions subjectives inférieures a la quantification objective, et la description
inférieure a l’expérimentation des hypotheses » (Giacomini, 2001 : 4). Les avis
d’experts-tes sont désormais considérés comme étant la catégorie la plus basse de la
preuve (Jonas, 2001 ; Kamradt-Scott, 2013). Selon Perino (2013 : 416), « aujourd’hui
cette pensée statistique régne en maitre sur toutes les publications et tous les
enseignements médicaux » demeurant la seule source d’information reconnue. Cela
veut-il dire que les observations et 1’expérience clinique des experts-tes comme les

PDLS ne sont pas considérées comme un savoir médical valable?

I1 est utile de noter que 1’adhésion a ce paradigme de ’EBM est souvent un critére
d’exclusion pour les recherches sur les MNC (Block et Jonas, 2006; Chatfield, 2007).
Si plusieurs chercheurs-res s’efforcent de répondre a ce paradigme positiviste®,

d’autres considérent que ce modele ne convient pas aux approches holistes en santé

2 Quelques exemples: Evidence-Based Complementary and Alternative Medicine eCAM
https://www.hindawi.com/journals/ecam; le International Journal of High dilution Research
http://www .feg.unesp.br/~ojs/index.php/ijhdr;

Homeopathy Journal http://www.homeopathyjournal.net; ou le site du National Center for
Complementary and Integrative Health https://nccih.nih.gov.
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(Fisher et al., 2005; Jonas, 2001; Tovey et al., 2007; Walach et al., 2006) suggérant
d’autres approches pour 1’étude des systéme complexes (Bell et Koithan, 2006;
Verhoef et al., 2005) dont I’importance des méthodes qualitatives (Thompson, 2004;
Verhoef et al.,, 2002). Foladori (2005) souligne méme les limites du paradigme
biomédical face aux MI. De plus, faut-il aussi souligner que pour des raisons entre
autres éthiques, les enfants sont rarement inclus dans les ECR (Santé Canada, 2013b).
En France, les essais cliniques chez les enfants ne représentent que 11 % du total des
essais menés pour une population de moins de 18 ans qui regroupe 22 % de la

population (Lalande et Rousille, 2003).

L’EBM est contestée par plusieurs (Borgerson, 2005; Goldenberg, 2006; Jonas, 2001;
Lambert, 2006; Mykhalovskiy et Weir, 2004; Tonelli, 2001, 2006; Walach et al.,
2006). « Le role du marché est devenu primordial, pour ne pas dire exclusif, dans la
suprématic de I’EBM. D’autre part, critiquer cette prépondérance mathématique,
méme au sein d’une science humaine, est immédiatement taxé d’obscurantisme »
(Perino, 2013 : 418). Or, ’EBM bien qu’utile, n’est pas suffisante. Pourtant, les
décisions concernant la vaccination sont actuellement aussi basées sur ce modéle. Et
il faut savoir que ’ECR étant le plus dispendieux, les pouvoirs publics ne se
permettront que peu de ces recherches. De plus, les pharmaceutiques qui financent les
études sur les vaccins, quant a elles, n’auront pas d’intérét a étudier des sujets délicats
comme les effets indésirables des vaccins. Il est difficile de faire des ECR sur de
grandes populations au sein desquelles sont plus susceptibles d’apparaitre des effets
indésirables rares (par exemple, moins de 1 sur 1000) (Benkirane, 2004). De plus,
certains-nes auteurs-res notent plusieurs problémes éthiques en ce qui concerne les

ECR (Borgerson, 2014).

Les ECR servant a obtenir I’approbation de médicaments (dont les vaccins) ne sont
pas le seul outil sur P’efficacité pour apprendre sur leur fonctionnement ou sur

d’autres interventions dans la réalité. Les critiques de cette EBM, parfois qualifiée de
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déshumanisante par 1’effacement du-de la patient-e, font plut6t appel en faveur de «
la médecine fondée sur la narration » (narrative-based-medicine (NVBM)) considérée
davantage comme une pratique centrée sur le patient (Groleau et al., 2006; Kalitzkus
et Matthiessen, 2009; Lambert, 2006). Ou encore a la médecine casuistique qui étudie
des cas particuliers pour en dégager des régles d’action & partir, par exemple, de

rapports de cas ou de séries de cas (Bingeman, 2016; Tonelli, 2007).

2.4.2.1 Le savoir alternatif en santé : un autre discours hétérodoxe

Les PDLS qui ont un discours critique sur la vaccination ont souvent une vision
alternative de la science et de la santé, s’intéressant 4 d’autres formes de savoirs.
C’est le cas noté dans les écrits, par exemple, d’un certain nombre d’infirmiéres, de
médecins et de sages-femmes qui considérent la médecine homéopathique comme un
savoir alternatif (Dionne et al., 2001; Sauvageau et al., 2014). L’existence d’une
science alternative présuppose 1’existence d’un champ de savoir dominant (Bourdieu,
1976; Kuhn, 1983). Elle suppose I’hégémonie de la science moderne occidentale que
I’on voit a la fois comme « la meilleure » et la forme la plus dominante de la
connaissance. Pourtant, d’autres sciences médicales ont existé et existent toujours
dans des sociétés ou régne un pluralisme médical, si I’on considére par exemple la
médecine ayurvédique, I’acupuncture ou la médecine homéopathique. Cependant, ces
médecines n’ont jamais réclamé la validité universelle sur laquelle la médecine
occidentale moderne insiste tant. En fait, ce n’est que cette derniére qui présume étre
le fondement universel de la connaissance en santé (Visvanathan, 2006). En
conséquence, une science alternative est aujourd’hui souvent considérée comme un
nouveau paradigme qui peut remettre en question le courant dominant de la science.
Un tel discours met en place ce que Visvanathan appelle un « cadre kuhnnien » ou un
seul systéme de connaissance a la fois peut survivre et ou I’idée de pluralisme (ou de

cohabitation) est percue comme une faiblesse cognitive. Ce modéle de connaissance
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crée ce qu'on a appelé une « monoculture de 1’esprit » (2006 : 164 tr. lib) (ou la
pensée unique), ce qui est précisément ce que le discours des sciences alternatives

cherche a briser.

Si 1’on considére que la modernité a souvent été hégémonique dans sa fagon de
considérer les autres formes de savoirs, la science médicale moderne est aujourd’hui a
la fois monoparadigmatique et monoculturaliste : son existence dépend du refus et de
I’exclusion de la connaissance alternative. Cette idée méme d’une science alternative
est pergue comme une contestation a la politique actuelle de la connaissance. Le
dissident scientifique Alfred Wallace (1898) avait formulé ce probléme avant Kuhn
en faisant un portrait des réalisations de la science du XIX*™ siécle et en observant
qu’au moment de sa domination, une science tend a étre coercitive et a ignorer les
théories et les hypothéses concurrentes (Visvanathan, 2006). Wallace soutenait que le
succés de la science reposait éthiquement et intellectuellement dans 1’impératif
d’explorer des solutions alternatives. Il fut I’un des premiers a crit'iquer I’efficacité de
la vaccination en écrivant une étude sur 45 années de consignation de statistiques sur

la vaccination antivariolique et ses ratés (Wallace, 1889).

Certaines féministes en sciences (Asberg et Birke, 2010; Birke, 1999; Haraway,
1989; Martin, 1994) soulignent aussi I’importance de travailler avec des cadres
alternatifs a celut qui est réductionniste/déterministe et qui présente tant de limites,
comme en immunologie par exemple. Ces auteures et d’autres aussi (Bastide, 1998,
2000, 2003, 2004), suggerent une approche qui se concentre sur I’ensemble des
systémes et de leur fonctionnement avec d’autres systémes. Par exemple, Haraway
(1989) démontre, entre autres, a travers une exploration de la construction du corps et

d’un soi biotechnologique, 1’influence du discours scientifique postmoderne sur le
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systéme immunitaire®’ (objet iconique particuliérement représentatif). Ces approches
sont & la fois beaucoup plus intéressantes que le déterminisme réductionniste et plus
appropriées pour capter I'immense complexité du monde vivant. L’idée de savoirs
alternatifs nécessite 1’idée d’un bien commun de connaissances qui exige 1’accés
d’une communauté a ces savoirs. Par exemple, « I’approche globale et féministe en
santé (...) se caractérise par ses positions critiques face aux institutions médicales et
gouvernementales » (RQASF, 2008 : 6). Il s’agit de défier les discours de 1’autorité
scientifique supréme tout en essayant de comprendre quelles théories et quels
résultats empiriques servent le mieux, quels savoirs sont produits de maniére a étre
moins ancrés dans des systémes d’exploitation de la population (Birke, 1999).
L’application de 1’approche globale et féministe en santé exige la production et la
reconnaissance de savoirs alternatifs. Cela suppose la remise en question des
« savoirs communément admis ». Il est donc nécessaire de « revendiquer le droit a

I’information et [de] chercher d’autres sources que celles qu’on nous propose »

(RQASF, 2008 : 8) :

Il est souvent nécessaire de considérer le contexte politique, économique et
social dans lequel 1’information, le médicament, le vaccin ou le service nous
sont présentés. Il est tout aussi essentiel d’examiner les impacts sur la santé et
sur la société de la pratique, de la politique ou du médicament dont il est
question. C’est pourquoi il faut avoir une approche collective ou sociale plutot
qu’individuelle. (/dib : 8)

Notre recension, pour ce projet de thése laisse croire que les discours hétérodoxes des
PDLS critiques de la vaccination infantile permettent une déconstruction du savoir
actuel a son sujet et représentent un savoir interdit tout en proposant des savoirs
alternatifs. De plus, le statut épistémique des savoirs interdits de ces PDLS

considérées comme expertes en santé suscite pour nous un vif intérét. Si les

8 Voir a ce sujet Haraway, D. (1989) « The biopolitic of postmodern bodies : determination of self in
immune system discourse », Differences : A Journal of Feminist Cultural Studies, 1 (1): 3-43. Et
les travaux d’Emily Martin (1994) dans Flexible bodies, sur la fagon dont le discours sur le corps
est imprégné du concept du systéme immunitaire dans la science et la société.
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interventions de prévention des risques par la SP, comme celle de la vaccination,

impliquent la médiation par des experts-tes, de quelle expertise s’agit-il ?

2.5 Construction du statut de I’expert-te l1égitime

Les décisions de SP semblent se baser essentiellement sur la connaissance et la
confiance octroyées aux experts-tes. Mais qu’en est-il ? Alors méme que nous en
devenons de plus en plus dépendants-tes, il est nécessaire d’examiner le savoir-faire,
la nature et la valeur de I’expertise, ainsi que la maniére dont elle peut étre bénéfique
ou préjudiciable (Selinger et Crease, 2006). En effet, 1’idéal de la domination
rationnelle a tendance a s’incarner dans 1’expertise. La science, objet central de notre
société technique, est légitimée par toutes sortes d’institutions et par les spécialistes
qu’elle crée. Comment la science produit-elle de la connaissance ? Il existerait des
mécanismes de construction de la connaissance, c’est-a-dire des pratiques qui entrent
dans la fabrication des savoirs scientifiques et des cultures qui entourent et donnent
un sens symbolique a de telles pratiques. C’est ce que Knorr-Cetina (1999) appelle
des « cultures épistémiques », fagonnées par I’affinité, la nécessité et la coincidence
historique, et qui déterminent l'arrangement et les mécanismes par lesquels nous
arrivons a savoir ce que nous savons. Les sociétés occidentales contemporaines
fonctionnent a partir de systémes d’experts-tes incarnés-ées par la science. La
personne de science y parait comme celle que ’on ne peut contester. Pourtant,
comme il a été souligné plus haut (voir 1.2.2.3), I’industrie pharmaceutique joue un
role important dans les décisions prises par la SP. Selon Gross (2009), les différentes
formes d’expertise sont soutenues au sein de leurs propres systémes technologiques,
rhétoriques et épistémiques, ce qui leur permet de paraitre plus fiables. A cet égard, la
construction et la reconnaissance d’un savoir expert affecte-t-il la nature du savoir et

les rapports sociaux et politiques qui tournent autour de ce savoir ?
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Le phénoméne de I’expertise semble a la fois créer des inégalités qui minent parfois
la régle citoyenne et représente aussi un conflit d’intéréts quand 1’Etat, qui prétend
préserver sa neutralité, subventionne la fonction d’un statut spécial pour les opinions
d’experts-tes et de scientifiques issus de l’industrie pharmaceutique. La critique
foucaldienne suggére que la neutralité est impossible, le pouvoir d’expert-te et le
pouvoir étatique seraient inséparables (Beaulieu, 2005; Lascoumes, 2004). L’Etat ne
protége pas seulement « sa propre science » et la subventionne, il participe a 1’opinion
de la science, c’est-a-dire qu’il accorde a la science une sorte d’autorité. Selon Turner
(2001), I’Etat réaffirme cette autorité en exigeant que les réglementations soient
basées sur les découvertes de la science ou sur un consensus scientifique, et en
favorisant certaines découvertes comme étant des faits, tout en excluant d’autres

connaissances.

Le récent litige chez nous, entre experts-tes autour d’une demande de moratoire sur le
vaccin anti-VPH (Alarie ef al., 2015; Rail et al., 2015, 2015¢) suite aux nombreux
rapports d’effets secondaires graves documentés (Biron, 2015, 2016), ou les experts-
tes mandatés-ées par la SP étaient subventionnés-ées par I’industrie (Lacourciére et
Noél, 2011), laisse croire a la partialit¢ de I’Etat sur ce dossier. Ainsi,
I’instrumentation de la science a 1’aide des statistiques et de la transformation
continuelle des normes biologiques soumet la population a des mesures préventives
de plus en plus nombreuses et invasives (multiplication sans limites des vaccins du
calendrier vaccinal, examens de dépistage), cautionnées par I’expertise de la SP et du
paradigme biomédical. Les experts-tes sont des acteurs-trices centraux de cette
société de la connaissance et leur statut ne peut étre dissoci€ de la 1égitimité dont ils-
elles bénéficient (Boltanski et Thévenot, 1991; Bourdieu, 1979; Habermas, 1979). Si
la construction de I’expert-te est culturellement, économiquement et politiquement

orientée, alors son statut permettrait de contraindre les rapports sociaux dans le

domaine médical. Ce statut spécial devient problématique lorsque la neutralité de
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I’opinion d’experts-tes institutionnels est remise en question par certains-nes experts-

tes aux opinions hétérodoxes.

Le champ scientifique est le lieu d’une lutte de concurrence qui a pour enjeu
spécifique le monopole de l’autorité scientifique inséparablement définie
comme capacité technique et comme pouvoir social, ou si 1’on préfere, le
monopole de la compétence scientifique, entendue au sens de capacité de parler
et d’agir légitimement (de maniére autorisée et avec autorité) en matiére de
science, qui est socialement reconnue a un agent déterminé. (...) Le probléme
de la compétence ne se pose jamais avec autant d’acuité et de clarté que dans la
relation avec le profane. (Bourdieu, 1976 : 89)

L’expertise est aussi cautionnée par la reconnaissance légale d’une profession et de
son statut social. « La reconnaissance légale d’une profession constitue un défi,
particuliérement dans le domaine de la santé. En sociologie des professions, Freidson
(1970) a identifié la domination médicale comme un facteur déterminant dans
I’émergence d’autres professions dans le domaine de la santé. Ce sociologue a décrit
le concept de fermeture sociale de la profession médicale, pratique par laquelle ce
groupe s’assure d’une position privilégiée aux dépens des autres groupes »
(Vadeboncoeur et al., 1996 : 225) par leur exclusion, entre autres, du champ de

I’expertise (Goulet, 2004; Martel, 1990).

2.5.1 Expertise et rapports sociaux de sexe

Notre recension a révélé, entre autres, que les discours hétérodoxes sur la vaccination
sont plus souvent portés par les femmes. En effet, nous avons noté que dans les écrits,
si les études sur la résistance individuelle de la population s’adressent essentiellement
aux meéres, celles qui visent les groupes de PDLS ayant des discours hétérodoxes sur
la vaccination sont en grande majorité des femmes qui pratiquent des professions de
la santé assujetties a celle de la MC ou niées par elle : il s’agit des infirmiéres, des

sages-femmes et des homéopathes. Ce sont des domaines ou la division du travail est
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encore sexuée : selon les données recensées sur ces groupes de professionnels-elles,
les infirmieres comptent 90,3 % de femmes, les homéopathes, plus de 70 % et les
sages-femmes, 100 % (Gouvernement du Canada, 2011). Il existe plusieurs études
féministes sur les métiers de service du soin (le care) portant sur les groupes
professionnels hyperféminisés situés aux échelons intermédiaires de la hiérarchie

socioprofessionnelle (Le Feuvre et al., 2012).

Cette hiérarchie des professions de la santé fait en sorte que « quelque part dans [le
discours scientifique], une pression diffuse s’exerce pour convaincre les individus de
s’insérer dans des catégories bien définies de fagon a faciliter les procédures
identificatoires qui permettront de les gouverner plus aisément. Les femmes,
considérées en tant que groupe social spécifique, n’échappent pas au systéme (...).
Non seulement ont-elles ét€¢ exclues mais encore n’a-t-on accordé aucun statut aux
connaissances qu’elles possédaient. (...) La déqualification historique du savoir des
femmes continue d’éroder la prise en compte de leur expertise et de leur compétence
actuelles » (Beauregard et De Konick, 1991 : 4-5). « Tant historiquement que dans le
présent les femmes ont été exclues de la production des formes de pensée, des images
et des symboles dans lesquels leur expérience et leur relations sociales sont exprimées
et organisées » (Smith, 1975 : 353). Des recherches féministes se sont penchées sur le
« savoir expérientiel » des femmes dans leur parcours de vie et la production de
« savoirs inédits » (Bilge, 2009; Racine, 2000). De fait, comme pour le savoir des
sages-femmes qui a été repris et récupéré par la MC (Ehrenreich et English, 1983),
celui des infirmiéres qui a été soumis a celui des médecins (Rousseau et Daigle
2013), ou celui des homéopathes qui est historiquement ignoré (Dean, 2001, 2004;
Winston, 1999) particuliérement celui des femmes (Taylor Kirschmann, 2004), nous
croyons que les discours hétérodoxes des PDLS sont porteurs de connaissances
valables et utiles mais occultées, entre autres parce qu’ils se retrouvent dans la
dynamique des rapports sociaux de sexe, de la division sexuelle du travail (Delphy,

2013; Galerand et Kergoat, 2014; Guillaumin, 1992; Haicault, 1993) mais aussi de la
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division du travail épistémique (Code, 2007; Perron et Rudge, 2016; Townley, 2011).
« La doxa de sexe contribue a la reproduction dynamique, politique et économique du
rapport social dans la mesure ou elle propose, ‘comme allant de soi’, un systeme de
significations qui légitime la position respective des sexes, ici et 13, dans les espaces
économique, politique et symbolique. Travaillant pour I’ordre, cette production
continue de signes maintient et reconduit les grands principes de domination en dépit
des pratiques novatrices des acteurs et des acteures ainsi que des représentations en

transformation » (Haicault, 1993 : 9).

Rail (2009 : 256) souligne aussi que « les discours dominants au sujet de la santé ont
de multiples « effets ». A titre de ‘régime de vérité’ (Foucault, 2003), ils avalisent les
discours d’experts, ils précisent ce qui peut étre dit ou fait 2 des moments ou endroits
en particulier, ils entretiennent des relations de pouvoir, ils favorisent des pratiques et,
surtout, ils maintiennent une certaine vision des différences, particulierement celles
intégrées dans des éléments binaires tels que homme/femme (...) ». Le savoir expert,
selon Foucault, « minorise le sujet parlant, le sujet d’expérience et de savoir »
(Foucault, 1997 : 12-13 dans Blais, 2006 : 156). Si aujourd’hui la norme sociale a pris
la forme de la technique et le visage de I’expertise [orthodoxe] (Gori, 2009), le savoir

expert n’est défini ainsi que s’il « dit ce qu’il faut dire ».

La notion d’expertise touche également celle de la compétence. Comme nous 1’avons
souligné, si le savoir est « I’ensemble cohérent de connaissances acquises au contact
de la réalité ou par I’étude », que la connaissance « est le fait de comprendre, de
connaitre les propriétés, les caractéristiques et les spécificités de quelque chose », la
compétence est « la capacité reconnue en telle maticre, en raison de ses connaissances
et de son expérience » et qui donne le droit d’en juger (Le Robert, 2000). Or, la
recension des écrits met en lumiére que le discours officiel vaccinaliste a tendance a
qualifier de « fausses croyances » et non de « connaissances » les positions critiques

associées a I’hésitation & la vaccination des femmes, infirmiéres, sages-femmes ou
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homéopathes (Boulianne et al., 2015; Dubé, et al., 2010; Dubé et al., 2013b; Petit et
al., 2007). En général, la croyance est considérée comme une opinion et ne peut étre
ni démontrée, ni enseignée. Elle est considérée comme inférieure par rapport a « un

savoir » et n’a pas le statut de « connaissance » (Lalande, 1991).

2.5.2 Savoirs interdits comme injustice épistémique

Nous pensons que les discours hétérodoxes des PDLS sur la vaccination infantile, les
discours exclus (ignorés, interdits, minorisés), rentrent dans la catégorie des savoirs
interdits et ne semblent pas étre considérés comme des expertises légitimes ou un

savoir savant.

Cet état de fait représente ce que Fricker (2007) appelle une injustice épistémique.
Cette philosophe en a décrit deux types. D’abord I’injustice épistémique testimoniale
qui a lieu quand un préjugé améne I’auditeur-trice a discréditer la parole du-de la
locuteur-trice. Ce préjudice, cette négation du statut épistémique des dominées, sape
leur qualité de « connaissantes », c¢’est-a-dire leur expertise. Le deuxiéme type est
I’injustice épistémique herméneutique qui reléve d’une situation dans laquelle une
personne voit une importante partie de son expérience sociale occultée et incomprise
en raison de défauts préjudiciables dans les ressources collectives nécessaires a
l'interprétation sociale. Cette personne (ou groupe) est « herméneutiquement
marginalisé » (Fricker, 2007 : 152), c’est-a-dire qu’elle participe inégalement aux
pratiques par lesquelles les significations sociales sont générées. Le féminisme a
longtemps été préoccupé par les fagons avec lesquelles les relations de pouvoir
peuvent limiter la capacité des femmes a donner un sens a leur expérience. Comme le
note Hartsock dans la théorie féministe du point de vue (1983), « la domination vit
dans un monde structuré par d'autres pour leurs propres fins qui, a tout le moins ne

sont pas les ndtres et qui sont a des degrés divers, hostiles a notre développement et
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méme a notre existence ». Elle souligne ainsi ce « monde structuré » laissant entendre
que les institutions et pratiques sociales favorisent les dominants (les puissants), et
que ces derniers constituent le monde social tout en ayant un avantage injuste dans la
structuration de la compréhension collective (Fricker, 2007 : 147). Avoir un pouvoir
matériel confere une influence sur les pratiques par lesquelles les connaissances et

significations sociales sont générées.

L’injustice épistémique engendre une ignorance volontaire herméneutique qui est
produite lorsque les dominants (connaisseurs) refusent de reconnaitre les outils
épistémiques développés a partir de ’expérience de l'univers de ceux et celles
marginalement situés-ées. Ces refus leur permettent d'ignorer des pans entiers du
monde (Pohlhaus, 2012). En permettant cette déconstruction (Holmes et al., 2006), il
s’agit de démontrer comment les concepts ou les idées (les vérités) sont subordonnés,
entre autres, aux discours historiques, linguistiques, sociaux et politiques. Elle
permettrait de nous demander non seulement ce qui constitue une « preuve », mais
aussi, ce qui constitue le « régime de vérité », le paradigme qui dicte soit 1’admission,
soit I’exclusion ou le dénigrement d’un élément de preuve (Holmes ez al., 2006 : 182
tr. lib), ce qui est inclus ou exclu dans la création d’un savoir ou si certaines parties
de ce savoir sont légitimes (Rochon Ford et Saibil, 2010). Comme le souligne Rail
(2009 : 262), « le savoir scientifique ou ‘expert’ a souvent pour effet de dévaloriser le
savoir des femmes et, par conséquent, de les déposséder de leur pouvoir d’agir sur ce
qui les entoure. Propre au savoir légitimé, la construction discursive du ‘normal’ et de

‘I’anormal’ a aussi pour résultat la marginalisation et 1’exclusion ».

A cet égard, la transposition de la pluralité des savoirs en politiques de santé
publique, 1’expérience vécue par les PDLS des politiques appliquées, ainsi que la
(re)connaissance du statut épistémique des savoirs hétérodoxes des PDLS sur la

vaccination infantile pourraient constituer, selon nous, des apports essentiels aux
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connaissances dans le domaine de la santé des populations. C’est la raison pour

laquelle nous souhaitons pour cette thése, faire entendre ces PDLS.



CHAPITRE III

METHODOLOGIE

Ce troisiéme chapitre expose les aspects méthodologiques de notre thése. Il rappelle,
dans un premier temps, le sujet de 1’étude et sa visée, lesquels ont déterminé le choix
du projet de recherche. Ensuite, selon le paradigme de recherche adopté en lien avec
notre posture épistémologique, nous aborderons les implications sur la méthodologie
de recherche et sur la conception de la stratégie de collecte, de traitement et d’analyse
des données. Nous présenterons les principaux éléments des €crits sur lesquels nous

appuyons notre réflexion pour arriver a la conception de ce travail.

3.1 Un projet de recherche qualitatif

Le choix d’une méthodologie qualitative est justifié par la nécessité de documenter le
contenu des discours hétérodoxes des PDLS recrutées, critiques de la vaccination
infantile, en réunissant des données sur leur expérience dans un contexte social ou
elles ne peuvent parler aisément de ces critiques ou de leurs inquiétudes, un domaine
peu étudié. Nous souhaitons aussi connaitre les arguments et la logique qui fondent
les critiques de ces PDLS ainsi que les difficultés rencontrées quant a leur
divulgation. Ce projet comprend deux objectifs spécifiques : 1) la documentation du
contenu du discours hétérodoxe des PDLS recrutées face a la vaccination afin
d’arriver a comprendre le sens de leurs inquiétudes et de leurs critiques et 2) une
tentative de saisir pourquoi la critique de la vaccination est un sujet tabou. Pour notre
sujet d’étude, nous considérons que les discours de ces actrices du milieu de la santé
sont indissociables du contexte socioculturel. Nous nous intéressons a la

compréhension de leur point de vue sur la vaccination, dans leur contexte de vie.
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Cette étude s’inspire du courant interprétatif qualitatif en raison de la nature méme du
probléme de recherche : c’est de I’expérience vécue par des individues (des PDLS
critiques) au regard d’un phénoméne (la vaccination) dont il est question. Nous
cherchons a comprendre le sens que ces individues donnent a leur expérience (Strauss
et Corbin, 1998; Savoie-Zajc, 2000). La nature de notre recherche est donc d’abord
descriptive car elle vise a documenter 1’expérience des actrices initiées au domaine de
la vaccination; le but étant de décrire qualitativement leur expérience et leur savoir.
Mais notre démarche est aussi compréhensive, car elle se concentre sur la production
de sens qui caractérise les PDLS critiques de la vaccination et vise a cerner leurs
comportements sociaux. Nous pourrions également rajouter que notre recherche a
aussi une dimension collaborative car elle met & contribution des participantes qui
produisent, par leurs interactions et leurs réflexions, les éléments de base de la
recherche. En effet, cette étude s’appuie sur un groupe de participantes qui vont aussi

collaborer a I’analyse des résultats.

Conformément a notre posture épistémologique féministe qui remet en question
’objectivité en science et permet la déconstruction des savoirs en santé (Parini et
Manidi, 2001; Rail, 2009), un projet de recherche qualitatif inscrit dans un paradigme
constructiviste féministe (Charmaz et al., 2008) a été adopté. La révision
constructiviste de Glaser et Strauss (1967) de la théorisation ancrée que nous avons
utilisée et que nous décrirons dans ce chapitre, suppose 1’élaboration a la fois du
phénomene étudi€ et du processus de recherche a travers les actions des gens. Cette
approche tient compte des contraintes qu’exercent les conditions historiques, sociales
et situationnelles sur ces actions et reconnait le réle actif du-de la chercheur-e dans

I'élaboration des données et des analyses (Charmaz, 2011).

La recherche féministe s’insére dans un projet plus vaste de développement des
connaissances sur les femmes et leurs expériences et prend ’aspect d’une critique du

savoir ayant comme dessein « cette volonté méme de déterrer les fondations tant
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matérielles qu'idéelles du savoir, des discours masculins et des projets sociopolitiques
qui rend possible le projet épistémologique féministe, autrement dit qui lui donne sa
cohésion » (Descarries et Vandelac 1994 : 17). Toutefois, notre position établit des
exigences méthodologiques organisées autour de certains prérequis dont la nécessité
de rendre rigoureusement la réalité du point de vue (standpoint) des participantes

ainsi que les caractéristiques de leur perspective singuliére.

Selon Mucchielli (1996 : 11), « la spécificité fondamentale des méthodes qualitatives
vient de leur inscription dans le paradigme du compréhensif (ou subjectivisme). C'est-
a-dire de leur parti pris épistémologique de considérer les phénoménes humains
comme des phénoménes de sens qui peuvent étre « compris » par un effort spécifique
tenant 2 la fois a la nature du chercheur et a la nature de ces phénomenes de sens ».
L’approche méthodologique qualitative s’est imposée comme une démarche de
recherche pertinente pour documenter le contenu des discours critiques des PDLS
face 4 la vaccination infantile qui ne semblent pas étre (re)connus. Puisqu’elle met
I’accent sur la découverte et la compréhension de la signification d’expériences
vécues (Strauss et Corbin, 1998), elle nous est également utile pour étudier les
contextes dans lesquels les différentes actrices impliquées dans le processus de la
pratique de la vaccination évoluent, incluant les difficultés possibles de 1’expression
et de la réception de ces discours critiques. Ainsi souhaitons-nous comprendre
pourquoi, selon quelles connaissances et dans quelles circonstances les groupes de
professionnels étudiés prennent des décisions ou entreprennent des actions

différentes, relatives a la vaccination infantile.

Si la recherche qualitative est une démarche méthodologique qui permet 1’exploration
d’un phénoméne du point de vue des personnes qui en font I’expérience, la
théorisation ancrée représente pour nous une des méthodes privilégiées pour ce
projet. Cette méthode vise 1’élaboration d’une théorie mettant en lumiére le processus

qui permet aux individus d’attribuer un sens a ce qui leur arrive (Strauss et Corbin,
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1998). Pour ce faire, nous avons analysé les données recueillies grice a treize
entretiens semi-dirigés avec des PDLS de quatre groupes professionnels différents qui
ont accepté de partager leurs inquiétudes ou leurs critiques face a la vaccination

infantile.

3.1.1 L’importance de la narration

A Pinstar de Kalitzkus et Matthiessen (2009), les témoignages des PDLS visées par
notre étude (infirmiéres, sages-femmes, homéopathes et médecins) peuvent étre
considérés comme des récits ou des narrations sur la compréhension socioculturelle
de la santé et de la maladie. Certains témoignages qui représentent la réalité de ce que
l'on a vu, entendu, pergu, vécu, sont devenus des récits, c’est-a-dire des propos
rapportant des événements bien précis. Ces derniéres années, la narration médicale a
pris de ’'importance (témoignages de patients-tes, ceux des PDLS, le récit des
rencontres patients-tes/médecins et les méta-récits) ce qui a conduit a la création de la
« médecine fondée sur la narration » (narrative-based-medicine (NBM)). Le terme a
¢été inventé délibérément pour marquer sa distinction de la médecine factuelle (EBM)
dont nous avons parlée; en fait, la NBM a été diffusée pour contrer les insuffisances
de ’EBM. Les narrations comme matériaux significatifs pour la recherche en sciences
sociales et les récits issus de la pratique médicale et des rencontres avec les patients-
tes sont une source de connaissance et d’éléments informatifs, au-dela de 1’étalon-or
des ECR de ’EBM (Kalitzkus et Matthiessen, 2009). De plus en plus, la narration et
les données anecdotiques sont utilisées en sciences de la santé comme en sciences
sociales (Enkin et Jadad, 1998; Lai, 2010; Moore et Stilgoe, 2009). Selon ces auteurs-
res, les preuves anecdotiques sont des outils puissants pour la prise de décision et sont
parfois mal utilisées ou sous-évaluées. Ignorer le rle de ces informations dans les
décisions de soins de santé est de nature & entraver la communication entre les

décideurs et a retarder leur prise en compte dans les résultats de recherche.
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Les théoriciennes féministes (Haraway, 1991; Harding, 2004; Hartsock, 1983; Smith,
1974) et le mouvement de santé des femmes (Boscoe et al., 2004; Doyal, 1995;
Sherwin et al., 1998) ont depuis longtemps mis en lumiére les savoirs et les pratiques
occultés, ainsi que la lutte pour la reconnaissance du savoir empirique autant que
celui théorique et I'importance de la narration, ces voix rarement entendues ou prises
en compte. C’est en partie ce que revendiquent Moore et Stilgoe (2009) a propos du
phénoméne des « preuves anecdotiques® » — issues de la narration — qui participent
aux controverses dans le domaine des sciences et des technologies. Prenant entre
autres l’exemple des discours des parents qui ont observé un trouble de
développement chez leur enfant aprés la vaccination ROR, les auteurs tentent de
démontrer le statut épistémique des preuves anecdotiques. Selon eux, les preuves
peuvent « représenter une revendication sous forme d’affirmations de I’existence
d’un syndrome particulier et ses éventuels facteurs de risque environnementaux, mais
aussi des revendications politiques d’inclusion dans les débats politiques ou les
processus de réglementations, en influengant des programmes de recherche, en
exigeant un changement de politique ou en réclamant des études sur des phénoménes
présumés nouveaux ou dangereux. Les preuves anecdotiques représentent un point de
rencontre entre les individus, les institutions spécialisées et les décisions politiques, et
démontrent qu’une certaine déconstruction entre les niveaux de preuves, entre les
domaines épistémologiques et politiques pourraient offrir des possibilités de
participation, d’engagement et d’inclusion dans les débats publics en science et en

santé » (Moore et Stilgoe, 2009 : 672, tr. lib). Nous considérons que les récits des

% La preuve anecdotique a souvent impliqué les catégories de savoir « expert » et de savoir « profane »
ce qui le maintient a la frontiére entre la science et la non-science (Popay et Williams, 1996; Prior,
2003). « Ces preuves anecdotiques sont souvent individuelles et se retrouvent forcément reconstruites
en termes de modes de pensée « subjective » contre « objective ». En cherchant des connaissances
généralisables, ce que 1’on sait prend préséance sur « la personne qui sait » et le sujet est laissé en
dehors du débat. Cependant, la connaissance issue de la preuve anecdotique ne doit pas étre comprise
en termes d'expérience individuelle seulement, mais en lien avec des expériences partagées ce qui
révéle des réseaux sociaux complexes qui dépassent le savoir local » (Moore et Stilgoe, 2009 : 656, fr.
lib).
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PDLS constituent des témoignages qui permettent d’établir la véracité d’une réalité

pouvant étre utile aux savoirs et aux pratiques en santé.

De plus, selon Lambert (2006), ce seraient davantage les méthodes utilisées pour
recueillir des « preuves », plutot que la nature de la preuve en soi, qui déterminent si
des données sont ou non potentiellement applicables & une pratique fondée sur des
données probantes (EBM) ou d’une médecine basée sur la narration (NBM). Le récit
serait donc une forme d’information non-quantitative qui peut étre interprétée comme
une « preuve ». Rappelons que 1'un des objectifs de notre recherche est de
comprendre le contenu des discours hétérodoxes et le sens que les PDLS attribuent a
leurs critiques et a leur expérience a 1’égard de la vaccination afin d’arriver a mettre
en commun leurs savoirs. D’apres Albert et Avenier (2011), il existe un travail
épistémique « a effectuer tout au long d’un processus de recherche qui vise a générer
des savoirs scientifiques en mobilisant 1’expérience de praticiens sur une question de
recherche définie en référence a une problématique persistante » (: 23) comme celle

des discours hétérodoxes interdits et de 1’hésitation 4 la vaccination chez des PDLS.

3.1.2 La légitimation des savoirs

Cette thése propose entre autres de mettre a contribution les connaissances sur la
vaccination acquises et exprimées par les PDLS, mais faisant partie d’un savoir
interdit. Cependant, les données qui permettent aux nouvelles connaissances
scientifiques d’une recherche d’étre reconnues, passent en principe par le concept de
généralisation. Selon certaines perspectives, ce concept de « généralisation, dans le
sens positiviste, dépend de la représentativité de 1’échantillon, qui repose a son tour
sur la randomisation. La capacité de généraliser & une population plus large semble
donner un sentiment de contréle et d’ordre sur la réalité » (Groleau et al., 2009 : 416

tr. lib). Comme le signalent ces auteures, est-ce que I’expérience peut étre considérée
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comme une preuve et est-ce que la recherche qualitative peut influencer les décideurs

dans le domaine de la santé ?

L’épistémologie féministe et le paradigme constructiviste donnent accés a la question
de 1égitimation et de statut des connaissances car ils remettent en question la notion
de vérité absolue et considérent la fagon de voir 1’élaboration de connaissances
comme un acte de construction de représentations forgées par des humains pour
donner un sens aux situations dans lesquelles ils interviennent (Clarke, 2015; Albert
et Avenier, 2011). Il s’agit de 1égitimer plutét que de valider ou de généraliser des

connaissances et des savoirs au sujet de la vaccination.

3.2 La collecte des données

3.2.1 Populations étudiées

La présente étude est une incursion dans ’'univers d’infirmiéres, de sages-femmes,
d’homéopathes et de médecins, vaccinatrices et non vaccinatrices intervenant aupres
des enfants, et ayant des inquiétudes ou un point de vue critique sur la pratique de la
vaccination et le calendrier infantile au Québec. Notre choix d’étudier les discours de
ces quatre groupes de professionnelles repose sur le fait que plusieurs études de la
santé publique du Québec sur 1’état de la couverture vaccinale infantile se sont
adressées spécifiquement aux infirmiéres, aux médecins et aux sages-femmes
critiques de la vaccination infantile (Dubé et al., 2011c; Dubé et al., 2012b; Dubé et
al., 2013b; Gallagher et al., 2009; Rousseau et al., 2005; Sauvageau et al., 2005;
Sauvageau ef al., 2012; Vivion ef al., 2011) et s’intéressant parfois 4 la médecine

homéopathique85 (Boulianne ef al., 2005; Dionne et al., 2001; Guay et al., 2009).

%5 Historiquement, les femmes homéopathes ont pris une grande place dans le développement de la
profession (Taylor Kirschmann, 2004). Au tournant du XX*™ siécle, prés de 10 % des médecins
américains étaient homéopathes dont un grand nombre de femmes. Une vingtaine de colléges et plus
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En effet, comme nous I’avons noté plus haut, les praticiens-nes homéopathes
proposent un outil thérapeutique différent pour faire face aux épidémies. Seul groupe
non vaccinateur des PDLS de notre étude, il posséde néanmoins une prophylaxie face
aux maladies infantiles qui leur est propre et & laquelle a recours une partie de la
population (voir 1.2.4.2). Ainsi, |’utilisation de nosodes homéopathiques pour les
maladies infectieuses et épidémiques entre autres dans la population canadienne, une
méthode préventive bien documentée, inquiete certaines personnes faisant la
promotion de la vaccination et certains-nes opposants-tes aux MNC (Rieder et
Robinson, 2015; Weeks, 2013). La récente décision de Santé Canada (2015) sur le
changement d’étiquetage de certains remedes homéopathiques réglementés depuis
2004, s’ajoute aux raisons qui justifiaient, selon nous, de choisir pour notre étude ces

quatre catégories de PDLS.

Comme nous 1’avons également souligné, notre recension des écrits démontrait que
ce sont les femmes en général et celles de ces groupes professionnels en particulier,
qui sont les plus visées comme étant critiques face a la vaccination (études genrées
sur la résistance des méres (Benin et al., 2006; Burton-Jeangros et al., 2005; Dubé et
al., 2016), les infirmicres, les sages-femmes et autres professions non
conventionnelles). Ces groupes sont aussi composés principalement de femmes
(infirmieres : 90,3 %, homéopathes : plus de 70 % et sages-femmes: 100 %)
(Gouvernement du Canada 2011). En 2011, 36,5 % des médecins canadiens étaient
des femmes, cette proportion atteignait 42,2 % au Québec (ICIS, 2011). Si plusieurs
parlent de féminisation de la profession médicale, Gelly (2006) montre que la

formation des médecins est influencée par des mécanismes de reproduction des

de cent hdpitaux homéopathiques existaient alors aux Etats-Unis. Aussi surprenant pour I'époque et
dans le contexte social de la suprématie masculine dans le monde médical, I'enseignement de la
médecine homéopathique se faisait autant aux femmes qu'aux hommes. La présence des homéopathes
dans le paysage québécois, bien que peu abordée dans les recherches faites par la santé publique du
Québec, est une réalité pour la population qui les consulte (Fournier et Taillefer, 2003; Taillefer,
2009).
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pratiques et de pérennisation des représentations androcentriques de la médecine.

C’est pour toutes ces raisons que nous avons choisi ces populations.

La présence de sages-femmes et d’homéopathes dans notre étude tient aussi au fait
que ces deux groupes sont en contact de fagon privilégiée avec de jeunes enfants ainsi
que leurs parents (Fournier et Taillefer, 2003; Gallagher et al., 2009; Hamilton et al.,
2004; Taillefer, 2009), et sont donc appelés a aborder inévitablement le sujet de la
vaccination. Il est important de noter que les homéopathes sont les seuls-les parmi ces
PDLS, pour I’instant, & ne pas avoir d’Ordre professionnel au Québec, statut qu’ils-
elles détenaient jusqu’en 1970 (Foumier, 2012; Robitaille, 1992). Les homéopathes
de 1’Ontario ont obtenu leur Ordre professionnel en 2007 (Assemblée Législative de
1'Ontario, 2007). L’Ordre des sages-femmes du Québec a vu le jour en 1999 et
depuis 2008, les sages-femmes ont le droit d’administrer certains vaccins. Enfin, il est
intéressant de comparer les discours des deux groupes de PDLS « conventionnels »
(infirmiéres et médecins) avec ceux des PDLS « non conventionnels » (sages-femmes
et homéopathes). En effet, ces deux derniers groupes dont les pratiques ne sont pas
nouvelles au Québec, ont une longue pratique en marge du systtme de santé

(Fournier et Taillefer, 2002; Lemay, 2007; Robitaille, 1992; Valentini, 2004).

3.2.2 Les entretiens semi-dirigés

L’entretien semi-dirigé est un instrument de recherche qui permet de recueillir de
I’information qualitative et de saisir le sens que les participantes donnent a leurs
choix, leurs valeurs et leurs actions. L’entretien s’applique a un petit échantillon et
peut étre utilisé pour explorer une situation particuliere ou pour compléter et valider
une information provenant d’autres sources. De plus, parce qu’il donne acces a
I’expérience, aux perceptions, aux opinions, aux significations données par les

participantes et permet a la chercheure de tenter de donner un sens aux phénomenes
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sociaux (Denzin et Lincoln, 2003), I’entretien semi-dirigé est I’occasion de révéler
des problémes plus cachés, mais préoccupants dans certains secteurs ou segments de
la population (Charmaz, 2006). « L'enquéte par entretien est ainsi particuliérement
pertinente lorsque 'on veut analyser le sens que les acteurs donnent a leurs pratiques,
aux événements dont ils ont pu étre les témoins actifs; lorsque l'on veut mettre en
évidence les systtmes de valeurs et les repéres normatifs a partir desquels ils

s'orientent et se déterminent » (Blanchet et Gotman, 2007 : 24).

Les entretiens servent généralement des objectifs de comparaison et de représentation
entre les réponses servant a identifier une gamme de points de vue différents autour
du théme de la recherche et & acquérir une compréhension des enjeux sociaux, de la
perspective méme des participants-tes qui ont assisté ou participé a un événement ou
a une expérience en particulier (Quivy et Campenhoudt, 1995). Une entrevue semi-
dirigée est plus précieuse lorsque la chercheure comprend les fondements d'une
communauté¢ du point de vue de cette derniére. Elle implique généralement un
échange interactionnel du dialogue, ayant un style relativement informel, et opérant a
partir du principe selon lequel la connaissance est située et contextuelle. Le but de
l'entrevue « est de veiller a ce que les contextes pertinents soient traduits en tout point
afin que les connaissances situées puissent étre produites » (Mason, 2002 : 62). Ce
moyen d’enquéte est central dans 1’étude des femmes car il permet d’obtenir des
informations en laissant les femmes elles-mémes avoir un certain contrdle sur le
contenu (ce qu’elles ont a dire) et sur la fagon dont elles choisissent de le faire.
Merton et Kendall (1946) précisent que ce type d’entretien est congu, entre autres,
pour découvrir les réponses des sous-groupes déviants dans la population. Cette
approche convient donc aux fins de notre recherche puisque les discours critiques des
PDLS sur la vaccination sont ainsi pergus par les autorités de la santé publique qui

enquétent sur le phénoméne de 1’hésitation a la vaccination.
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3.2.2.1 Avantages et limites des entretiens

Cette méthode de recherche comporte a la fois certains avantages et certaines limites.
Les entretiens semi-dirigés dans une méthode qualitative permettent de rendre compte
de I’expérience des participantes avec profondeur et nuance. Cependant, Mason
(2002), Charmaz (2006) et Silverman (2000) mettent en garde contre les implications
épistémologiques de cette approche. Essentiellement, les entretiens ne reproduisent
pas les réalités mais sont généralement tributaires de la capacité des participant-tes a
verbaliser, interagir, conceptualiser et se souvenir (Mason, 2002). En outre, les
participants-tes offrent des comptes rendus d’histoires a partir de points de vue
particuliers pour servir un but particulier, y compris les régles conversationnelles

tacites, les attentes professionnelles sur ce qui « devrait » étre dit et ce, dans une

possible relation de pouvoir subtile (Charmaz, 2006).

Il est donc important de reconnaitre les rapports sociaux de domination (genre, statut)
au sein d’une relation car la hiérarchie peut évidemment biaiser les données
(Kitzinger et al., 2004; Touré, 2010). L’égalité dans l'entretien pour 1'étude des
femmes en sciences sociales a fait l'objet de débats. Certains-nes notent que
l'entretien est un procédé de collecte d'information congu dans un rapport de
déséquilibre de pouvoir entre les personnes interrogées et les chercheures et que
d'utiliser l'entretien afin d'étudier les femmes est contradictoire a une approche
féministe (Oakley 1991). D'autres au contraire, et c’est notre position, considérent
l'entretien avec des femmes, surtout mené par une femme, comme la possibilité
d’examiner la subjectivité des femmes, qu'elles soient participantes ou chercheures
(Coterill, 1992). Selon Coterill, les entretiens sont des rencontres ouvertes ou
1’équilibre se joue au cours des différentes situations d'entrevue et ou toutes deux,
chercheure et participante, sont a leur tour vulnérables. La fagon dont chacune
s’engage dans le processus d’entretien et les relations personnelles qui se développent

font également partie du fait de « mettre le subjectif dans la connaissance ». Pour
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notre recherche, ol les entretiens ont constitué 1’aspect central de la collecte des
données, notre souci a ét¢ de permettre a chacune des participantes d'exprimer ses
pensées, ses expériences et ses opinions. Soulignons que les questions étaient donc ici
ouvertes, ce qui pouvait donner lieu a la présentation de nouveaux sujets, a des
réponses plus nuancées et a la relance de la discussion sur une nouvelle voie. Cette
technique permet une flexibilité (étendre ou restreindre le cadre de discussion,
changer 1’ordre des questions, exploiter des situations nouvelles), elle aide a dévoiler
et & aborder des sujets délicats, considérés comme interdits, dans une ambiance de

confiance et de sécurité.

De plus, les participants-tes «ne sont pas statistiquement représentatives de
I’ensemble de la population étudiée et [le-la chercheur-re] ne peut pas extrapoler les
résultats a cette population » (Geoffrion, 1992 : 314). Néanmoins, pour cette thése, de
par son caractere descriptif et compréhensif (Hennink, 2007; Trudel ez al., 2007),
nous croyons que la technique d’entretiens semi-dirigés nous a permis de comprendre
le contenu des discours hétérodoxes des PDLS interviewées sur la vaccination
infantile, de comprendre aussi leur fagon de percevoir cette pratique, ainsi que les

connaissances qu’elles ont acquises sur le sujet.

3.2.3 Le recrutement

3.2.3.1 La technique « boule de neige »

Puisqu’il peut étre difficile de trouver une population a étudier avec des
caractéristiques spécifiques, le recrutement a été¢ fait de fagon évolutive a effet
« boule de neige » (Heckathorn, 2002; Hennink, 2007; Huberman et Miles, 2003).
Cette méthode d’échantillonnage en chaine s’appuie sur I’utilisation d’informatrices

clés comme source d’identification de personnes additionnelles, en se servant des
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recommandations des sujets de départ pour générer d’autres participantes. Ces
informatrices du milieu lié 4 notre étude sont des témoins privilégiés qui, par leurs
responsabilités, leurs expériences et leur position, sont en mesure de bien connaitre le
sujet de la vaccination. Selon Huberman et Miles, (2003: 60), ce type
d’échantillonnage « (...) identifie de bons cas grice a des personnes qui connaissent
d’autres personnes qui connaissent des cas riches en information ». Les répondantes
devaient appartenir & un des quatre groupes d’actrices impliquées dans le processus
ce qui a permis de former une variabilité de I’échantillon : infirmiéres, sages-femmes,
homéopathes et médecins. Considérée comme une méthode d’échantillonnage a part
entiére, il s’agit d’'une méthode non probabiliste car il n’est pas possible dans ce

contexte, de constituer une liste exhaustive de tous les types de participantes.

« Pour que le recrutement fonctionne bien, les répondants doivent étre membres de la
population cible (...). La « connaissance » de quelqu’un signifie une reconnaissance
générale qui permet de recruter des connaissances (liens plus faibles) ainsi que des
amis (liens plus forts) » (Johnson et Sabin, 2010 : 42), ce qui favorise la participation
et les confidences. Cette méthode profite des réseaux sociaux et ceci implique de
demander d’abord a des informatrices clés (leaders communautaires, professionnelles
de la santé) d’identifier une personne qui répond aux critéres de 1’étude, puis de
demander a cette personne si elle connait d’autres personnes avec des caractéristiques
similaires qui pourraient étre recrutées pour 1’étude. De cette fagon, le nombre de
contacts éligibles est susceptible d’augmenter (d’ou I’effet « boule de neige ») et une
fois qu’un nombre suffisant d’individus sont identifiés, ils peuvent étre invités 4 un

entretien (Hennink, 2007).
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3.2.3.2 Avantages et limites de I’échantillonnage boule de neige

L’échantillonnage boule de neige peut étre appliqué tout d'abord, comme une
méthode « informelle » pour atteindre une population cible. Si l'objectif d'une étude
est essentiellement exploratoire, qualitative et descriptive, principalement par le biais
d'entretiens, cette méthode d’échantillonnage offre des avantages pratiques. Mais
I'échantillonnage boule de neige peut aussi étre appliqué comme une méthode plus
formelle pour faire des inférences sur une population d'individus qui ont été difficiles
a dénombrer et situés en dehors du courant social dominant (Atkinson et Flint, 2001).
La valeur principale de l'échantillonnage en boule de neige est 1’obtention de
répondants-tes provenant de contextes ou ils-elles sont peu nombreux-ses et ou un
certain degré de confiance est nécessaire pour établir le contact. Cette méthode de
recrutement a 1’avantage de permettre d’atteindre des populations difficile a rejoindre
comme des groupes/individus socialement stigmatisés. Parfois, les membres de ces
populations dites « cachées », sont impliqués dans des activités ou ont des opinions
considérées comme déviantes ce qui les rend vulnérables et réticents-tes a prendre
part a des études qui utilisent des méthodes plus formelles (Shaghaghi et al., 2011).
La confiance peut ainsi étre développée par des pairs ou des connaissances, plutot que
par des moyens d’identification habituels (Atkinson et Flint, 2001). Ceux-ci sont
souvent masqués de la vue des chercheurs-res en sciences sociales et des décideurs
qui sont désireux-ses d'obtenir des données provenant de l'expérience de certains des
groupes marginaux exclus, ce qui est le cas des PDLS au discours hétérodoxe sur la
vaccination infantile. L’échantillonnage en boule de neige peut combler des lacunes
dans notre connaissance de situations sociales plus obscures ou, comme c’est le cas
dans notre étude, des sujets tabous, et peut donc produire des résultats en profondeur

qui ne seraient pas possibles autrement.

Cependant, selon Erickson (1979), une des limites de ce mode d’échantillonnage qui

ne fait pas 1’'unanimité, est que les répondantes dont les relations sociales sont trés
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nombreuses seront plus en mesure de fournir une plus grande proportion d’autres
participantes qui sont plus susceptibles d’avoir des caractéristiques semblables au
sujet initial. Ceci pourrait donner une surreprésentation dans 1’échantillon de certaines
caractéristiques de répondantes. Puisque nous ne cherchons pas 1’unanimité mais bien
la diversité des expériences et des points de vue, nous désirons avoir des participantes
qui représentent tout le spectre des différentes critiques sur le calendrier vaccinal
infantile, des plus radicales aux plus modérées. De plus, comme les personnes sont
recommandées a partir de réseaux, les personnes se situant a 1’extérieur de ces
réseaux sont exclues de 1’échantillon (Heckathorn, 2002). Nous avons donc visé a
recruter le plus possible des participantes ayant des profils diversifiés. Nous croyons
qu’en limitant le nombre de références (ou d’invitation) par personne, pigeant ainsi
dans différents réseaux sociaux et en variant les sources de référence, ceci a pu
réduire les biais de recrutement. Notre souci ayant ét€¢ d’assurer que 1’échantillon
puisse satisfaire le critére de représentativité, c’est-a-dire qu’il présente les mémes
caractéristiques que la population cible. « Un plan non probabiliste fournit un
échantillon représentatif si la structure de 1’échantillon pour certaines variables clés

est similaire a celle de la population cible » (Vaillant, 2005 : 7).

3.2.3.3 Echantillonnage

Le nombre de participants-tes nécessaires a une recherche est une question délicate.
La taille de I'échantillon peut étre trop petite pour appuyer les allégations d'avoir
atteint soit la redondance d'information ou la saturation théorique, ou trop grande
pour permettre l'analyse profonde de cas orientés qui est la raison d'étre de I'enquéte
qualitative. Selon Sandelowski (1995), la détermination de la taille adéquate de
I'échantillon est finalement une question de jugement et d'expérience dans
I'évaluation de la qualité des informations recueillies face a I’utilisation qu’on en fera,

la méthode de recherche et la stratégie d'échantillonnage intentionnelle employée, et
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le but de recherche visé. Un échantillon de dix personnes peut étre jugé suffisant pour
certains types de cas d’échantillonnages homogénes ou critiques, trop petit pour
atteindre une variation maximale d’un phénoméne complexe ou trop grand pour

certains types d'analyse de récit.

Un des critéres de 1’échantillonnage était d’inclure la diversité des participantes pour
couvrir de multiples réalités dans I’expérience de la vaccination. Nous avons utilisé
un échantillon dit intentionnel car il est orienté plutét que constitué aléatoirement
(Glaser et Strauss, 1967; Deslauriers, 1991). Il est valide s’il « posséde des
caractéristiques générales : il est intentionnel, il est pertinent par rapport a 1’objet et
aux questions de la recherche, il est balisé théoriquement et conceptuellement, il est
accessible et il répond aux balises éthiques qui encadrent la recherche » (Savoie-Zajc,
2007 : 100). L’échantillonnage théorique, utilis¢é dans 1’analyse par théorisation
ancrée que nous décrirons ci-dessous, qui a pour but de développer les propriétés
d’une catégorie théorique et non pas de représenter une population, permet alors que
la théorie soit générée a partir des significations et des actions des participantes, donc
qu’elle soit enracinée dans leur expérience (Charmaz, 2005). En fait, la cible de
I'échantillonnage se situe principalement dans la qualité de I'information obtenue. Le
principe directeur doit étre le concept de saturation (Mason, 2010). L’atteinte de
saturation de 1’information détermine en général la fin de la collecte des données
aupreés des participantes : ¢’est-a-dire quand les informations deviennent répétitives et

que les entretiens n’apportent plus d’éléments nouveaux.

Cette méthode a permis dc réunir le maximum d’information sur le vécu des actrices
au sein de leur contexte d’action et sur ce qui peut s’avérer implicite a
I’environnement sous-jacent au processus étudié, ce qui nous a permis de recueillir
des nuances sur les critiques. Puis, selon Crozier et Friedberg (1992) qui accordent

une importance primordiale au vécu des participants-tes, cette méthode nous semblait
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un choix méthodologique approprié, compte tenu de la nécessité de comprendre

toutes les dimensions et les caractéristiques des savoirs interdits des PDLS recrutées.

L’échantillon a progressivement été regroupé griace a des participantes clés, c’est-a-
dire que les individues retenues devaient « étre bien niché[e]s dans leur contexte »
(Huberman et Miles, 2003 : 58); elles devaient détenir un maximum d’informations
concrétes sur le vécu des actrices impliquées dans le processus, ainsi qu’une grande

connaissance du champ dans lequel elles sont amenées a intervenir quotidiennement.

3.2.3.4 Profil des participantes

Les criteres de sélection des participantes comportaient trois points essentiels : 1) étre
soit infirmiére, sage-femme, homéopathe ou médecin, avec au moins 5 années
d’expérience clinique, ce qui permet d’avoir été mis en contact a plusieurs reprises
avec des parents et des enfants vaccinés ou non vaccinés; 2) avoir une expérience de
la vaccination, c’est-a-dire soit étre vaccinatrice ou étre appelée a informer des
parents ou des PDLS sur le sujet et a recevoir des enfants avant ou suite a la
vaccination; et 3) avoir une position critique ou des inquiétudes a partager face a la
vaccination des enfants. Nous avions le souci de rencontrer tous les types de critiques

sur la vaccination qui s’expriment chez les PDLS.

Les premiéres répondantes ont €té recrutées suite a des recommandations provenant
de PDLS qui avaient déja exprimé soit publiquement (texte, colloque, site internet),
soit personnellement (appartenance a un groupe de discussion avec d’autres
professionnels-clles de la santé), leurs critiques, leurs observations et leurs
inquiétudes face a la vaccination du calendrier infantile. Puis, I’échantillon a été
constitué progressivement, en validant au préalable les candidates & interviewer en

fonction de leurs réponses aux critéres de 1’étude et de leur expérience accumulée au
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fil des ans. Nous avons recueilli des données auprés de quatre infirmiéres, trois
médecins, trois homéopathes et trois sages-femmes (n=13) sur vingt-sept PDLS

approchées (I=7, M=6, H=6, SF=8) soit un taux de 48,15 % de participation.

Afin de faire ressortir les différentes caractéristiques des PDLS interviewées, nous
avons tenté dans la mesure du possible, de balancer ’homogénéité et 1’hétérogénéité
des participantes afin de promouvoir la diversité des expériences et des points de vue
(Hennink, 2007). Les participantes sont ici homogénes par le genre, la nature de leur
profession, mais aussi par un point commun de leur expérience face a la vaccination
infantile : toutes les participantes expriment, a des niveaux plus ou moins importants,
des inquiétudes face a ce sujet. Bien que nous aurions souhaité avoir des participantes
de différents dges pour permettre des points de vue générationnels, la proximité de
I’dge de la majorité des participantes s’ajoute a cette homogénéité. Nous reviendrons
sur ce point plus loin en soulignant les obstacles rencontrés pour le recrutement et
lors de I’analyse et de la discussion. Toutefois, une certaine hétérogénéité existe par
les différentes caractéristiques socio-professionnelles des quatre groupes de
participantes : le nombre d’années de pratique, le niveau d’éducation, les différentes
formations professionnelles, les différentes écoles et expériences, leur statut socio-
professionnel et les différents niveaux de critique face a la vaccination. Ceci nous
permet d’inclure les différents points de vue concernant les themes de 1’étude. Une
autre raison d’opter pour la composition d’un tel échantillon est de pouvoir séparer
les réponses des différents types de participantes pour, a la fois obtenir une diversité
de données car nous ne cherchons pas le consensus, et comparer les données lors de

’analyse des résultats.

Le niveau de scolarité se situe entre des études collégiales (ou 1’équivalent) et le
doctorat. Les ages varient entre 44 ans et 69 ans et le nombre d’années d’expérience

est entre 7 et 38 ans. Elles sont d’origine québécoise, européenne ou africaine et
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parlent toutes le frangais. Certaines ont été ou sont professeures, quatre d’entre elles
cumulent deux professions comme PDLS qu’elles ont pratiquées successivement ou
parallélement, soit médecin et homéopathe, infirmi¢re et sage-femme, ou encore
infirmiére et homéopathe. Les lieux de pratique incluent Montréal, Québec,
Laurentides, Chaudiére-Appalaches, Mauricie, Rive-Sud de Montréal et Bas-St-

Laurent (Annexe F).

3.2.3.5 Le recrutement : limites et réticences

Le recrutement a été difficile. Les participantes, toutes réticentes a participer a cette
étude avaient eu des expériences difficiles soit avec les études de la SP, dans les
directions régionales des CLSC, suite aux pressions de leurs Ordres professionnels,
de leurs assureurs ou de leurs employeurs, ou a cause des préjugés face a leur
profession et 1’ambiance de délation qui plane dans leur milieu de travail quand le
sujet de la vaccination est abordé. Il faut savoir qu’elles vivent beaucoup de pression
(peur d’étre stigmatisées, dénigrées comme professionnelles et méme de perdre leur
emploi). Ce phénoméne est souligné dans plusieurs études qui s’adressent a des
populations dites cachées ou difficiles & joindre (Groger ef al., 1999; Shaghaghi et al.,
2011). Je suis reconnaissante envers les participantes de 1’étude car elles m’ont
chacune fourni du matériel extraordinairement riche, varié et solide en informations.
Cette participation a permis la cueillette de données a la fois personnelles,
professionnelles, scientifiques et sociales qui aménent des nuances inédites au débat
sur la vaccination et nous permet d’enfin sortir de sa polarisation qui, entre autres, fait

de ce sujet un tabou.

Si vingt-sept PDLS ont été approchées soit directement, soit par les personnes clés,
seulement treize ont accepté. La majorité a participé avec beaucoup de réticence et

une demande de garantie supplémentaire de confidentialité a été proposée d’ou un
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second formulaire d’engagement & la confidentialité entre participantes. Notons
également que cinq des treize participantes, qui étaient plus proches de leur retraite,
ont déclaré avoir moins peur de parler pour cette raison. D’autres informatrices clés
ont raconté¢ que les PDLS approchées qui étaient plus jeunes et plus craintives
refusaient de parler de ce sujet compte tenu de leur emploi. Nous aborderons ces

situations singuliéres dans notre analyse et notre discussion.

3.2.4 La conduite des entretiens

Les entrevues ont eu lieu entre janvier et juillet 2015 et ont €t€ menées par la
chercheure. Les participantes avaient le choix de faire ’entrevue en personne dans le
lieu de leur choix, par téléphone ou via Skype (Hanna, 2012; Sturges et Hanraham,
2004). Sur les treize entrevues, six ont eu lieu en personne, trois par Skype et quatre
par téléphone. Les régles d’éthique les plus strictes ont été respectées et un certificat
d’approbation éthique a été émis a cet effet (Annexe Al). Les régles en ce qui a trait a
la confidentialité au sujet de la recherche ont aussi fait I’objet d’un formulaire qui a

été signé, engageant les participantes a ne pas divulguer d’information (Annexe A2).

Nous avons effectué des entretiens d’une durée moyenne d’une heure et demie (1 %2
heures) afin de permettre d’identifier les thémes clés liés a 1’étude. Le principal
objectif était d’inviter les PDLS & formuler leurs inquiétudes, leurs critiques et a
raconter leurs expériences face a la vaccination infantile. Nous avons choisi
d’explorer ces contextes afin de mieux comprendre comment ils sont liés au
développement d’un tel savoir hétérodoxe et nous avons également demandé aux
participantes d’élaborer sur le processus décisionnel et sur les connaissances liées a

leur choix et aux gestes qu’elles posent.
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3.3 Grille d’entrevue

Notre grille d’entrevue comporte un résumé des principaux thémes a couvrir afin de
ne pas omettre de sujets, sans toutefois limiter la spontanéité des participantes,
I’exploration de nouveaux sujets ou la flexibilité de la chercheure (Geoffrion, 1992).

Un canevas d’entrevue contient diverses questions possibles (Annexe E).

Les entrevues se sont déroulées autour de 3 questions principales:

- Ce qui a amené les PDLS personnellement, professionnellement a étre critique face
a la vaccination ? (les types/éléments de preuve pour soutenir leur critique);

- Comment sont-elles regues quand elles émettent leurs inquiétudes, leurs critiques
sur la vaccination ?

-Comment se fait-il, selon leur point de vue et si c’est le cas, qu’il soit si difficile

d’aborder ce sujet au Québec ?

Les verbatims ont été trancrits dans leur intégralité tout en respectant I’anonymat des
participantes et en suivant toutes les régles éthiques prévues, dés que 1’entrevue était
réalisée. Ceci favorisait le travail d’analyse au fur et & mesure que les entrevues se

déroulaient, permettant par conséquent de préciser les questions.

Remarque sur I’importance des notes de terrain

Il faut souligner que les notes de terrain favorisent « un travail réflexif pendant la
recherche », fournissent un « lieu pour exprimer ses interrogations, ses prises de
conscience » et permettent de « consigner les informations [jugées] pertinentes »
(Savoie-Zajc, 2000 :196). Ces notes servent a « retrouver la dynamique du terrain et a
reconstituer les atmosphéres qui ont prévalu pendant la recherche » (Ibid : 196). Dés

le début du travail de terrain, et réguliérement durant tout le processus de notre
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démarche, des notes de terrain ont été consignées. Nous avons utilisé a la fois des
notes théoriques retragant notre cheminement afin de donner un sens et une cohérence
aux données compilées (questions, réflexions, idées, concepts, interprétations), des
notes personnelles (toute information a propos des entrevues, de la relation, de propos
non enregistrés, d’intuitions pendant la collecte de données) et les notes descriptives
sur lesquelles nous avons basé notre analyse (ce qui a été vu et entendu). Selon
Denzin et Lincoln (2003), ces notes constituent un instrument privilégié¢ d’expression

de notre propre subjectivité.

3.3.1 Contribution des participantes a 1’analyse des résultats

Une des préoccupations de la recherche féministe, outre le désir de vouloir « rompre
le lien hiérarchique entre ‘le sujet’ et ‘I’objet’ » (Ollivier et Tremblay, 2000 : 48), est
la contribution au changement social. Cette volonté se référe au maintien de « la
recherche sur une lancée émancipatoire, c’est-a-dire d’en faire un instrument d’action
politique capable d’influencer les politiques publiques et de changer les expériences
des femmes. Cela signifie de faire sortir la recherche de sa tour d’ivoire, notamment
en s’assurant d’une bonne collaboration des participantes a la définition de la
problématique, a la collecte des données, a leur analyse et a leur interprétation »
(Ollivier et Tremblay, 2000 : 38). Il s’agit dans cette étape de « soumettre le travail a

I’évaluation critique des participantes » (Idib : 136).

Ainsi, dans une deuxiéme étape de 1’analyse, les participantes ont €té invitées a
prendre connaissance des résultats et a valider les données recueillies, ce qui a permis
de les mettre dans le role d’expertes, une position que nous leur reconnaissons
comme intervenantes et spécialistes en santé. Les participantes ont ainsi contribué a la
mise en commun de leurs savoirs, afin de considérer leur utilité, leur pertinence et

leur apport & ’amélioration du bien-€étre de la collectivité. Cette démarche, en plus de



153

« contribuer au développement d’une relation non hiérarchique, peut constituer une
expérience de conscientisation et d’action en vue d’un changement social [et]
favoriser la prise en compte de la diversit¢ parmi les femmes» (Ollivier et
Tremblay, 2000 : 127). Ceci peut aussi permettre aux participantes de se réapproprier
une certaine parole a travers la recherche méme si celle-ci est construite et représente
la position de la chercheure. Nous pensons que cette démarche pourrait contribuer a

accroitre le savoir sur la vaccination.

3.4 Méthode d’analyse

Notre analyse des données s’est appuyée sur les méthodes propres a la théorisation
ancrée (Strauss et Corbin, 1998; Paillé, 1994) de fagon a documenter et 3 mieux
comprendre le contenu des inquiétudes et critiques de PDLS sur la vaccination
infantile. Les carences identifiées dans les écrits & ce sujet et le biais vaccinaliste
observé dans 1’approche du phénoméne de 1’hésitation a la vaccination ont constitué
entre autres des éléments nous incitant 2 emprunter 1’analyse par théorisation ancrée.

Nous avons toutefois adapté cette approche aux singularités de notre objet d’étude.

3.4.1 Théorisation ancrée : méthodologie de recherche féministe de Charmaz

Comme nous 1’avons souligné plus haut, I’impact des chercheures féministes sur la
recherche est multiple. Les notions sur les fagons de faire de la science, les
suppositions sous-jacentes a la science, sur qui crée le savoir et qui le diffuse, les
biais de sexe, de genre, de race liés a la science, ont tous été soulevés (Harding,
1991). Selon nous, la théorisation ancrée (grounded theory), développée a partir de
’approche de théorisation empirique et inductive, nous permet une analyse complexe
sur des questions complexes (Keddy et al., 1996) et est spécialement utile pour

étudier des sujets controversés et des groupes de personnes qui sont difficiles d'accés
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(Glaser, 1998; Glaser et Strauss, 1967). Si Glaser et Strauss ont 1égué les bases de
cette méthode en 1967 et I’ont plus tard explicitée (Strauss et Corbin, 1998; Corbin et
Strauss, 2008), Charmaz (2006) a contribué a la développer comme outil de recherche
féministe li¢ a la théorie du point de vue (standpoint theory). En plus du débat
féministe 1ié a la science des idées, a la philosophie des sciences et a la sociologie de
la connaissance, les chercheures féministes doivent justement « se positionner » sur
des projets de recherche, d’ou la nécessité d’avoir précisé notre posture
épistémologique. En effet, certaines auteures (Keddy et al., 1996; Kushner et
Morrow, 2003; Charmaz, 2006) soutiennent que la théorisation ancrée, une méthode
qualitative bien établie, peut étre considérée a la fois comme une méthode et une
méthodologie féministe si la chercheure est ancrée dans la philosophie féministe. Si,
comme |’explique Harding (1991), la méthode de recherche est une série de
démarches précisées par des outils utilisés afin d’arriver a un but précis, la
méthodologie de recherche en tant que réflexion sur les pratiques suivies, représente
I’ensemble des suppositions, valeurs, cadre théorique qui accompagnent 1’activité de

recherche et forment les questions de la chercheure.

Une version plus « constructiviste » de la théorisation ancrée a été développée par
Charmaz (2008), professeure de sociologie a 1’université de Californie, qui dit que
« le but des méthodes interprétatives n’est pas de faire une reproduction exacte du
monde ou du phénoméne étudi€, mais d’offrir un portrait du monde étudié »
(Charmaz, 2006 : 10). Bien que critiquée (Breckenridge, 2012), sa méthode vise a
valoriser la créativité inductive de la méthodologie classique en mettant en
résonnance le constructivisme au sein de la recherche sociale. Le constructivisme
affirme que la réalité est construite par des individus qui attribuent un sens au monde
qui les entoure, défiant ainsi la croyance qu’il existe une seule vérité objective qui

peut étre mesurée par la recherche (Charmaz, 2008).

Charmaz a donc proposé une version de la théorisation ancrée qui « présume le
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relativisme des multiples réalités sociales, reconnait la création mutuelle des
connaissances a la fois par le-la spectateur-trice et 1’acteur-trice, et vise une
compréhension interprétative du sens donné par les sujets » (Charmaz, 2003 : 250).
Dans un souci de justice sociale, Charmaz (2005) nous dit qu’adopter des stratégies
de la théorisation ancrée nous améne a soumettre des idées et des perspectives a des
tests empiriques. Aussi, nous ne devons pas simplement importer les concepts
d’hégémonie et de domination mais les traiter comme des concepts « sensibilisants »
(: 512) qui doivent étre explorés sur le terrain. Nous devons considérer ces concepts
comme problématiques par leurs caractéristiques dans la fagon dont ils sont vécus et
compris, et non seulement comme ils sont représentés théoriquement dans les
manuels. Ainsi pouvons-nous réellement nous intéresser aux notions de capacité
d’agir, de pouvoir, de statut et de hiérarchie, des notions particuliérement
intéressantes quand il s’agit d’étudier des savoirs hétérodoxes en santé. Car, selon
Charmaz (2005), les recherches par théorisation ancrée peuvent montrer comment les
inégalités se jouent a des niveaux interactionnels et organisationnels. C’est-a-dire, la
fagon dont les membres de divers groupes les définissent; comment et quand ces
différences affectent leurs actions. Les chercheurs-res doivent définir comment,
quand, et dans quelle mesure les participants-tes construisent et adoptent le pouvoir,
le privilége et l'inégalité (: 512). La version constructiviste de la théorisation ancrée
présente le contexte, les positions, les discours, les significations et les actions, et
peut donc étre utilisée pour faire avancer la compréhension des fagons dont le
pouvoir, l'oppression et les inégalités touchent différemment les individus, les
groupes et les catégories de personnes. Enfin, la méthode de théorisation ancrée
fournit des outils importants pour révéler les liens entre les expériences concrétes de
souffrance et la structure sociale, la culture, et les pratiques ou les politiques sociales
(Charmaz, 2011). Selon nous, cette problématique convient tout a fait a la réalité
vécue par les PDLS de notre étude. En effet, comme nous le verrons, les participantes
décrivent le contexte dans lequel elles travaillent comme étant un lieu ot régnent des

inégalités interactionnelles et organisationnelles.
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L’apport principal de Charmaz a sa version de la théorisation ancrée est « la nécessité
de construire une image qui réassemble, restitue et puise dans la vie des sujets »
(2011 : 270). Le principe central étant de donner la parole aux participantes, cette
auteure nous encourage a intégrer les multiples voix, points de vue et visions en
reconstituant leurs expériences. Dans sa critique de la version classique de la
méthode, Charmaz considére qu’il existe une distance avec les participantes, laissant
ainsi les chercheures dans un role d’autorité. La méthode de Charmaz a comme
particularité de toujours maintenir la présence des participantes dans la démarche de
recherche et dans le texte final. Un autre principe clé de la théorisation ancrée
constructiviste sera donc le désir de « co-construction », ou de « co-analyse », ¢’est-a-
dire une collaboration de I’analyse des données dans I’interaction entre la chercheure
et les participantes, préconisant du méme coup une relation mutuelle aboutissant a la
création d’une réalité partagée (Charmaz, 2006). Dans cet esprit, nous avons plut6t

décidé de faire valider nos résultats par un retour auprés des participantes, en leur

soumettant I’analyse des données a laquelle certaines ont choisi de contribuer.

3.4.2 Procédure

Notre recherche nécessitait une analyse détaillée qui peut soulever I’identification de
questions importantes et permettre d’observer le comportement de groupes plus
marginaux dans la population sur un sujet controversé, d’ou 1’exigence d’un examen
précis des transcriptions des verbatims et une approche systématique des données
(Huberman et Miles, 2003). La forme des matériaux provenait des versions intégrales
et originales. Les entrevues ont été enregistrées et transcrites. Les transcriptions et les
notes de terrain recueillies ont fait I’objet d’une analyse effectuée selon les différentes

étapes de la méthode d’analyse choisie (Paillé et Mucchielli, 2012).
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La collecte et 1’analyse des transcriptions et des notes de terrain ont été effectuées
manuellement en respectant les différentes étapes nécessaires a la méthode d’analyse
de données par théorisation ancrée (grounded theory®®). Cette méthode d’analyse
qualitative des données vise « a générer inductivement une théorisation au sujet d’un
phénoméne culturel, social ou psychologique, en procédant a la conceptualisation et
la mise en relation progressives et valides de données empiriques qualitatives »
(Paillé, 1996, p. 184). C’est une « démarche itérative de théorisation progressive d’un
phénomene (...) et son évolution n’est ni prévue ni liée au nombre de fois qu’un mot
ou qu’une proposition apparaissent dans les données » (Paillé, 1994 : 151). « Elle
permet une formulation provisoire pour comprendre la complexité des phénoménes
tant au niveau conceptuel qu’au niveau empirique de ses mises en situation. (...) Il ne
s’agit pas vraiment de produire une théorie au sens de modéle de travail pour la
compréhension, mais une théorisation, c'est-a-dire d’arriver & une compréhension

nouvelle des phénoménes » (Méliani, 2013 : 436).

La méthode par « théorisation ancrée se donne pour objet la construction de théories
empiriques fondées a partir de phénomeénes sociaux a propos desquels peu d’analyses
ont été articulées » (Laperriere, 1997 : 310). « Il s’agit d’'un mode d’analyse des
données qui vise & faire émerger les catégories, a dégager la signification d’une
situation pour lier, dans un schéme explicatif, les divers éléments d’un phénomene »
(Dionne, 2009 : 82). Il s’agit, un peu comme les explorateurs-trices sur de nouveaux
territoires, de découvrir un univers sans connaitre la destination et ou cela va nous
amener. Toutefois, cette méthode procede selon des étapes bien définies et poursuit

quatre intentions (Strauss et Corbin, 1990) : d’abord construire plut6t que tester une

86 . st p :

Nous ne ferons pas ici toutes les nuances entre la théorisation ancrée « comme une adaptation-
transformation de la grounded theory » (Méliani, 2013 : 437) selon Paillé (1994). On peut simplement
dire que la méthode par théorisation ancrée est moins ambitieuse et vise essentiellement I’analyse de
données (et non une stratégie générale de recherche), et qu’elle posséde un objectif de théorisation (et
non un objectif de production d’une théorie) et est composée d’opérations conduisant a la construction
théorisante (et non composée de codages multiples) (Méliani, 2013 : 438).
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théorie; ensuite, donner une rigueur au processus de recherche qualitative; aussi, viser
a assumer les biais ou les préjugés des chercheurs-res; et procurer 1’enracinement des
données pour construire, a partir de celles-ci, une théorie correspondant le plus a la

réalité qu’elle veut représenter.

L’analyse par théorisation ancrée se caractérise essentiellement 1) par une approche
inductive interprétative (Méliani, 2013) qui part du concret vers 1’abstrait, en cernant
les caractéristiques principales d’'un phénoméne ou la direction est indiquée par les
données; 2) par la circularité (Guillemette, 2006) de la collecte et de 1’analyse des
données ce qui permet de confronter les premiers résultats de l'analyse aux données
suivantes et de vérifier au fur et a mesure les hypothéses de travail qui se dégagent
des données lors des entretiens suivants; 3) par un échantillonnage théorique
(Méliani, 2013), ce qui veut dire qu’on ne connait pas a l'avance la taille de
I'échantillon avant d’atteindre la saturation (la ou les données deviennent répétitives);
4) par la sensibilité¢ du-de la chercheur-re (Guillemette, 2006) nécessaire pour
théoriser, pour donner un sens aux données, en dégager les implications, les liens des
phénomeénes en cause pour arriver a un schéma explicatif (Paillé, 1994). Il s’agit de
jeter un nouveau regard sur la compréhension d'un phénomeéne. D’ou 1’importance
des notes de terrain qui participent 4 une réflexion théorique modifiée au fil des

entrevues et de I’analyse devenant de plus en plus précise.

Nous avons suivi le processus d’analyse de Paillé (1994 : 153) qui comprend six
opérations. La premicre étape était la codification, qui consistait a étiqueter
I’ensemble des éléments du corpus de données en thématisant les unités de sens. En
deuxie¢me, 1’étape de la catégorisation consistait a porter 1’analyse 4 un niveau
conceptuel plus large, en détachant les catégories de leur ancrage dans les données et
en nommant les aspects les plus importants du phénoméne auquel renvoyaient les
données. La troisi¢me étape reposait sur la mise en relation des catégories pour

expliciter les liens existants entre elles ; c’est en fait le début de notre analyse. La
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phase d’intégration s’est faite a la quatriéme étape consistant a cerner 1’essentiel du
propos, a délimiter la problématique principale. Pour I’étape cinq de la modélisation,
il s’agissait de tenter de reproduire la dynamique du phénoméne analysé, reproduire
’organisation des relations structurelles et fonctionnelles du phénoméne. Enfin, pour
la sixiéme étape de la théorisation, nous proposons une construction minutieuse et
exhautive de la ‘multidimensionnalité’ et de la ‘multicausalité’ du phénoméne étudié
(Paillé, 1994 : 153). Cette étape a permis |’élaboration de schémas explicatifs sur le
contenu et la signification des diverses critiques des PDLS sur la vaccination. Nous
avons aussi soumis les résultats aux participantes interrogées qui ont eu 1’occasion de
donner leurs commentaires (4.6) sur I’analyse des résultats que nous verrons dans le

prochain chapitre.

Les critéres pour déterminer la pertinence d’une recherche qualitative ont été
redéfinis par plusieurs auteurs-res. Charmaz (2005 : 528) inclut par exemple la
crédibilité (familiarit¢é de la chercheure avec son sujet, données suffisantes,
comparaisons systématiques), 1’originalité (nouvelles connaissances, significations
sociales et théoriques, défis face aux idées et pratiques courantes), la résonnance
(liens avec la collectivité, offre du sens sur la vie et le travail des individus, révele un
pris pour acquis), 1’utilité (offre des interprétations utiles aux individus, suscite de
nouvelles recherches dans d’autres domaines, contribue a la société ou aux

politiques).

C’est ce que nous tentons de présenter dans les deux chapitres suivants, soit par le

biais de I’analyse des résultats au chapitre IV et de la discussion au chapitre V.
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CHAPITRE IV

RESULTATS

Nous présenterons dans ce chapitre les résultats de notre recherche qui avait deux
objectifs. Dans un premier temps, il s’agissait de documenter les discours
hétérodoxes des professionnelles de la santé¢ (PDLS) interviewées face a la
vaccination afin d’en apprécier le contenu et de comprendre le sens de leurs
inquiétudes et de leurs critiques; dans un deuxi¢me temps nous voulions tenter

d’expliquer pourquoi critiquer la vaccination est un sujet tabou.

Plusieurs événements des derniéres années ont mis en évidence la polarisation du
débat sur la vaccination et le raffermissement de la position de I’Etat en faveur de
moyens plus ciblés pour augmenter 1’observance de la population et des PDLS aux
programmes de vaccination et les persuader de la nécessité et de la sécurité des
vaccins. A cet égard, de trés nombreuses études portent sur le phénoméne de
I’hésitation a la vaccination et sur les stratégies pour la contrer. La recension des
écrits pour cette thése démontre que ces études, toutes disciplines confondues, ont en
trés grande majorité un biais vaccinaliste, c’est-a-dire un discours univoque qui ne

semble pas considérer aucune remise en question a 1’égard des vaccins.

La littérature officielle diffusée sur le sujet de la vaccination énumeére ses succes
historiques et contemporains face aux épidémies sans considérer les controverses
médicales et scientifiques. Elle ne parle pas non plus du probléeme de sous-
signalement des effets secondaires ou des victimes d’effets indésirables, et ne semble
pas tenir compte des autres pratiques en prophylaxie, ni des données historiques

faisant état du déclin des taux de mortalité de la plupart des MI dans les pays riches
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avant I’introduction des vaccinations. Et la présence des liens avérés entre 1’industrie
du vaccin, ses promoteurs, les lignes directrices de pratique et les études sur la

vaccination demeure voilée.

Les autorités de SP, soucieux des réticences de PDLS a I’égard des vaccins
soutiennent que ce sont de « fausses croyances » et les « mauvaises preuves » qui les
amenent & étre critiques de la vaccination et de ses pratiques. Dans ce contexte, il
apparait essentiel de mieux comprendre l'expérience de ces PDLS ainsi que le

contenu de leurs critiques. C’est ce que nous avons tenté d’approfondir.

Analyse des résultats

La démarche d’analyse que nous avons choisie a permis de documenter et de
comprendre les inquiétudes et les critiques de chacune des participantes avec nuances
et précisions dans tout le spectre des possibilités. Le choix d’un recrutement ciblé
(échantillonnage intentionnel) participe a cet objectif. Les catégories, mises en
relation et intégrées, nous ameénent a présenter une modélisation (Paillé, 1994) nous
permettant une théorisation du contenu des discours dans toute sa complexité et sa
profondeur, démarche qui est propre a la méthode d’analyse par théorisation ancrée

(Charmaz, 2005; Laperriere, 1997).

Dans cette partie nous exposons les caractéristiques a la fois de 1’origine de la critique
des PDLS a I’égard des vaccins et de son contenu. Des thémes clairs et communs ont
émergé des entrevues ce qui a permis de voir apparaitre quatre éléments centraux du
contenu de la critique des PDLS participant a notre recherche. Le premier point (4.1)
concerne ce qui détermine le contexte d’une critique de la vaccination, son origine.
Le second élément (4.2) s’adresse a ce qui constitue une grande part du contenu de la
critique vaccinale, principalement & propos des connaissances qu’elles considérent

incomplétes a propos des vaccins. Puis, le troisiéme point (4.3) présente les types de
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références scientifiques diverses utilisés par les PDLS pour supporter leurs critiques.
Le quatrieme élément (4.4) permet d’approfondir le contenu de cette critique en
révélant une connaissance intime du systéme auquel participent les PDLS interrogées.
Nous présenterons ensuite (4.5) les stratégies paralléles utilisées par certaines des
PDLS pour négocier et résister dans leur pratique face au systéme avec lequel elles
doivent composer. Un retour auprés des participantes a été effectué (4.6) pour faire
valider nos résultats. Nous terminerons cette section (4.7) par une conclusion sur les
résultats. Soulignons encore une fois que nous avons volontairement fait une place

importante dans le texte aux témoignages (verbatims) des participantes.

4.1 De I’impact de I’expérience

Il nous semble essentiel de présenter I’origine de la critique des PDLS qui correspond
au point de départ d’une position différente a celle de I’orthodoxie. Comme nous le
verrons, c’est principalement suite & une expérience vécue comme témoin d’effets
secondaires apres la vaccination qui va déterminer 1’ancrage de la position hétérodoxe
des participantes face a cette mesure préventive. Selon Hartsock (1983), ’expérience
sociale des femmes fournit un point de vue unique (point de vue situé¢) pour découvrir
la source des revendications sur la nature de la vie sociale. De plus, certaines PDLS
ont eu I’expérience avec une MNC contestée au Québec ce qui leur a permis
d’accéder a une autre forme de savoir en santé. Les résultats nous indiquent que
’origine des inquiétudes et de la critique des PDLS face a la vaccination est basée sur

deux sources, soit leur expérience personnelle et leur expérience professionnelle.
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4.1.1 Les expériences personnelles

4.1.1.1 Témoins d’effets secondaires

Ce sont des expériences personnelles marquantes comme femme, mére, grand-mére
ou amie que certaines expriment spontanément, des situations ou elles ont vu des
enfants malades suite & la vaccination, qui sont le point de départ d’un
questionnement. Elles ont avant tout été témoins d’effets secondaires chez leurs

propres enfants ou ceux d’une proche parenté :

H2 « C’est I’expérience [avec mon fils], il a eu & moment donné une
vaccination de tétanos qui 1’a rendu trés malade. Personne ne savait ce qu’il
avait. Il a eu de la fiévre. Il est devenu trés, trés faible. Pendant un bon bout de
temps, on ne savait pas. Il avait des médecins autour de lui qui disaient ben on
sait pas... ». '

SF10 « Moi, j’ai un frére handicapé qui était placé dans des centres toute sa vie.
Et dans certains centres, les enfants qui étaient dans des lits a c6té et qui étaient
légumes maintenant, étaient devenus handicapés suite a des vaccinations. Et ¢a,
¢a m’est revenu quand j’ai eu & me questionner pour mes enfants ».

HI1 «[vers 1955] une petite cousine qui était née 6 mois avant moi, et donc
quand elle a eu son 18 mois les parents se sont précipités pour aller la faire
vacciner parce que c’était vraiment la terreur. Et elle est morte foudroyée par le
vaccin ! Et mon pére, a fait cette déclaration en disant : ‘si elle doit avoir la
polio, elle I’aura mais je ne la ferai pas vacciner’. Et, ¢a été le début de
I’histoire de la non vaccination dans cette famille ».

Ces événements marquants sont souvent a l’origine d’un questionnement sur
I’innocuité présumée des vaccins, qui participera a un changement de trajectoire face

au discours orthodoxe.

L’impact d’une expérience personnelle peut ébranler méme les convictions de PDLS

tout a fait vaccinalistes qui n’avaient jamais douté de la vaccination ou des pratiques
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vaccinales. Cette participante a vu ses certitudes vaciller en étant témoin d’un effet
secondaire grave chez I’enfant de son amie et par conséquent, elle a ensuite retardé la
vaccination de sa propre fille. La peur la plus forte, qu’elle soit de la maladie ou des
effets secondaires possibles du vaccin, sera aussi un facteur central de la décision de

vacciner, de retarder ou ne pas vacciner.

M13 « C’est cette relation d’amitié... son expérience [avec son enfant]... il y
avait une question, un doute raisonnable. Elle a brisé ce « pris pour acquis », je
ne m’étais jamais, jamais questionnée sur les vaccins. Oui, la plupart des cas
c’est normal mais il y a aussi un autre cété qu’elle a amené qu’on ne nous
enseignait pas a 1’époque... Ma fille elle a été vaccinée mais il y a eu le vaccin
4 18 mois, ROR on I’a vaccinée a 4 ans. Avec les affaires de mon amie, on I’a
repoussé. Mais elle a tout tout eu, elle les supporte trés bien. Je sais que je vais
avoir une discussion avec sa pédiatre pour le vaccin contre le cancer du col de
I’utérus... Contre les méningocoques, non, et je sais qu’il y a des problémes
secondaires et mon enfant est vaccinée contre tous les méningocoques de tous
types, ABC, Bexséro oui, je prends le risque. Mais pour une lésion
précancéreuse contre 4 types de virus [VPH] alors moi je suis beaucoup plus
prudente ».

4.1.1.2 Témoin des pressions sur les méres

Conis (2013) a démontré que les gouvernements ont diffusé la vaccination de masse
des enfants en visant la responsabilité des meres. Certaines PDLS confirment ce que
nous avons observé dans plusieurs écrits en ce qui a trait a4 la pression exercée
spécifiquement sur les méres pour assurer I’observance a cette intervention. La
pression peut étre inscrite dans les normes sociales de « bonne mére » ou prendre la

forme d’une demande de justification de la part d’une mére résistante.

SF5 « Donc pour étre une bonne meére, (...) Ce qui est bon pour la santé du
bébé, c’est ¢a ! Ce qui est bon pour la santé du bébé, c’est de vacciner. Et donc,
c’est la norme a la fois idéale et statistique ».
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I9 « Quand ma fille s’est fait vacciner, je n’étais pas présente. J’ai émis mon
désaccord. Par écrit, oui, et une infirmiére m’a téléphonée a deux reprises pour
questionner mon désaccord. Je n’ai jamais dit que j’étais infirmiére, parce que
dans la vie... Mais je lui ai dit que j’ai bien pris connaissance du formulaire, et
non, je ne suis pas en accord pour I’instant avec la vaccination. Et je m’attends
a ce qu’elle respecte notre décision comme parents. A deux reprises ! Une
n’était pas suffisante ».

Cette pression peut aussi se faire directement sur les enfants a 1’école, comme nous
le raconte cette participante.

MI11 « Elle [sa fille] était dans le premier cycle secondaire, dans une classe, le
prof a demandé de lever la main ceux qui n’ont pas eu de vaccin [contre la
méningite]. Et, elle a levé la main. Et 1, le prof a raconté I’histoire d’une jeune
femme qui ne s’était pas faite vacciner et qui avait fait une méningite et qui
avait gardé des séquelles... j’ai trouvé que c’était de I’intimidation ».

4.1.1.3 Expérience avec une MNC contestée

Pour certaines PDLS, ce sont aussi des succes thérapeutiques (pour elles-mémes,
leurs proches et parents) avec une MNC contestée au Québec, principalement la
médecine homéopathique qui, sans étre a I’origine de leur position plus critique face &
la vaccination, y ont contribué. Des participantes ont eu des parents européens, des
pays ou s’exercent en toute normalité d’autres formes de soins. Certaines ont aussi eu
I’expérience d’avoir été soignées avec une MNC dans leur vie ce qui leur a permis

d’avoir d’autres outils devant les expériences négatives de la vaccination.

H2 « Ca ne faisait pas si longtemps [que mon fils] avait été vacciné, puis a ce
moment-1a, c’est Dr X [pédiatre homéopathe frangais] qui a vraiment mis le
doigt dessus... il a donné un remede et puis ¢’a remonté tout de suite... il
m’avait dit que pour certain type d’enfant, la vaccination du tétanos était
dangereuse. Il ’avait expérimenté dans sa pratique de pédiatre ».
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SF8 « [En] Allemagne, ou j’ai voyagé avec mes enfants, un de mes fils a attrapé
une bronchite... Et la on est allé chez un médecin, il a dit: ‘Attendez avant
qu’on prescrive des antibiotiques, essayez d’abord pendant 2, 3 jours, les
granules homéopathiques’. Alors le pharmacien ne regarde pas de travers quand
ils sont devant un flacon d’homéo ».

17 « Moi, j’ai commencé en acupuncture, ma fille avait 5 ans... Parce qu’elle
faisait de ’asthme. Ma fille n’a jamais été asthmatique par la suite ».

Ce savoir non conventionnel, cette connaissance de ce qui se fait ailleurs qu’au
Québec semble favoriser aussi un regard plus critique sur le statut des professions en

santé.

I9 « Bien je sais j’ai deux collégues qui ont travaillé en Europe. L’homéo
c’est... méme souvent le statut d’homéopathe est avant le médecin de famille.
En Allemagne, c¢’est comme un des berceaux la... ».

17 « Ici, on n’en parle pas en médecine. On ne veut pas en parler. On n’abordera
pas ’acupuncture, on n’abordera pas méme la chiropractie qui est une vieille,
vieille pratique médicale... ».

4.1.2 Les expériences professionnelles

4.1.2.1 Encore témoin d’effets secondaires

En plus des expériences personnelles, les expériences professionnelles cliniques des
PDLS sont déterminantes dans leur questionnement et leur position face a la
vaccination. Encore ici, le fait d’étre témoin d’effets indésirables ou de ratés dans

I’efficacité des vaccins s’avérent étre des facteurs centraux de cette critique.

M3 « Alors ces enfants-1a se promenent avec des toux de nuit trois mois de
temps [apres le vaccin coqueluche] (...) Pis ils ont des pompes, des rayons X
des poumons, pis des antibiotiques, pis ils ont tout. Ils arrivent pour venir me
voir : « Monsieur, Madame, c’est la coqueluche... ». Ca m’est arrivé de voir ¢a
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par exemple, aprés un vaccin coqueluche, (...) Une drole de toux. Ca traine.
Les médecins, ils ne comprennent pas. Le réflexe coqueluchoide un an aprés! ».

H12 « Une de mes petites filles aprés avoir regu le vaccin de I'hépatite a 2 ans
est devenue complétement différente, d'une extréme irritabilité, changement de
comportement complet. Ce n'est qu'aprés des soins homéopathiques que son
€tat est revenu a la normale ».

Néanmoins, si certaines PDLS deviennent plus critiques suites a de telles
expériences, d’autres restent convaincues des bienfaits de la vaccination tout en

remettant en question les pratiques vaccinales comme nous le verrons.

4.1.2.2 La difficulté du signalement des effets indésirables

Il faut rappeler que l'importante force normative de la vaccination contribue a
marginaliser 1’incidence des événements indésirables (selon les sources, entre 90-
99% des événements indésirables graves ne sont jamais signalés®’) ce qui contribue a
exclure les discours hétérodoxes sur la vaccination. Pourtant, un systtme de
vaccinovigilance est un élément central des connaissances sur ’innocuité a long

terme des vaccins.

M13 « Le signalement est la base d’un systéme de vigilance. On ne peut pas
prendre des décisions pour une population sans tenir compte de ¢a ».

Les PDLS interrogées ne font que trés rarement de déclaration a Santé Canada méme
si elles ont parfois aussi €té témoins d’effets secondaires graves qui les ont

bouleversées. S’ajoute a cette impuissance la difficulté de les déclarer, a cause des

8 Au Canada quelques études (Fuller, 2010; Hazell et Shakir, 2006; Pearson, 2013; Peterson, 2009;
Rawson, 2015) ont été réalisées démontrant notamment que le taux de sous-signalement des effets
indésirables pour les médicaments se situait en moyenne a 94 %. Rappelons que dans 1’étude de
Lopez-Gonzalez ef al. (2009), les facteurs associés & ce sous-signalement incluaient principalement
I’ignorance (95 %), le manque de confiance (72 %) et la léthargie ou le manque d’intérét (77 %). On
peut croire que les taux de sous-signalement pour les vaccins seront supérieurs.
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critéres restreints de signalement ou du statut de leur profession :

M3 « Jai déja vu des effets secondaires de vaccins, un abces par exemple
[signalé] a la Santé Publique, tout ¢a... (...) Mais bon, tu sais, d’autres effets
secondaires qui arrivent un mois apres, ils ne reconnaitront jamais ¢a (...) Ben
13, toutes ces affaires-la de régression de développement (...) On le voit a tous
les mois. ‘Il faisait ¢a le mois passé, il ne le fait plus la!’ (...) Pourquoi qu’il ne
fait plus ¢a, tu sais ? Pourquoi ? Qu’est-ce qui est arrivé ? Peut-étre commencer a
poser des hypotheéses. (...) Une étude la-dessus ! Ils n’en feront pas, c’est siir !
Leur fagon de faire, c’est de toujours dire que ce n’est pas relié a la
vaccination ».

SF8 «(...) mettons il a un enfant qui a un syndrome ou un probléme
neurologique, ce qui est arrivé vraiment! Les parents font le lien. (...) Et le
médecin dit : « Mais c’est trop loin, on ne peut pas faire de lien entre le vaccin
et I’événement». Le délai entre l’injection et 1’apparition des effets
secondaires, il y a toujours I’argument : « Oui, mais on ne peut pas prouver que
c’est ¢a, c’est trop loin ».

H12 « J’ai eu une petite fille de 2 1/2 ans qui a regu de multiples vaccins dans
la méme journée celui du DCT et les autres qui y sont ajoutés et le ROR : dans
les 4 heures qui ont suivi ¢a a déclenché une crise de RAA [rhumatisme
articulaire aigu] tellement douloureux qu'elle criait, pleurait, ne se laissait plus
approcher, mordait et pendant des semaines et des semaines cela a duré
jusqu'au moment ot elle a eu un suivi homéopathique ».

19 « Une collégue qui a été vaccinée, en dedans, de maximum, 2 jours, a eu un
syndrome de Guillain Barré... puis je sais que c’est une saga qui a duré 5 ans a
notre établissement et... (...) Bien j’ai su que ¢a n’a jamais été reconnu. Elle a
choisi de quitter cet employeur-1a. Puis elle a eu maille a partir, pour étre
capable de travailler ailleurs, étant donné qu’elle a été entachée dans son
dossier, elle était un élément dérangeant ».

Des participantes de chacun des groupes de PDLS de cette étude ont spontanément
parlé de cette impossibilité de faire reconnaitre le lien entre la vaccination et 1’effet
indésirable, ce qui décourage le signalement. Ces situations, souvent racontées,
contribuent grandement aux inquiétudes des PDLS de notre étude, sur I’innocuité des

vaccins et sur le systéme de vaccinovigilance mis en place par I’Etat.
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4.1.2.3 Des expériences cliniques non conventionnelles

D’autres PDLS encore, ayant des pratiques médicales non conventionnelles et qui

connaissent le traitement des épidémies par d’autres médecines, ont eu 1’expérience

clinique de soigner avec une MNC, particuliérement ’homéopathie, suite a la

vaccination.

Ces

M3 « Moi j’avais traité deux enfants. Ils avaient la méme sorte de fiévre, j’ai
donné les mémes granules. Tout de suite aprés ils allaient mieux. Aconit. Tiens,
tu sais ! (...) Quand je faisais de I’homéopathie, j’ai vu un enfant malade qui
tombait malade a répétition, ¢a n’en finissait plus. Puis je pensais que c’était
autour d’une vaccination, je dirais, ¢a pouvait méme aller un mois apres, tu sais,
J’avais idée que ¢a pouvait suivre ¢a. (...) Quand j’en faisais, j’ai fait ¢ca moi,
donner le vaccin [qu’il avait eu] a dose homéopathique ».

Hé6 « Sa femme s’était fait vacciner aussi [comme son mari] puis elle a eu des
problémes plus digestifs, des problémes chroniques aprés. Mais les deux étaient
srs que c’était suite au vaccin. IIs se disaient : ‘la, c’est la seule affaire qui est
arrivée’. Puis je 1’ai vu lui en consultation puis je 1’ai traité avec un reméde
[homéopathique] suite de vaccin... Donc il y a bien des liens avec
I’homéopathie, mais c’est inquiétant quand tu vois ¢a, parce que tu dis: ‘s’il
n’y en a pas d’homéopathie, ces gens-la...”. Moi quand je I’ai vu, ¢a faisait 3
ans ».

expériences a la fois personnelles et professionnelles révelent que les

participantes sont d’abord témoins d’une réalit¢é qu’il est difficile d’aborder

ouvertement. Elles ont une construction du savoir autour de la vaccination plus

hétérogéne et non conventionnelle que ce qui est attendu d’elles. Comme nous le

verrons maintenant, la complexité du contenu des critiques des PDLS sur la

vaccination et ses pratiques met en lumiére les différents éléments qui contribuent a

une plus grande compréhension du phénoméne de 1’hésitation a la vaccination dans

ce groupe de la population.
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4.2 Du manque de connaissances sur les vaccins

Le deuxiéme élément central du contenu de la critique des PDLS recrutées se
rapporte aux connaissances qu’elles considérent incomplétes a propos des vaccins.
Contrairement a ce que soutiennent les études de la SP (Dubé et al., 2011; Dubé et
al., 2013; Petit et al., 2007; Sauvageau et al., 2014), notre recherche démontre plut6t
que les PDLS interviewées ne sont ni ignorantes, ni « croyantes » mais ont de
nombreuses connaissances de toutes origines, des expériences alternatives, des
savoirs hétérodoxes, que nous qualifions ici de savoirs interdits, qui ameénent et/ou

renforcent une critique de la vaccination.

4.2.1 « On ne sait pas tout ». Les limites des connaissances actuelles

Si on reconnait les effets secondaires a court terme des vaccins, comme par exemple
dans le cas du vaccin RRO («la fiévre peut apparaitre de 5 & 12 jours apres la
vaccination » (Doré et Le Hénaff, 2016 : 563)), les PDLS recrutées, témoins aussi
d’effets secondaires au long cours mais non répertoriés, se trouvent face a
I’incertitude quant a I’efficacité et 1’innocuité réelles des vaccins. Elles voient, par
exemple, des éclosions et des incidences importantes de maladies chez les vaccinés, a
I’instar de plusieurs exemples qui ont été soulignés dans la recension des écrits. Ce

qui laisse croire que les connaissances sur ’efficacité des vaccins sont limitées.

M3 « Ca je savais que le vaccin n’était pas a 100 % tout ¢a mais j’ai toujours eu
dans ma pratique [de médecin] des petites éclosions de coqueluche ».

M1l « Un nouveau pour le Zona mais bon. Aux derniéres conférences [de
médecins], il protégeait a 50 %, ou 40-60 la. Des fois, les gens me demandent.
Moi, je leur dis c’est a votre médecin de famille de voir avec votre état de santé,
¢a protége juste a moitié. Ben tu sais, j’ai plein de patients qui ’ont eu et qui
ont quand méme fait un zona ».
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Les participantes considérent aussi qu’il y a un manque de connaissances sur
plusieurs aspects de la vaccination : sur les nouveaux vaccins ADN (hépatite B et
anti-VHP issus de 1’ingénierie génétique), sur les types de vaccins et leur contenu
comme les adjuvants, sur la multiplication des vaccins combinés, sur le manque de
données concernant I’innocuité et les risques de la vaccination. Ces lacunes des
connaissances orthodoxes sur les effets indésirables inquiétent plusieurs PDLS.
Comme il a été suspecté au sujet du vaccin anti-VPH (Cummins, 2012; Georget,
2014), cette médecin et cette homéopathe soulévent le risque d’atteinte beaucoup plus

profonde par les vaccins :

M3 « Une autre affaire aussi, (...) ou ils ne mettent plus d’ceufs de poules (...)
ils mettent de I’ADN humain... Moi, ma crainte, c’est qu’il y ait de I’échange
d’ADN avec nos cellules & nous autres. D’ailleurs, quand on échangeait avec la
poule ou le singe, ce n’est pas génial non plus... En tout cas parce que le virus
quand il peut échanger son ADN avec nos cellules ».

H1 « La sensibilit¢ augmente, indépendamment du vaccin qui est donné. (...)
Donc, I’intoxication est beaucoup plus profonde, des problémes chroniques
beaucoup plus permanents. Un exemple le plus récent de quelque chose qui est
surajouté de trés peu, on a un vaccin Hexa qui est donné a 2 mois, 4 mois, 6
mois et il inclut ’hépatite B. Et ¢a, c’est un désastre ! Il y a des réactions
neurologiques. Des enfants qui, ne serait-ce que sur le plan comportemental ne
font que crier, pleurer, ils perdent le sommeil, etc. On voit bien que 1’atteinte
est bien le systéme nerveux, pas juste une fois ! ».

La question de la méconnaissance des effets a long terme, une des conséquences du
sous-signalement, est fréquemment mentionnée, méme chez les plus observantes a la
vaccination. Cet élément contribue a la critique sur les limites des connaissances sur

les vaccins, méme s’il s’agit d’étre témoin d’un effet qui n’est que soupgonné.

MI13 « Pourquoi je ne I’ai pas fait [le vaccin anti-VPH] mis a part qu’il y a
beaucoup d’affaires qui se parlent — ma fille fait beaucoup de sport et j’ai vu que
les filles développent plus de problémes au niveau articulaire — je n’écarte pas
qu’éventuellement elle soit vaccinée mais ¢a me donne du temps pour voir ce
que sont les effets a long terme car maintenant on ne le sait pas... moi je n’ai
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aucune envie que ma fille développe un Lupus. [Une] jeune femme dans la
vingtaine elle a été vaccinée a 16 ans — elle m’a dit : ‘je ne sais pas s’il y a un
lien de causalité mais j’ai développé un Lupus plus tard...” Vous avez vu le film
du Danemark, il y a un médecin de Merck, la compagnie, il dit : ‘on ne le sait
) . 88
pas’ ».
La recension des écrits a mis en lumiére, par exemple, la controverse encore présente,
entre autres en France, sur I’innocuité du vaccin contre I’hépatite B, un vaccin ADN,
dont les données épidémiologiques semblent montrer un lien avec 1’augmentation de
la sclérose en plaques. Une participante souligne & son tour le manque de

reconnaissance des effets a long terme de ce vaccin, ayant été témoin d’un cas.

H6 « Bien je pense que le pire que j’ai vu, c’est apres un vaccin d’hépatite B,
c’est un homme qui était en train de jouer au golf, il est tombé inconscient.
Aprés ¢a, il est toujours resté avec un probléme d’élocution, de chercher des
mots qu’il ne trouvait pas. Puis il a été a I’hdpital presque 3 mois a ne pas
pouvoir sortir tellement son métabolisme était affecté. Puis on sait que le
vaccin d’hépatite B ¢a peut prendre des mois a s’installer. Alors il y en a qui
ont [des réactions] trés rapidement, il y en a ou ¢a peut arriver dans les 3 a4 6
mois. Donc on sait que c’est documenté. Mais il y en a que ¢a va passer dans le
vide, on ne saura jamais que c’est ¢a ».

Comme certains auteurs le soulignent (Shoenfeld et al., 2015; Girard, 2014; Classen,
2011, 2014), des PDLS craignent aussi pour les générations futures et se questionnent
face a I’accroissement des maladies chroniques reliées a la multiplication vaccinale.
Contrairement a cette hypotheése, « certains auteurs se sont interrogés sur la paresse
induite dans les systémes immunitaires par le chémage de la défense antibactérienne
et sur la possibilit¢é d’un retournement des mécanismes immunitaires contre les
composantes de 1’organisme (auto-immunité) » (Moulin, 2010b : 341), comme chez

cette participante :

%11 s’agit du documentaire (The Vaccinated Girls — Sick and Betrayed, 2015) sur des cas d’effets
indésirables du vaccin anti-VPH au Danemark et des témoignages de victimes et de médecins
(https://www.youtube.com/watch?v=G0O2i-r39hok).
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M13 « Le systtme immunitaire se transforme. Pourquoi on est en train de
développer toutes sortes d’allergies... et il y a la théorie d’étre trop propre. Le
systéme immunitaire, et c’est ce qu’on disait a la radio — je suis tout a fait
d’accord — ne peut pas étre en train de se tourner les pouces, il s’ennuie alors il
travaille sur des choses sur lesquelles il ne devrait pas ».

A ’opposé de cette position, d’autres considérent, comme nous 1’avons souligné dans
notre recension, qu’avec l’augmentation des éléments du calendrier vaccinal, «la
multiplication des stimulations immunitaires leur paraissait, au moins théoriquement,
susceptible d’activer des voies métaboliques avec production de cytokines®’, aux
conséquences imprévisibles » (Moulin, 2010b: 341) comme des maladies
autoimmunes par exemple (Shoenfeld et al., 2015; Zafrir et al., 2012). Ces deux
participantes expriment aussi leur inquiétude face au fait qu’«il est impossible
d’évaluer aujourd’hui le prix des adaptations passées aux stratégies d’immunisation

multiple » (Moulin, 2010b : 314).

SF10 « Puis aprés ¢a, donc oui, de peut-étre créer des risques de maladies
secondaires ou des problémes d’immunité ou des problémes sur plusieurs
générations, de modifier quelque chose puis de dire: ‘est-ce que les cancers ou la
leucémie qu’on a’... Deux générations plus tard... C’est quoi la source
premiére? Mais bon, on n’aura jamais de réponse 1. Mais je te dis juste qu’il y a
un questionnement quand méme et a court terme et a long terme »..

H1 « D’abord, il y a le fait que les générations se font vacciner les unes apres les
autres. Alors je te dirais que ’effet le plus important c’est ce que Burnett [en
1884] appelait la vaccinose, c’est-a-dire c’est vraiment 1’effet profond au niveau
immunitaire, qui sont vaccinés, qui ont des enfants qui sont vaccinés. La charge
vaccinale augmente... Alors, donc, je crois que tout le processus vaccinal est
polygénérationnel et fait augmenter la statistique des... De quoi ? De la
population a risque pour développer de I’autisme ou des choses semblables ? ».

Certains auteurs (Classen, 2014), soupgonnent une association entre la vaccination et

des manifestations négatives du systéme immunitaire en réaction a la surcharge

9 . 2 . o 5 o o
% Les cytokines sont des éléments agissants, entre autres, avec les cellules du systéme immunitaire
pour en réguler l'activité et la fonction.
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immunitaire des vaccins. Ces médecins ont aussi ce doute quant au lien avec la

vaccination et ce qu’elles observent en clinique.

M3 « (...) nos enfants sont des laboratoires ! On est en train de faire des tests sur
eux autres pis plus tard on va dire: Ah ! On n’aurait pas di ! Comme en
médecine on le dit souvent. (...) On fait des essais sur eux. On va s’en rendre
compte plus tard ... Je me demande si 1’obésité n’a pas un lien aussi avec toutes
ces vaccinations-1a. Je pense parce que... ils sont gros, ils sont gros... ».

MI11 « Souvent des crises d’eczéma, parce que moi je traite la peau. Crise
d’eczéma apres vaccin, c¢’était toujours dans mes questions chez les enfants ».

Les deux perspectives opposées sur le fonctionnement du systéme immunitaire — ‘il a
besoin de travailler’ (« il ne peut pas étre en train de se tourner les pouces, il
s 'ennuie » M13) versus ‘il est surchargé par les vaccins’ (« on a un vaccin Hexa qui
est donné a 2 mois, 4 mois, 6 mois et il inclut I’hépatite B. Et ¢a, c’est un désastre | »
H1), illustrent le manque de connaissances encore présent aujourd’hui. Face a ces
incertitudes, on peut se demander pourquoi les autorités de SP acceptent de 1’industrie
des vaccins combinés contenant de plus en plus d’éléments. En effet, comme le note

cette médecin, on ne sait pas tout...

M3 « Je sais qu’on ne sait pas tout. (...) Tu sais, mais bon... Ca ne les dérange
pas trop. ‘Ils savent tout, ils savent tout mais la, & moment donné oupsss ! Y’a
une étude qui dit que la c’est dangereux de donner ce médicament-la. Ah !
Comment ¢a se fait qu’ils sont supposés tout savoir pis que finalement ils ne
savent pas tout, tu sais ! Moi, quand je suis sortie de 1’école on ne traitait pas le
cholestérol. C’est-a-dire qu’on 1’a traité pendant que j’étais aux €tudes, quand je
suis sortie des €tudes on a arrété de le traiter, aprés ¢a été remis... C’est quoi
¢a? Ils savaient-tu que ¢a ne valait pas la peine ? Ils ne savaient pas ! Personne
ne sait rien la ! ».
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4.2.2 « Ou on va s’arréter » ? La vaccination tous azimuts

Il n’est donc pas surprenant qu’une des critiques qui se répete fréquemment dans les
écrits est celle ou un grand nombre de PDLS s’inquiétent du fait que les enfants
regoivent trop de vaccins (Dubé et al., 2012b; Salmon et al., 2008). Les participantes
de notre étude s’en inquictent aussi et certaines trouvent que le vaccin est présenté
comme une panacée, qu’il y a des vaccinations tous azimuts contre de plus en plus de
maladies. Rappelons qu’un nouveau-né de 2 mois regoit un vaccin hexavalent (vaccin
DTC-HepB-Polio-Hib) avec, au cours de cette méme visite, pneumocoque (Prevenar),
rotavirus (Rotarix), auxquels on ajoute parfois méningocoque B (Bexsero).

SF5 « Ca ne finit plus ! C’est infini ! Je pense qu’on va étre vacciné contre la
vieillesse, contre je ne sais pas quoi, contre les chutes ! (...) Parce que
finalement tu vas vouloir vacciner les femmes, puis peut-étre ¢a va aller au
feetus, puis peut-étre qu’ils vont étre vaccinés avant de naitre 1a t’sais. C’est
comme peut-étre au cas ou... Bien je n’ai pas de misére a croire ¢a ».

M3 « Bien moi, pour commencer, j’ai été¢ inquiétée par la résistance aux
antibiotiques dés ma formation, dés ma premiére année de médecine... au lieu
de donner des antibiotiques résistants on va vacciner ! Mais 14, si on offre des
vaccins a tour de bras, pis qu'on leur fait penser que c’est la solution a
tout... Ils vont trouver plus de vaccins, tu comprends ! Y’a pas de fin. Ou est-
ce qu’on va s’arréter ? Un moment donné ¢a va nous prendre un vaccin avant
d’aller aux toilettes, contre le E. coli ! Je veux dire non mais ou ¢a va s’arréter
? (...) Mais bon, je me dis, la premiére année de vie, on pourrait-tu les épargner
un peu parce que la a deux mois la, combien est-ce qu’ils en ont dans le corps
en méme temps, huit, si je mets la méningite séparée ? ».

En fait, 4 la lumiére de ces témoignages, il est possible de dire que plusieurs des
PDLS interviewées sont plutdt critiques des pratiques vaccinales et non de la
vaccination en général, c’est-a-dire, la charge du calendrier, I’4ge auquel les enfants
sont vaccinés et les conditions dans lesquelles on le fait. C’est ce qu’exprime cette

homéopathe.
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H1 « Sur le calendrier de vaccination (...) I’4ge a laquelle on commence me
semble ridicule, la saison n’est souvent pas appropriée. Vacciner un bébé de
deux mois en plein hiver, au moment ou circulent un maximum de virus, contre
lesquels on ne pourra pas le protéger de toute fagon contre tout parce que c’est
viral. Donc, la saison, ¢a ne va pas.(...) Trés précisément le calendrier
vaccinal... On commence a vacciner a deux mois, alors que tout ce qui a de
plus moderne en terme d’études de la physiologie, des connaissances du
systtme immunitaire démontrent que le systéme immunitaire, c’est une
fonction qui doit maturer ».

Un autre point soulevé a propos du calendrier vaccinal concerne son évolution au fil

des décennies. Mais aussi 1’évolution des maladies qui mutent et la perte de

I’immunité naturelle qui rend les populations plus susceptibles et prédispose, selon

Moulin (2004), & des retours d’épidémies de MI (voir C.6).

H1 « [Un] critére qu’il faut prendre en considération, c’est le fait que, moi,
quand j’ai fait mon cours de médecine, on m’a raconté¢ a peu prés la méme
chose qu’on me raconte actuellement sur les vaccins. On n’a pas évolué. Le
calendrier vaccinal n’a pas évolué sinon d’en rajouter, on ne tient pas compte de
la réalité, ni de 1’évolution de la maladie ».
Il semble exister une remise en question de la science incontestable du vaccin. Ainsi,
bien des éléments faisant partie de la science du vaccin sont remis en doute par les

PDLS de notre étude et contribuent & expliquer le contenu de la critique sur la

vaccination. Plusieurs s’inquiétent de la fiabilité des preuves produites par I’industrie.

SF5 « Ce sont les mémes personnes qui définissent le probléme et la solution ».

Ces constats sont bien ancrés dans une expérience professionnelle et aussi basés sur
un savoir scientifique élaboré, documenté et bien étayé comme nous le verrons

maintenant.
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4.3 Des éléments de preuve pour appuyer la critique

4.3.1 « Autant des monographies que des lectures alternatives ». Des références
scientifiques diverses

Le troisicme théme du contenu de la critique contribuant par ailleurs a la construction
d’un savoir hétérodoxe chez les PDLS interrogées, touche le fait que ces participantes
soient en grande partie assez critiques de leur formation médicale comme le

soulignent celles-ci:

I4 « Dans les livres de sciences infirmiéres 1a, ils ont un chapitre sur la
vaccination. Puis on dit méme qu’il y a des effets secondaires ! ... C’est une
des raisons pour lesquelles j’ai pris ma retraite & 55 ans... Je vivais un conflit
de valeurs terrible ! Je ne pouvais plus continuer la-dedans. Mais je prends juste

comme exemple, ce qu’on fait pour conditionner les gens a considérer la
vaccination comme une panacée, puis elle est indispensable ».

I7 « C’est parce que je faisais mon baccalauréat & ce moment-1a en nursing...
Alors, c’était une question qui était a 1’ordre du jour dans ma formation. J’ai
beaucoup lu. J’avais des informations et puis je travaillais en santé maternelle et
infantile. En périnatalité au CLSC X. Alors la vaccination, je me suis dit qu’on
vaccinait les enfants beaucoup trop et on ne faisait pas attention de mettre
beaucoup de vaccins en méme temps lorsque les enfants sont tout petits ».

Un autre facteur qui contribue fortement a la construction d’un discours hétérodoxe a
trait aux diverses informations rencontrées tout au long de leur parcours. Les
entretiens ont permis d’énumérer plus précisément les différents types de références
qui sont utilisés pour appuyer leurs critiques. Ceux-ci comprennent les sources
habituellement admises par les autorités, comme les monographies, les recherches
publiées dans les revues du courant dominant, I’EBM, les recherches orthodoxes et la
documentation parallele (gray literature). Mais la majorité a aussi des références non

conventionnelles.
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SF8 « Les études cliniques (...) autant des monographies, que des lectures
alternatives ou conventionnelles. Et méme des recherches... Il y a beaucoup de
livres européens pour la vaccination. Il y a des livres américains qui sont assez
radicaux, plut6t 1a... En fait, j’en ai plusieurs en allemand. (...) les livres [du
Groupe médical suisse] comme Choffat et Berthoud [les médecins
homéopathes suisses] je 1’avais dans la petite bibliothéque ».

Toutefois, une participante souligne tout de méme 1’importance et la reconnaissance
b

de ’EBM.

M13 « 1l faut arriver avec des études scientifiques, des ECR [essais cliniques

randomisés]».

Certaines PDLS connaissent les données historiques sur les maladies infectieuses
dans I’histoire et I’amélioration des conditions de vie avant la vaccination. Ces faits
historiques sur 1’évolution du monde moderne et les travaux sur 1’adaptation, un
concept central en biologie au XX*™ siécle (Moulin, 1994; Omran, 1971; Salomon,
1991), peuvent susciter un questionnement sur la vie avant les vaccins (Revillard,
2001). Comme cette sage-femme qui souligne le manque de preuves statistiques sur

le fait que la vaccination ait & ce point sauvé des vies :

SF10 « On y croit que ¢a va sauver des vies. (...) Il y avait des auteurs des
années 50-60-70, qui avaient fait des études puis qui démontraient que durant le
temps de la guerre entre autres, des pays vaccinés et des pays non-vaccinés les
taux de régression avaient ét¢ les mémes. Puis eux autres, ce qu’ils
démontraient, c’était plut6t au niveau de I’hygiéne de vie et de I’eau qui avaient
transformé ces pays-la plus que la vaccination ».

En conséquence, en plus de I’expérience professionnelle et de leur connaissance du
systéme de santé, que nous verrons par la suite, tous ces facteurs nous révelent la
multitude des sources d’information qui contribuent & construire le savoir hétérodoxe

des PDLS sur la vaccination infantile et 4 mieux saisir les raisons de leur hésitation.
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4.4 De la connaissance intime du systeme de santé

Notre analyse dévoile une réalité de I’univers des PDLS liée a la vaccination qui est
complexe, étonnante et peu connue qui se rapporte a la connaissance intime qu’ont
ces femmes du systtme de santé. Cette connaissance peut nous aider & comprendre
encore plus précisément le contenu de leurs critiques et de leurs inquiétudes face a la
vaccination. D’abord, les PDLS nous font part, ici, de diverses structures ou moyens
mis en place pour assurer 1’observance a la vaccination et qui semblent étre vécus
comme des moyens de pression: un premier type de pression lié a leur pratique
(surveillance, sanctions et devoir de promotion des vaccins, hiérarchie des
professions) et un autre, lié a leur savoir (influences de I’industrie ou du discours
officiel et unilatéral sur la vaccination, dénigrement ou suppression des savoirs
hétérodoxes). Nous pouvons également constater que ces PDLS ont une vision de la
santé qui est plus globale (un aspect qui sera discuté plus en détails a la section 4.4.8).
Ces connaissances influencent aussi la construction de leur critique de la vaccination
et mettent en lumicre tout un systeéme qui soutient et reproduit cette intervention

médicale préventive normée.

4.4.1 «Tu ne t’es pas fait vacciner, tu n’es pas payée ». Surveillance, sanctions et
peur

Les PDLS interviewées qui sont critiques de la vaccination, vivent des expériences
particuli¢rement troublantes dans leur milieu. Rappelons qu’en 2009, lors de la crise
de la grippe A HINI, les autorités de SP ont présumé que les infirmiers-éres et les
médecins avaient tort de résister a cette vaccination et les infirmiéres qui ne se
faisaient pas vacciner risquaient d’étre retournées a la maison sans salaire (Harvey,
2009). Le ministre de la Santé de 1’époque mettait aussi les médecins en garde de ne
pas décourager leurs patients de se faire vacciner (Rioux Soucy, 2009). L’ambiance

de délation, le blame de mettre les autres en danger et la stigmatisation de ceux et
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celles qui ne se faisaient pas vacciner pendant cette crise, rappellent que la

vaccination porte en elle une force normative particuliére.

De la méme maniére, les PDLS interviewées témoignent de ’impossibilité d’émettre
des doutes sur la vaccination dans leur milieu. Elles relatent les pressions subies pour
vacciner et se faire vacciner. Il semble que, par exemple, le fait que la vaccination ne
soit pas obligatoire au Québec n’est pas donné comme information aux individus
dans une démarche de consentement. Les PDLS, comme les parents, font plut6t face
4 des mesures coercitives/répressives instaurées par ’Etat avec des mécanismes de
surveillance et de sanctions. Ces PDLS avouent étre forcées de se taire pour éviter la

répression.

I9 «Qu’est-ce qui a changé maintenant ? Si une employée démontre des
symptOmes grippaux et est en arrét de travail, avec un diagnostic - tu sais que
maintenant la grippe est a déclaration obligatoire. Donc c’est passé comme
individu, en plus comme employée, c’est inscrit dans ton dossier. Si tu as des
symptémes grippaux, mais que tu ne t’es pas fait vacciner, tu n’es pas payée.
Donc tu n’as pas ton assurance salaire ».

M3 « Ca me rend un peu aussi anxieuse des poursuites et tout ¢a (...) Mais je
veux dire, si jamais ¢a m’arrivait 1a, moi [d’étre poursuivie pour ne pas avoir
parlé d’un vaccin], je jette mon tablier 1a ! (...) Puis les compagnies
[d’assurances] attendent ¢a de moi. Ils le savent que je suis pognée a la gorge.
Fait que 13, si je n’étais pas médecin la, bon, tu sais, je suis moins
‘poursuivable’, tu sais. Ca prend un coupable. C’est ¢a 1’affaire. C’est pour ¢a
qu’on arréte pas [de vacciner], et qu’on dit rien, puis qu’on se ferme la gueule.
C’est pour ne pas avoir de trouble. (...) La vaccination, évidemment,
légalement parlant, tout ¢a, je suis protégée, méme s’il arrive un effet
vaccinal... ».

Les mémes embiiches sont soulignées au sujet de la difficulté de parler de ce sujet au
Québec, par ’auteure du film « Silence, on vaccine », Lina Moreco. Elle note la
difficulté particuliére de recruter des médecins québécois pour son film (Moreco,

2010).
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Les pressions dont témoignent les PDLS de notre étude prennent aussi la forme de
reproches. Les sages-femmes, par exemple, se font dire qu’elles ne réferent pas les
nouveaux-nés assez tot pour la vaccination, qu’elles laissent trop de place aux parents

face a la décision. Il y a aussi une allusion a leur supposée position antivaccinaliste.

SF8 «Je reviens & ma réunion entre gestionnaire des CLSC, donc
directement en vaccination, ol on ne me regardait méme pas. Parce qu’on
sait bien les sages-femmes... (...) Parce qu’elles m’ont dit : ‘Votre clientéle
vient un peu tard pour... Celles qui se font vacciner, viennent tard pour
s’inscrire au CLSC. Comment ¢a se fait ?° ».

SF5 « Les sages-femmes se font « accuser » entre guillemets, d’étre contre
la vaccination et donc tranquillement de donner aux parents beaucoup
d’information critique. Et méme anti-vaccin ! Mais on dit que notre champ
de pratique, c’est en général la grossesse jusqu’a 6 semaines aprés naissance.
Et puis les vaccinations commencent a 8 semaines et donc... Ce n’est pas de
nos affaires ! (...) Parce que 1a on passait, c’est clair aux yeux du ministére
qu’on est anti-vaccin 1a. C’est pour ¢a qu’il y a eu des recherches entre
autres [sur l’attitude des sages-femmes] (...) Tu ne veux pas étre
catégorisée, marginalisée et stigmatisée, c’est quelque chose 1a ».

Il existe donc une peur de ’autorité chez tous les groupes PDLS, qui se traduit de
plusieurs fagons, comme la possibilité de perdre leur salaire si elles sont malades et
ne sont pas vaccinées, de perdre leur emploi si elles expriment une hésitation; il y a la
peur d’étre poursuivies, d’étre stigmatisées ou culpabilisées, et la peur de la délation
et des sanctions. Il y avait effectivement une peur de participer & notre recherche

comme nous le verrons plus loin.

4.4.1.1 Diverses sources de crainte de 1’autorité

Cette crainte de 1’autorité a en effet plusieurs sources. Les entrevues nous révélent
que pour les médecins, c’est la peur des assureurs, du Colléege des Médecins du

Québec (CMQ) et de certaines études sur leur attitude en partie critique devant la
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vaccination (Dubé et al., 2012b; Manuel et al., 2002). Les sages-femmes, de leur
coté, vaccinatrices depuis 2008, venaient de recevoir la publication du rapport de la
SP (Sauvageau et al., 2014) qui se questionnait entre autres sur leur influence face a
la décision des parents de faire vacciner leur enfant ou pas. Le rapport mettait de
I’avant la nécessité « d’inclure les sages-femmes dans les interventions et activités de
formation visant I’ensemble des vaccinateurs québécois » (: 76) laissant supposer leur
responsabilité attendue face a 1’observance des orientations en matiére de santé

publique.

SF8 « En fait, il y a eu une recherche, il y a quelques années sur [’attitude des
sages-femmes par rapport a la vaccination. Et pourquoi la clientéle sage-femme
se fait moins vacciner... Et on a trouvé ¢a dans la communauté sage-femme, un
petit peu inquiétant, parce que ¢a pointe du doigt notre profession qui est déja
sous la loupe ».

Pour les infirmiéres, les pressions de performance et d’observance viennent plutdt des
directions de CLSC, mais aussi d’études publiées réguliérement, comme celles du
Comité sur I’immunisation du Québec (CIQ) sur la résistance d’un certain nombre
d’entre elles a la vaccination (Boulianne et al., 2007; Dionne et al., 2001; Petit et al.

2007; Sauvageau et al., 2005).

19 « Le gouvernement prend les rapports de 1a Santé publique pour mettre ses
politiques, t’sais dans la grande chaine lad ! Le Ministére de la santé émet des
directives a cause de la Santé publique. Le grand joueur, c’est la Santé
publique. Parce que tu sais que maintenant on parle en terme de chiffres. Les
filles spécialisées, I’infirmiére vaccineuse, c’est toujours la Santé publique, la
Santé publique, ils reviennent toujours avec ¢a ».

SF10 « Peut-étre que ce qui a changé c’est les campagnes d’information de la
Santé publique qui sont peut-étre plus fortes qu’avant ».

Pour les homéopathes, la pression se fait de fagon différente. Les changements

récents a la réglementation de 2004 sur les remédes homéopathiques par Santé
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Canada et la position récente de 1’Association canadienne de pédiatrie démontrent
que leur présence dans le champ de la santé est percue comme une menace (Al-
Tawfiq et al., 2009; Manuel et al., 2002; Rieder et Robinson, 2015; Trivalle et al.,
2006). Pourtant, comme il est démontré dans notre recension des écrits, les
homéopathes ne sont pas spécifiquement antivaccinalistes mais ont en main des outils
thérapeutiques contre les MI démontrés historiquement comme étant efficaces. Les
PDLS des quatre groupes interrogés dans notre étude affirment ne pas dissuader les
parents a vacciner leurs enfants. Elles ne font pas non plus la promotion d’autres
mesures préventives et, en cas de besoin, les plus critiques n’hésiteraient pas a avoir
recours a la vaccination. Elles ont toutefois, comme les autres PDLS, le souci de

respecter les parents et de supporter une démarche éclairée.

H2 « Puis, par rapport & ma pratique, je ne conseille jamais aux parents de ne
pas faire vacciner ou de faire vacciner leurs enfants. Ce que je conseille, c’est
de s’informer. Exactement comme je faisais au moment ou je travaillais comme
sage-femme. Je leur demande de s’informer, je leur donne des références ».

4.4.1.2 Peur de participer a la recherche

Comme nous |’avons souligné, le recrutement pour ce travail a été délicat et nous
avons remarqué une réelle peur de participer a la recherche. Si vingt-sept PDLS ont
été approchées soit directement, soit par les personnes clés, seulement 13 ont accepté.
La majorité de celles qui ont participé 1’ont fait avec beaucoup de réticence et une
demande de garantie supplémentaire de confidentialité a ét€ proposée d’ou le second

formulaire d’engagement a la confidentialité entre participantes.

I9 « C’est-a-dire que tu émets ton opinion, puis tu es parfaitement consciente
que tu peux perdre ton emploi. Fait que tu dis, bon, c’est correct 13, je veux
bien faire avancer la cause, mais est-ce que je souhaite perdre mon emploi ?
Les infirmiéres [approchées pour la recherche], elles ne voulaient pas parler
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parce qu’elles avaient peur pour ces raisons-la. (...) Ca n’a pas été dit
comme ¢a, mais finalement elles se disaient qu’est-ce qui va se passer avec
¢a [les données de la recherche] ? »

SF8 « Puis méme quand [la sage-femme informatrice-clé¢] me proposait la
recherche avec vous, mon premier réflexe, ¢a a été : * Est-ce que c’est encore
une recherche qui va pointer les sages-femmes ? Puis, que vous ne vaccinez
pas ! Puis vous découragez les familles & vacciner’ (...) [la recherche de
Dubé de la Santé publique sur les sages-femmes] puis ¢a ne nous sert pas en
fait. Parce que ¢a, encore, nous stigmatise beaucoup. (...) On a tellement
I’habitude entre guillemets de se faire pointer du doigt sur ce qu’on fait de
pas correct-1a ».

I1 apparait important de souligner que nous n’avons pas eu de trés jeunes PDLS® car,
comme nous ont rapporté des participantes, certaines qui avaient été approchées se
sentaient en danger dans leur milieu de travail de révéler leur position face a la
vaccination. Les PDLS plus dgées ont précisé qu’étant proche de leur retraite, parler
de ce sujet tabou ne les menagait pas autant. De plus, toujours selon certaines des
participantes interrogées (sages-femmes et infirmieres), il est possible que la jeune
génération, arrivée aprés la vague de I’EBM des années 1990 qui a influencé tout le
discours en santé¢ et 1’enseignement, soit 4 la fois moins critique du pouvoir
biomédical, de la médicalisation ou des pratiques vaccinales, mais aussi davantage
craintive face aux régles plus restrictives émises suite a la légalisation de leur

profession.

SF5 « Elles [les jeunes sages-femmes] n’ont pas la réflexion. Alors tu penses
que c’est ¢ga qu’il faut faire. Elles pensent que c’est de I’information neutre et
objective et elles ne posent pas le pourquoi. Parce que tout est clean la,
scientifiquement avec les experts, etc. Donc, elles n’ont pas cette réflexion-la.
Alors que nous on est venu d’une position critique par rapport a la
médicalisation de notre corps. L’alimentation, la position sociale des femmes,
plein de choses qui étaient comme critiques. Et donc, tout ¢a se tenait ensemble.
Mais 14, la jeune sage-femme, elle ne se doute pas de rien. [La vaccination] ce
n’est pas un sujet qui est nécessairement partagé ou explicitement, parce qu’il

% La plus jeune participante avait 44 ans.
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n’est pas enseigné tel quel. Donc il n’est pas partagé explicitement autre que de
savoir ce qu’ils disent qu’il faut savoir. Mais dans une perspective de
questionnement, encore moins féministe, puis encore moins entre des
générations de sages-femmes. Ce n’est pas confortable pour les sages-femmes
tout le temps. Pour les jeunes... Bien 13, tu as le médico-1égal a fond la caisse.
Tu as 1’Ordre professionnel qui est punitif plus qu’autre chose ».

En effet, comme nous 1’avons souligné, plusieurs PDLS de chacun des groupes ont
refusé de participer a une entrevue pour notre recherche par peur face a leur travail.
Une sage-femme précise que concernant ses collégues, c’est aussi la crainte de
’utilisation des données générées par notre étude et la généralisation possible sur leur
profession qui expliquaient leur refus de participer. Celles qui ont accepté étaient en

majorité proches de leur retraite ou déja retraitées.

MI11 «[Participer a ta recherche] je suis en fin de carriere mais si ¢a se
savait... ».

C’est aussi ce que cette participante note en prenant 1’exemple du Dr. Fernand
Turcotte, un médecin et professeur a la retraite, qui fait la traduction d’ouvrages
critiques, comme ceux de Cassels (2012), Gotzsche (2012, 2013), Hadler (2008) et
Welch (2006, 2011), sur la surmédicalisation, sur la surmédicamentation et son

industrie, sur le dépistage et le surdiagnostic.

I4 «1l [Turcotte] est un des rares au Québec ! C’est-a-dire, il peut parler,
maintenant, il fait ¢a, il est a la retraite. Parce qu’il n’a rien a perdre quelque
part. Puis ¢a n’enléve rien a I’admiration qu’on peut avoir pour lui. Mais par
rapport aux jeunes générations, par rapport a 1’endoctrinement, comment ¢a
pourrait changer comme pour prendre I’exemple de la vaccination, on pourrait
en prendre d’autres ».

Les expériences particulierement difficiles vécues dans les divers milieux
professionnels, décrites ci-dessus, illustrent bien les pressions vécues par les PDLS

qui sont critiques face aux pratiques vaccinales. Ceci est également un exemple de
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cette force normative liée a la vaccination qui régle les conduites des PDLS au

Québec.

4.4.2 « On est sommé de les vendre ». Devoir faire la promotion des vaccins.

Il semble aussi exister d’autres types de contraintes que vivent les PDLS visées par
notre recherche. Plusieurs parlent de 1’obligation de faire la vente et/ou la promotion
des vaccins méme les « payants », c’est-a-dire ceux qui ne sont pas inclus dans le
calendrier officiel (non remboursés par la RAMQ) et prouver qu’elles en ont fait la

promotion.

M3 « J’ai des contraintes... Si on découvre que je n’avais pas parlé du vaccin
méningite type-B [qui vaut 1508 la dose X 3 doses], ou que je n’avais pas dit
‘le rougeole-rubéole-oreillons n’est pas a jour’, ¢a va prendre un coupable. Ma
compagnie d’assurance a dit: ‘si y’a un vaccin qui existe et que vous en avez
pas parlé a quelqu’un, vous pouvez étre accusée de ne pas en avoir parlé’».

Les pressions pour promouvoir les vaccins ont plusieurs origines. Pour les médecins,
en plus de I’industrie qui présente les nouveaux vaccins dans leurs congrés médicaux,
ce sont les compagnies d’assurances (comme 1'Association canadienne de protection
médicale - ACPM) et le CMQ qui vérifient les dossiers, et les PDLS doivent prouver

qu’elles font la promotion des vaccins.

M3 « Toute fagon a chaque fois que les vaccins au début sont payants, comme
le Rotavirus... Comme la varicelle au début, comme la méningite type-B. A
chaque fois qu’ils sont payants, qu’ils ne sont pas dans le calendrier régulier, on
est sommé de les vendre... Alors, donc, en tout cas, on est trés, trés, trés
influengant pour vendre ¢a. (...) Ok, moi je trouve ¢a d’une iniquité totale...
Mais tu sais, & un moment donné, qu’est-ce qu’on fait 1a, tu sais ! Qu’est-ce
qu’on fait ? Parce qu’un coup que tu as donné le dépliant qui dit c’est
recommandé et recommandable, faites ce que vous voulez de votre argent, mais
tu sais, bon... La décision vous appartient... Ok je vous en ai parlé, dépliant
remis, je suis couverte la...».
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Les infirmiéres, de leur coté, sont tenues a un contrdle de la vaccination de leur
clientele ou elles doivent, par exemple, té€léphoner aux méres hésitantes. Il y a aussi le
contrdle de leur propre carnet de vaccination. Et il existe des concours ou des cadeaux
sont offerts aux professionnelles qui vaccinent le plus grand nombre d’individus ou
encore des « records » de vaccination qui sont publiés. La pression pour la promotion
de la vaccination vient entre autres des directions générales des CLSC visitées par les
autorités de SP. Ceci semble étre vécu comme une forme de contréle démesuré pour

cette infirmiére.

I9 « Elles [les infirmieres] gagnent un voyage. Gagner un I-Pad. Tu avais trois
prix en vaccination. Oui, j’ai bien dit : « Tu avais trois prix ». Chaque personne
qui se faisait vacciner, moi, j’avais complété la fiche de vaccination, mais je
devais inscrire aussi les gens qui se faisaient vacciner, leur numéro d’employé,
ou travaillaient-ils ? (...) Un premier prix, une somme pour un petit voyage. Un
deuxiéme prix, un spa (...), puis un troisiéme prix, ¢’est un I-Pad, voila. ‘Moi je
vais me faire vacciner, je vais avoir un I-Pad’. (...) Si on regarde maintenant, ¢a
reléve un peu plus d’un cirque, tu sais maintenant on a dans les airs des petites
télévisions au mur, donc on va voir nos directions, nos cadres se faire vacciner.
[Sur la télévision] Tu as une Web Cam la, c’est ¢ga que tu vois. Tu vois ton
DSIQ, le directeur des soins infirmiers, se faire vacciner, lever le pouce : « Hé !
Je I’ai fait ! Et tiens je suis fort ! ».

Les sages-femmes aussi doivent promouvoir la vaccination et vivent une certaine
pression. Ceci se présente sous différentes formes dont, comme nous l’avons
mentionné, des reproches a propos du délai avec lequel elles réferent les nouveaux-
nés et de la liberté qu’elles donnent aux parents face a la décision. Mais cette

participante souligne aussi une pression faite avec les « records » de vaccination.

SF8 « Vraiment, les infirmiéres, en tout cas les gestionnaires, elles sont trés
soucieuses d’avoir le bon record de vaccination. C’est une compétition sur leur
service, elles vaccinent beaucoup. ‘Nos employés se font vacciner, on est bon
hein!” (...) Il y a vraiment comme un genre de concours de qui fait le plus
vacciner. Quelle population a le plus été rejointe... Quand les bilans annuels
sortent sur les couvertures vaccinales, etc. Bien ce n’est pas treés beau d’avoir sa
région qui ne se démarque pas... ».
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Ces différents types de contraintes dont témoignent les PDLS de notre étude
contribuent 4 alimenter leur critique de ce systéme qui semble bien élaboré pour

assurer la participation de chacune de ses actrices a la promotion de la vaccination.

4.4.3 « Ca fait que c’est un ‘tout-compris’ ». L’influence de I’industrie

Notre recension comprenait plusieurs références sur les conflits d’intéréts de
I'industrie pharmaceutique avec I’Etat, les décisions cliniques ou les activités
académiques (Grifo et al., 2012; Lundh et al., 2010; Prescrire International, 2016;
Rodwin, 2013; Shnier ef al., 2016). En ce qui a trait aux vaccins, c’est un sujet
d’actualité qu’il est difficile d’éviter aussi (Barry, 2015; Girard, 2014; Lacoursiére et
Noél, 2011). La fin des années 1980 marque une période décisive ou 1’industrie
pharmaceutique a acquis un énorme controle sur la fagon dont les médecins évaluent
et utilisent ses produits. Ses liens étendus aux praticiens-nes, en particulier avec les
membres prestigieux des écoles médicales, influencent les résultats de la recherche, la
fagon dont la médecine est pratiquée, et méme la définition de ce qui constitue une
maladie (Angell, 2009; Shnier et al., 2013). La déréglementation canadienne des
années 1990 a aussi eu des effets concrets sur ’industrie pharmaceutique (Lexchin,
2016), dont le marché du vaccin. Certaines participantes ont spontanément mentionné

cette situation.

M13 «Des choses qui pourraient étre prises pour acquises parce que c’est
démontré que ¢a fonctionne ¢a fait 40 ans, alors on entre dans les bénéfices
économiques que certains groupes peuvent avoir sur ¢a et on peut se poser des
questions, pour moi on dépasse une ligne... Depuis la fin des années 90, la
déréglementation a des effets et on le voit dans toutes les sphéres de la vie...
C’est la jungle ! ».

Comme dans les écrits recensés ou 1’on note des conflits d’intéréts et la présence de
lanceurs d’alerte dans le milieu scientifique de la vaccination (Barry, 2015; Girard,

2009; Riva et Spinosa, 2012; Tomljenovic et Shaw, 2012), certaines PDLS
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interrogées doutent aussi de la transparence dans la divulgation des données des ECR

par I’industrie ou encore, elles sont surprises de 1’absence de recherches comparées.

SF8 « Aussi [je suis inquicte a cause] de la fiabilit¢ des compagnies
pharmaceutiques sur ce qu’elles prétendent et sur ce qui est aussi la réalité de la
recherche autour de la vaccination. Souvent il y a vraiment un double discours.
En tout cas, il y a un discours officiel et il y a une réalité qui n’est pas
divulguée dans le public. Puis quand qu’on fait le moindrement des recherches
on comprend qu’il y a des problémes mais qui ne sont pas du tout divulgués au
quotidien. Donc c’est un probléme de manque de confiance ».

MI3 « On vaccine beaucoup au Québec. Est-ce qu’on prend par exemple les
calendriers de vaccination de la France et on compare... il n’y a pas plus de MI
en France. Il me semble que dans un monde globalisé, la moindre chose qu’on
peut faire, c’est des études comparatives [vaccinés, moins vaccinés, non
vaccinés]... A moins que tu te mettes sur un plan trés paranoiaque de dire qu’il
y a tellement d’intéréts au niveau des compagnies pharmaceutiques... Québec
Inc ».
Certaines PDLS donnent I’exemple du contrdle de 1’industrie sur les vaccins uniques
par rapport aux vaccins combinés (Infanrix hexavalent pour la primovaccination et le
rappel des nourrissons contre la diphtérie, le tétanos, la coqueluche, I’hépatite B, la
poliomyélite et le Hib). En effet, I’industrie fabrique et rend maintenant disponible
principalement des vaccins combinés et la population ne peut donc avoir le choix
comme dans les années 1990, comme le rappelle la récente crise en France au sujet de
la pénurie du vaccin DT-Polio au profit du vaccin hexavalent contenant hépatite B
(Girard, 2013; Joyeux, 2016). Les PDLS de notre étude ont rencontré des difficultés

semblables.

SF5 « Quand les femmes demandaient juste ¢a [un vaccin unique] mais pas ¢a.
C’est plus compliqué maintenant. Ils ne peuvent plus faire ¢a. Fait que c’est un
tout-compris ».

M3 « Maintenant, on peut des fois essayer des les séparer, de ne pas en donner
trois, quatre shots en méme temps... mais pas comme avant... Non ! Non ! Tu
ne peux plus donner tétanos tout seul... Tu ne peux plus donner... Rougeole,
tout seul. Euh... C’est toujours DT qui vient ensemble, D2T5. Il y a toujours
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deux unités de diphtérie. Tétanos seul je ne le retrouve pas. Rougeole, je ne
peux plus. Les compagnies ont arrété de le faire. Ce n’était pas assez payant.
Bon, tu sais, c’est ¢a... ».

Cette question du marché du vaccin comme facteur influengant les politiques
vaccinales, c’est-a-dire du contrdle de 1’industrie pharmaceutique et son alliance avec

I’Etat, fait aussi partie du contenu de la critique qu’ont certaines participantes.

SF8 « C’est un sujet qui mérite d’étre discuté. Je pense que ce qui est trés dur
dans le sujet de la vaccination, c’était cette confiance aveugle aux compagnies
pharmaceutiques, en fait, ¢a revient a qui impose des quotas de vaccination. Et
je trouve qu’il y a peut-étre quelque chose de trés, trés lobbying de la
pharmaceutique sur le gouvernement... Bien on achéte tel lot de vaccins, puis il
faut les passer... Je pense qu’il y a un autocontrdle qui se fait, mais il y a aussi
un lobby trés, trés fort au niveau médical, au niveau pharmaceutique. C’est
terrible la pharmaceutique, du pouvoir que ¢a a sur les gouvernements ».

H1 « Le fait de la pénétration de la pensée a la fois capitaliste bien siir, a la fois
de concentration des entreprises, de ce genre, le type de recherche qu’on fait,
relié 4 1’argent. Les chercheurs qu’on paie des prix de fou. Evidemment, les
médicaments qu’on va pouvoir vendre... C’est une question de marché. Et
comme je disais, la vaccination, pour développer ¢a, ¢a prend des sous et pour
¢a, il faut vendre des vaccins aussi ».

Dés les années 1950, des PDLS, dont des homéopathes américaines sensibles aux
mouvements écologiste et féministe, faisaient une mise en garde face aux
accointances des industries agro-alimentaires et pharmaceutiques avec les organismes
gouvernementaux de santé, le monde médical et les experts scientifiques (Taylor
Kirschmann, 2004). 1l est intéressant de constater que cette participante regroupe les

mémes éléments dans sa critique sur I’industrie.

H1 «Il y a vraiment les intéréts évidemment, les intéréts des pharmaceutiques
qui pour moi ne sont pas seulement des pharmaceutiques puisque ce sont les
mémes qui peuvent produire les médicaments, les insecticides, les pesticides,
etc. C’est encore une fois un contrdle... Donc, il n’y a pas les mémes
conceptions et évidemment les intéréts financiers, matériels en jeu, c’est qu’on
a I’impression qu’on fait vivre beaucoup de monde avec le type de science
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qu’on produit de nos jours, et le type de science appliquée. 11 faut qu’il y ait une
application... Et 1’intérét de ces compagnies-la qui sont toutes puissantes au
Canada et qui sont toutes puissantes en Amérique du Nord... ».
L’industrie peut aussi avoir une influence sur certaines PDLS qui se verront
convaincre de la nécessité d’un vaccin suite a sa promotion dans un congrés quand

elle ne I’était pas avant. C’est ce que nous indique cette médecin présente avec une

collegue a un congrés sur le nouveau vaccin contre la méningite B.

M3 « A moment donné, pour la méningite [Bexsero], on s’en va 3, le congrés
avait un peu convaincu ma collégue de le donner. La, moi, je dis toujours : Ou
est-ce que ¢a va s’arréter ? Elle a dit : ‘Oui, mais je pense que je vais le payer a
ma fille’ [qui a un béb€ d’un an]. Je n’ai pas osé€ rien dire parce que le congres
’avait convaincue ».

Certains-nes associent aux vaccins le disease mongering, ce fagonnage de la maladie
et 1’utilisation des statistiques catastrophistes pour percer le marché du médicament
(Borch-Jacobson, 2013). Ces participantes donnent I’exemple de la publicité pour le
vaccin contre le Zona qui utilise justement les chiffres sur sa prévalence pour attiser

la peur.

H6 « Ecoute, je ne sais pas combien ils injectent de financement dans les pubs
pour les vaccins, mais... Les gens écoutent une émission le soir, puis t’sais
quand c’est tellement avec des glagons dans le verre, puis que ¢a prend tes
vaccins. Tu vas le voir 7 fois dans une soirée. Le zona, on voit des pubs dans le
Publi-sac... Aprés ¢a on en a eu un dans la boite aux lettres. Dans le Publi-sac,
on en a eu 3, 4 fois 1a. La il est indiqué qu’il y a tant de pourcentage de gens qui
vont développer le zona ! ».

M1l «Bien moi, c’est siir, je me dis, tu sais, c’est tellement moussé par
I’industrie pharmaceutique... Tu sais comme la pour le zona, tu vois des
annonces a la télévision ».

Cette influence évidente de 1’industrie est aussi nourrie par le discours officiel sur la

vaccination, comme nous le rappelent maintenant les témoignages des PDLS.
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4.4.4 « C’est supposé qu’il y en a plus au Québec ». L’influence du discours officiel

4.4.4.1 La « scientificité » de la médecine

Le discours officiel sur la vaccination est basé sur des principes qui, nous 1’avons

souligné, écartent toute défiance ou toute autre forme de savoir.

SF5 «Donc le probléme ce n’est pas ce qu’on sait. C’est que ceux qui
produisent le savoir, c’est ce que eux autres ils veulent qu’on sache ».

Les arguments répétés reposent toujours sur les succeés allégués du vaccin
antivariolique (Dew, 1999; Moulin, 2004) et sur les bénéfices collectifs de prévention
des MI par la vaccination de masse. C’est une rhétorique qui légitime les actions des
autorités de SP, bien illustrée par le témoignage de cette participante en faveur de la

vaccination.

M13 « C’est un développement de la connaissance médicale qui est mis a
contribution de la prévention des maladies infectieuses, c’est tout. (...) Le fait
que le vaccin soit ce petit antigéne qu’on nous inocule pour que notre systéme
immunitaire développe des anticorps, me semble tout a fait logique (...) la
variole, on a été vacciné quand on était petite et moi j’ai souvenir de dire qu’on
a éradiqué cette maladie-la a cause de ¢a; alors pour moi, mon idée initiale des
vaccins c’est ¢a. Ce sont des maladies infectieuses qu’on peut prévenir au
niveau individuel et méme au niveau populationnel, éradiquer. Je crois dans ce
projet... Au dela de ce co6té individuel, c’est ce c6té plus large qui est
bénéfique, qu’on peut avoir avec une intervention d’une technologie médicale
donnée ».

La construction du savoir autour de la vaccination est entre autres liée a cette notion
encore bien présente que la médecine est essentiellement scientifique comme il est

souligné ici.

MI13 «La formation biomédicale traditionnelle a ¢été présentée comme
scientifique, comme grande et seule vérité. Et je dis... la médecine comme
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science on sait, mais méme les sciences c’est pas certain a 100 %. Et la pratique
de la médecine est une pratique sociale et on a besoin de tous les deux et on a
encore de la misére pour 1’époque de la scientificité de la médecine pour le faire
admettre ».

Cette construction d’un savoir orthodoxe souverain appuyé par le paradigme de
I’EBM semble, pour certaines, freiner la possibilité de tout questionnement en santé

qui aménerait un doute.

SF5 « Se questionner, c’est un minimum ! Ce n’est pas avoir le pied sur le
break ! Mais un questionnement qui est sain. Parce qu’on a une influence, on
est méme influencé par les compagnies pharmaceutiques, par le restant du corps
médical. Tu sais qu’ils font des pressions... C’est notre culture ! Ce n’est pas
juste les médecins ! C’est toute notre société qui est prise la-dedans ! Ce n’est
pas banal ! Mais si on veut travailler pour la santé, je pense que ¢a demande,
éthiquement, qu’on ait la capacité de poser des questions. Mais en méme temps
les réponses proposées par le corps médical sont présentées, comme étant une
réponse stre ! The evidence ! Everything is [evidence] base practice ! On n’est
pas capable de justement de critiquer ! ».

SF8 « En fait, c’est le savoir par la démonstration scientifique. Mais c’est quoi
la démonstration scientifique ? Est-ce que c’est en fonction des paramétres
qu’on a aujourd’hui ? ».

M13 « Pourquoi il faut cacher un type de connaissance et pas un autre parce
qu’il y a des gens que ¢a n’intéresse pas. On élimine des connaissances utiles
qui dérangent ».

Une participante souligne précisément cette difficulté d’avoir une voix quand il s’agit

de remettre en question la MC.

14 « Il n’y a pas un lieu ou on peut avoir une parole qui va étre entendue... Ou
on va permettre une remise en question de la médecine ».

De plus, ce dont témoignent certaines PDLS c’est qu’aujourd'hui, le monopole de la
MC, qui a instauré ce systeme de connaissances exclusif comme étant supérieur aux

autres savoirs en matiére de la santé (Freund et al,, 2003; Lupton, 2003; Martel,
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1992; Saks, 1998, 2003; Sévigny, 1998), a réussi a exclure toute autre forme de
connaissance. Ce monopole est particuliérement évident au Québec par I’absence de

choix pour la population.

17 « En France comme en Belgique, la médecine alternative a une belle place.
On a souvent des médecins qui sont homéopathes eux-mémes. Alors c’est
beaucoup moins dangereux. Il y a moins la pression et la culpabilité 1a qui est
au-dessus de la téte des gens 1a. Alors, ¢a leur confére certainement une plus
belle liberté la par rapport a qu’est-ce que je choisis pour soigner. Ils ont le
choix. Tandis qu’ici, il n’y a pas beaucoup de choix ».

H6 « Tu sais, nous [les homéopathes] on a des moyens. Donc puisqu’on a des
moyens de faire autrement, sans effet secondaire, ou on a vraiment confiance a
I’efficacité. L’histoire 1’a prouvé, notre pratique le prouve. J opterais pour ¢a,
mais il faudrait que la population soit informée qu’il y a d’autres options. Alors
que 13, on leur dit : ‘C’est ¢a. Il n’y a rien d’autre & faire’. On leur fait peur ».

Par cette omission a la fois historique et contemporaine, le discours officiel affirme
qu’il n’y a pas d’autres fagons ou d’autres outils thérapeutiques pour traiter et
prévenir les MI ou méme de possibilité de considérer qu’il en existe, contrairement a
ce que nous retrouvons dans les écrits. C’est cette idée que la vaccination est la seule

intervention possible face aux MI qui est ici suggérée.

M13 « La peur qu’elle développe un cancer du col dans les années a venir quant
a moi il y a d’autres stratégies qu’on peut utiliser pour éviter ¢a. Pour le
méningocoque, non, il n’y en a pas d’autres ».

14 « Mais comment ¢a pourrait changer ? On est parti d’un calendrier vaccinal
dans les années quatre-vingt, qui avait sept éléments, t’sais aujourd’hui, il y en
a seize éléments vaccinaux, on en donne huit 2 deux mois ».

Comme il a été noté dans la recension, diverses formes d’influences pour assurer
I’observance aux programmes de vaccination sont constatées (Direction de santé

publique de la Montérégie, 2015; SAGE, 2014). Elles sont aussi notées dans les
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critiques des PDLS interrogées, comme par exemple, le contenu du discours officiel
sur la vaccination souvent relayé dans les médias. Cette participante en donne un

exemple :

14 « 1l y a eu récemment un cahier spécial qui est paru dans Le Devoir sur la
vaccination. Puis dans ce premier article sur la premiere page du cahier, c’est
une longue entrevue avec... le scientifique en chef au Québec, qui comme par
hasard a un doctorat en pharmacologie. Donc lui, c’est le discours vraiment pur
et dur sur la vaccination. Puis il faut vacciner ! S’il pouvait vacciner les enfants
dans le ventre de leur mére, les feetus il le ferait ».

4.4.5 « Ensuite on voyait si ¢a avait changé nos croyances ». Le vaccin comme seule
voie raisonnable

Si les PDLS recrutées parlent de leur expérience au sujet des mécanismes de
surveillance, de sanctions et des stratégies de promotion des vaccins comme étant des
pressions vécues dans leur pratique, ces femmes rendent compte d’un autre type de
coercition qui s’adresse plus spécifiquement a leur savoir. Nous avons noté dans les
écrits un certain biais quant a la perception des autorités de SP de considérer les
discours hétérodoxes de certains-nes PDLS critiques de la vaccination, comme des
« fausses croyances ». Cette attitude se confirme avec le témoignage de cette PDLS
qui explique qu’elles sont soumises a I’évaluation de leurs « croyances » a 1’aide de

questionnaires utilisés, par exemple, auprés des infirmiéres comme il est décrit ici :

I9 « On faisait un questionnaire « Mythes et réalités », ensuite on révisait la
théorie, puis ensuite on voyait si ¢a avait changé nos croyances... Ils avaient
pris entre 20 et 30 certainement [personnes], ¢’est un grand groupe... Je pense
que cette journée-13, je ne suis pas sire que les gens ont répondu comme ils
souhaitaient répondre... Mais je pense qu’on a trouvé ¢a, une chose qu’on a
partagée apres ¢a, a mots couverts, ¢’est qu’on a trouvé ¢a trés agressant ».
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Les sages-femmes, quant a elles, se voient imposer des normes dans 1’enseignement.

SF10 « Maintenant c’est un grand point parce qu’on a eu beaucoup de pressions
du ministére. Pour que le gros, gros cartable sur la vaccination fasse partie de
nos contenus de cours. Donc, en premiére année, on fait quand méme des fois
un petit débat de groupe sur pour ou contre et sur comment donner de
I’information éclairée ou un choix éclairé sur la question. Mais apres ¢a, dans
les autres cours, on a incorporé le gros cahier sur la vaccination que le ministére
a envoyé la. Le protocole d’immunisation au Québec a 500 pages... 530
pages... Et donc, le Gouvernement, le ministere a approché les Ordres
professionnels pour dire : ‘Votre personnel devrait connaitre ¢a’ ».

Un autre probléme li€ & la présence du vaccin comme seule voie raisonnable face a la
prévention des MI est la perte de la capacité pour les PDLS, de bien diagnostiquer ces
maladies qui resurgissent périodiquement (Moulin1996b; Girard, 2014), malgré la

vaccination. C’est ce qu’a observé cette médecin.

M3 « Le probléme c’est que les autres médecins qui voient ces enfants-la ne
reconnaissent pas la coqueluche. On n’est pas habitué ».

Le vaccin jouit d’un statut différent des autres médicaments : on semble pouvoir étre
plus facilement critique du médicament que du vaccin car ce dernier n’est pas
toujours pergu comme le biomédicament qu’il est. Par exemple, les statines en
prévention primaire sont considérées comme un médicament, mais le vaccin va étre
défini comme « une intervention de prévention », comme si 1’ajout d’une substance
visant & modifier la physiologie d’une population saine ne représentait pas la méme
chose que pour les autres médicaments utilisés en prévention (Girard, 2014). C’est le

cas de cette participante qui fait aussi une distinction entre les deux.

M13 «Prendre un médicament pour prévenir une maladie, je trouve cela
complétement débile. Pour moi le vaccin n’est pas un médicament, c’est une
intervention de prévention ».
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On fait ici la différence entre une MI et une autre moins bien définie comme c’est le
cas pour le VPH, bien qu’on parle maintenant dans le discours officiel de la SP
« d’épidémie du VPH » (Akom et Venne, 2002) ! Mais cette exclusion du vaccin, par
certains-nes, de la catégorie des médicaments participe en partie a la difficulté de le
placer au méme rang que les autres interventions préventives. C’est un des éléments
qui contribue a ce statut particulier ou le vaccin est considéré étre la seule voie
raisonnable & suivre pour prévenir les MI, tout comme bientét les maladies
chroniques, inflammatoires ou autoimmunes (Giersing et al., 2016; Obaro et Palmer,

2003; Pardigon et Laouini, 1999; Saliou, 2010; Sela, 1999; Schwartz, 1999).

4.4.5.1 Discréditer d’autres formes de savoir ou de savoir faire

Si le vaccin est la seule solution a la prévention et au traitement des MI, il apparait
alors difficile d’avoir un discours dissident et d’autres types de connaissances et de
pratiques a ce sujet, particulierement au Québec. Le Collége des médecins fait une
surveillance, par exemple, des dossiers de leurs membres qui pratiquent
I’homéopathie. Cette pratique sera vraisemblablement dénigrée autant par les

autorités que par des collégues comme le soulignent ces participantes.

M3 «J’ai le droit d’en parler [I’homéopathie]. J’ai le droit de donner des
granules et tout ¢a. L’important c’est que je dise dans mon dossier que le
patient, que j’ai offert un traitement médical reconnu. Alors quand ils vont
juger mes dossiers, ils vont dire que c’est I’eau de 1’Oratoire St-Joseph comme
on m’a déja dit. Alors on avait vérifié mes dossiers puis dans ce temps-la,
Jj’écrivais I’homéopathie que je prescrivais... Je prescris de ’homéo, ¢a marche.
Et le gars du College [CMQ] me dit que c’est I’eau de 1’Oratoire St-Joseph.
(...) C’est ¢a ! Parce qu’ici, c’est loin d’étre reconnu... C’est pas facile...
Vraiment, vraiment, de pratiquer I’homéopathie, en tant que médecin, c’est
comme... Je suis comme en contradiction.... Ca me rend un peu aussi anxieuse
des poursuites pis tout ¢a ».
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I9 « J’ai une trousse homéo de prévention. Quand j’ai des symptomes, je sais
quoi prendre (...) C’est une alternative qui peut étre jugée. Moi, quand je vais a
mes rendez-vous d’homéo et d’ostéopathie, je dis toujours que ce sont mes
rendez-vous médicaux mensuels. Quand je suis rentrée en 2003, et que je disais
que j’utilisais 1’homéo, il y a un grand rond qui s’est fait. Il y a des collégues
qui physiquement ont reculé. Des collégues, certaines collégues, elles ont des
commentaires, on pourrait dire, négatifs, trés négatifs sur la clientele qui ose
utiliser d’autres alternatives ».

SF5 « Bien je pense qu’autant en France qu’en Angleterre, et entre autres pour
la plupart des médecins au Canada ont tous vu des sages-femmes la... Mais pas
ici au Québec. (...) Historiquement, ils [les médecins] ont pris de la place
beaucoup, puis peut-étre plus qu’a d’autres... Ca a été fort hein la loi, la loi
médicale, puis le Collége des médecins. Il y a plus de 100 ans, maintenant, au
début du XXe siécle, les médecins avaient fait une campagne incroyable contre
les ‘charlatans ‘, c’est-a-dire les chiropraticiens... les homéopathes... et les
sages-femmes ! ».

Une participante reconnait aussi 1’impossibilité d’amener d’autres savoirs dans la
discussion sur une critique de la vaccination puisqu’ils sont controversés voire

dénigrés, et n’ont pas de reconnaissance épistémique dans le discours orthodoxe.

M13 « Il me semble que si on rentre par le coté de 1’homéopathie, de naturo et
de tout ¢a, c’est une bataille perdue... Tu n’abordes pas le sujet de la
vaccination avec ¢a ».

Pour toutes les catégories de PDLS, c’est I’impression de discrédit ou de dénigrement
de toute autre forme de savoir qu’elles constatent. Et le vaccin est toujours présenté

comme la seule voie raisonnable.

4.4.5.2 La peur comme outil de promotion

Le discours officiel mise entre autres sur la peur du retour des MI s’il y a baisse de
couverture vaccinale. Pourtant notre recension a démontré que la plupart des
éclosions ont eu lieu dans des populations hautement vaccinées et que diverses

théories circulent sur ce phénoméne (Voir C.6). Cet argument autour de la crainte du
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retour des MI, jumelé a la menace de la présence supposée d’un mouvement
antivaccinaliste dans notre société, sont des éléments qui semblent contribuer en
partie a faire obstacle a la diffusion d’informations importantes auprés de la

population au sujet des effets secondaires de la vaccination.

M13 « La médecine ce n’est pas homogéne, c’est vrai qu’il y a encore un
pouvoir médical traditionnel que tu vois méme dans le choix éditorial des
journaux... mais il faudrait trouver la juste balance parce que de 1’autre
coté, c’est qu’il y ait des mouvements antivaccination qui remettent tout ¢a
en question et on va voir a c6té de tout ¢a des MI qui vont grimper... il faut
faire attention comment on transmet ces messages-1a ».

L'information sélectionnée - et aussi celle omise par les autorités de SP et par la MC,
permet de garder un statut hégémonique mais suggeére aussi un certain contrdle de la
population en nourrissant plutt une culture du risque et de la peur appuyée par les
dangers chiffrés par exemple sur le cancer, le cholestérol ou les épidémies a venir (de
Lorgeril, 2007; Ménoret, 2007, 2007b; Welch, 2006). La peur, un élément essentiel a
cette société du risque (Beck, 2003), semble étre un facteur central qui motive la
décision de vacciner ou pas, au-dela de toute information critique et méme plus

importante que I’incertitude des connaissances comme le rappelle cette participante.

M13 « C’est la peur mélangée avec un raisonnement logique sur chaque
vaccination particuliere. Avec Bexséro, je n’ai pas douté. Je ne suis pas allée
voir la littérature a cause de la peur de la méningite... Dans ma réflexion, je ne
suis méme pas allée vérifier les risques... c’était une décision plus a court
terme qu’a long terme... ».

Entre autres, certaines considérent qu’entretenir la peur par les statistiques sur les MI
et par le sentiment de responsabilité est une stratégie pour convaincre la population a
observer les programmes de vaccination qui, faut-il le rappeler, ne sont pas
obligatoires au Québec. Cette information, contrélée par ceux-la méme qui

préconisent la vaccination de masse, est difficile a déconstruire.
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SF8 « Comment dire, du pouvoir dans la société sur la population, en sortant
aussi des arguments unilatéraux puis ... Et de créer cette crainte, de créer
vraiment cette peur incontrlée, puis de rendre les autres responsables, s’ils ne
suivent pas les consignes ».

M3 «Il y a un gros lobby des médecins qui font ¢a, c’est sir. Mais 1a la
méningite type-B c’est supposé qu’il y en a plus au Québec que dans les autres
provinces !! Fait que, ils jouent la-dessus. Ils sortent des chiffres comme
ca! [pour faire peur] ».

Une participante souligne que malgré 1’inefficacité connue du vaccin antigrippal de
2015 (Lacourciére, 2015), on incitait & vacciner quand méme au Québec. Rappelons
aussi qu’en 2009, le Québec a été 1’un des plus observants pour la vaccination contre
la grippe A HIN1 avec 56 %, contrairement par exemple, & I’Europe (par exemple,

8 % en France).

I9 « Une fois, j’ai écouté un reportage sur ’échec de la vaccination. C’était :
‘non, on n’a pas fait d’erreur [avec le vaccin antigrippal de 2015]. Non, il ne
faut pas qu’on se questionne. C’est exceptionnel’. C’est comme on ne change
rien & nos pratiques, donc on ne se re-questionne pas, mais oui, il faut continuer
a se faire vacciner. Ca a été dit partout, partout, partout, qu’il y avait un échec
total. J’ai vacciné encore au mois de février ! Maintenant je suis infirmiére
cheffe d’équipe, j’ai comme une ligne de conduite: ‘est-ce qu’ils ont des
inquiétudes, des préoccupations ?’ Tu dois exécuter ».

MI13 « Il y en a [des médecins qui sont critiques], mais pas ici parce que c’est
différent avec I’Europe, quand il y a eu le vaccin contre la grippe HINI, en
Espagne il y a un chirurgien trés connu qui est le premier a étre sorti a la presse,
les médecins sont sortis : ‘moi je ne me fais pas vacciner’, et ont profité de leur
pouvoir, ¢a a eu un impact ».

Au Québec, lors de la crise de la A HINI, toute réticence a été endiguée par le
gouvernement et les autorités de SP. Ce discours officiel puissant et punitif laisse

craindre pour certaines a un retour de I’obligation vaccinale.
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4.4.5.3 La peur du retour a I’obligation vaccinale

Un journal californien (Phillips, 2016) annongait au printemps 2016 1’adoption
prochaine de la loi SB 792 dans cet Etat, ot le taux de couverture vaccinale est de
97,5 %. Cette loi représenterait le premier mandat vaccinal obligatoire pour adultes
aux Etats-Unis interdisant les exemptions pour des raisons personnelles et menagant
de sanctions pénales les personnes qui refuseront de s’y conformer. Plusieurs des
participantes de notre étude soulignent spontanément le silence qui existe autour du
fait qu’au Québec, la vaccination n’est pas obligatoire. Cette omission et les mesures
coercitives instaurées par les autorités donnent plutdt I’impression d’obligation

vaccinale comme cette médecin et ces sages-femmes expliquent.

MI11 « Oui, mais je vais te dire, tu sais on dit ce n’est pas obligatoire mais on
dirait que quand tu rentres tu sais a 1’école, t’as 1’impression que c’est
obligatoire... Tu sais, dans le temps, c’était comme ¢a, tu suis les
recommandations... Donc, tu sais, pis quand tu rentres a 1’école, ils te
demandent les vaccins tout le temps. Tu dis écoute, faut qu’on soit en regle 13!
Ca allait de soi que t’as un enfant et que 13, I’infirmiére tu sais elle te voit au
CLSC pis elle te voit aprés, pis tes rendez-vous sont pris en sortant. Tu sais,
c’est comme, jamais qu’ils t’informent que c’est pas obligatoire 13, jamais ».

SF8 « Ce n’est pas obligatoire. Oui, mais est-ce qu’il va étre refusé a 1’école ?
Non ! Donc les parents pensent que c’est une obligation, premiére chose. Ca
parle déja du message qui est lancé».

SF10 « Dans le sens qu’il y a beaucoup plus de pression sociale pour faire
vacciner. Pis la journée ou la fille va se ramasser de toute fagon dans un bureau
de médecin ou CLSC [centres locaux de services communautaires] ou CSSS
[centres de santé et services sociaux], c’est slir qu’on va lui demander : ‘ton
bébé est-il vacciné ou pas vacciné 7’ ».

En Ontario, comme au Nouveau-Brunswick, chaque enfant qui fréquente une €cole
doit fournir unc preuve qu’il a été vacciné pour la diphtérie, le tétanos, la polio, la

rougeole, les oreillons et la rubéole’’. Depuis 2014, trois vaccins obligatoires se sont

*! Voir site du gouvernement de 1’Ontario: http:/etablissement.org/ontario/sante/sante-familiale/
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ajoutés pour l’entrée a 1’école (méningite, coqueluche et varicelle) mais il est
cependant possible d’obtenir une exemption pour des raisons médicales, morales ou
religieuses. En France, ou seuls les vaccins DT-Polio sont obligatoires, « le vaccin
contre I’hépatite B est imposé a I’ensemble du personnel des institutions médicalisées
(...). Les autres vaccinations sont facultatives mais la pression psychologique est trés
forte de la part des pédiatres et des collectivités » (Groupe Médical de réflexion sur
les vaccins, 2007 : 88). En Belgique, seul le vaccin polio est obligatoire et la plupart

des pays européens ont supprimé 1’obligation vaccinale (Bonnet et al., 2011).

Des discussions autour du retour a I’obligation vaccinale ont lieu dans plusieurs pays
(Bertrand et Torny, 2004; Finn et Savulescu, 2011; Hurel, 2016), y compris chez
nous (Bouvier-Auclair, 2015; Picard, 2015, 2016; NOVA, 2015). La question a été
ramenée avec la récente éclosion de rougeole (Grondin, 2015) et le premier ministre
du Québec rappelait a cette occasion dans les médias que la vaccination « ce n’est pas

une opinion, c¢’est un fait » (Dubreuil, 2015).

M3 « Quand 1I’ACPM [l'Association canadienne de protection médicale] a sorti
¢a [le retour de 1’obligation vaccinale dans les pays], moi je suis tombée en bas
de ma chaise. Dis-moi pas qu’ils vont dire ¢a ? La compagnie [d’assurance] a
sauté la-dessus ».

H1 « J’ai essayé de classer mes inqui€tudes parce que j’en ai une série, je pense
que la plus grande que j’ai en ce moment, c’est par rapport au fait qu’au Canada,
nous jouissons encore, et pour combien de temps, je ne le sais pas, d’une liberté
de faire vacciner ou pas. Et ¢a, j’ai de grosses craintes qu’a un moment donné,
cette liberté-la, qui fait partie d’aprés moi de droits démocratiques
fondamentaux, soit atteinte ».

Pour les PDLS interviewées, la menace du retour & l’obligation vaccinale et
I’importante influence biomédicale font partie du contenu de leur critique sur la
vaccination. Ces différentes dimensions des mesures instituées pour 1’application des

pratiques vaccinales révélées par les participantes se couplent avec des témoignages
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au sujet du pouvoir médical dont elles observent les manifestations.

4.4.6 « Tu fais ce qu’on te dit ». Le pouvoir médical et sa hiérarchie

4.4.6.1 Le pouvoir de I’establishment médical

Le pouvoir de I’institution médicale, la médicalisation de la vie, la montée de la
professionnalisation médicale, ont inspiré plusieurs auteurs (Conrad, 1992, 2007;
Ehrenreich et English, 2016; Kelleher ef al., 2006; Lupton, 2003; Yaya, 2009b). Au
Québec particuliérement, ce pouvoir (mais aussi sa domination), s’est développé,
comme nous l’avons souligné, en méme temps que la loi médicale et continue de
bénéficier de ses acquis politiques et juridiques. « Aux yeux du grand public, le titre
de médecin et encore davantage celui de médecin spécialisé en santé publique confére
une autorité... L’esprit critique a l'égard du médecin et de la médicalisation a
régressé » (Dufresne, 2009 : 28). Jusqu’a présent, nos résultats montrent la présence
de différents dispositifs visant & assurer 1’observance vaccinale (surveillance, sanction,
promotion, discours vaccinaliste, négation des effets secondaires possibles) mais qui
sont possibles seulement s’il y a un rapport de subordination, ici principalement des

actrices de cette organisation hiérarchisée.

En effet, de fagon spontanée, des participantes de chacun des groupes professionnels
se sont exprimées sur ce pouvoir médical. Pour cette médecin qui reconnait ce que lui
confére son titre, c’est tout de méme la surprise de comparer le Québec avec 1’Europe
la ou, contrairement a chez nous, selon elle, une certaine érosion du pouvoir médical

se fait sentir.

MI13 « Jai terminé mon diplome de médecine et j’ai senti que les gens ont
changé leur fagon d’agir a mon égard... Méme moi j’étais étonnée, les rapports
avec les patients... alors c’est un pouvoir énorme... [mais] le pouvoir
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professionnel des médecins est en chute libre, pas ici, c’est fort, ils sont les rois
et maitres, ils sont vraiment trés trés puissants au Québec ».

Et pour ces participantes, le constat du pouvoir médical au Québec se fait a travers
I’observation du déni de toute concurrence dans le champ de la santé et I’absence de

choix thérapeutique.

I7 « C’est vrai que chez nous, la médecine alternative n’est pas acceptée par les
grosses forces de notre société. Médecin, pharmacie... ».

SF5 « C’est que maintenant, socialement, la médecine a plus de pouvoir que la
religion ou le droit ».

SF8 « Je veux dire, je ne suis pas contre la prévention, mais c’est le moyen
qu’on nous offre et le seul moyen, c’est la vaccination ».

Ces observations nous rappellent aussi la particularité du pouvoir de la loi médicale
au Québec. Méme si le restrictif « Code de Napoléon » (Code civil du Bas-Canada de
1866) a été remplacé par le code civil du Québec au début des années 1990, I’allusion
ici a cette période de notre histoire par cette participante en dit long sur le sentiment

d’autorité, voire d’aliénation que certaines PDLS pergoivent.

H1 « Bon, bien moi je vais séparer le Québec du Canada parce que ce sont deux
systémes juridiques différents. Oui. Le Québec, c’est comme le code Napoléon.
Et le code Napoléon c’est, comme la France, la loi c’est : ‘Tu fais ce qu’on te
dit.” Alors je crois que c’est trés difficile dans la culture du Québec, de faire
avancer, surtout avec une loi médicale qui en fait dit que tous les pouvoirs - que
soit recommandé n’importe quoi - est normalement sous la houlette du
médecin. A la limite, ils pourraient poursuivre une mére de famille pour avoir
donné n’importe quoi. Et ¢a ils se le gardent comme pouvoir. Alors ¢a, c’est
vraiment une fagon de voir les droits de I’individu. Et ¢a, c’est historiquement
le code Napoléon ».

L’influence biomédicale et le rapport d’autorité observé a travers les coercitions
vécues par les PDLS dans leur travail, les mécanismes de surveillance et de sanctions

déja mentionnés, nous aménent a examiner les conséquences de cet establishment



206

biomédical. Quelques-unes des PDLS interrogées ont en effet observé et vécu cette
hiérarchie des professions de la santé. Cette infirmiere retrace pour nous la raison
pour laquelle les médecins ont abandonné peu a peu leur droit exclusif a vacciner vers

le milieu des années cinquante.

I4 «Il y a une chose qu’il faut réaliser, c’est que les vaccins sont développés
par I’industrie pharmaceutique, les médecins décident de vacciner, mais ce sont
les infirmicres qui vaccinent. Je pense que c’est 1954 ou 1956... que la on a
décidé que ¢a serait les infirmi¢res dorénavant qui vaccineraient. Pourquoi et
comment on est arrivé a ¢a. C’est autour de 1920, que les premiéres
vaccinations systématiques sont apparues... Les gens ne consultaient pas les
médecins avant, a cette époque-la. Puis les médecins avaient de la difficulté a
gagner leur vie. Ils avaient de la difficulté a se trouver de la clientéle. Puis la
vaccination, ¢a faisait partie des rares interventions pour lesquelles on allait les
consulter. Puis pour lesquelles ils pouvaient se faire payer aussi. Donc 13, ¢’était
beau au début quand il n’y avait pas beaucoup de vaccins, puis qu’il n’y avait
pas beaucoup de gens a vacciner, puis que les médecins pouvaient faire ¢a dans
leur cabinet privé puis charger une consultation, se faire payer pour ¢a. Se faire
payer a 1’acte. Quand c’est devenu la, systématique... Vacciner par exemple,
les enfants dans les écoles, par centaine et tout la... Justement dans les années
cinquante, puis que 13, il y avait plusieurs vaccins qui étaient apparus sur le
marché. La, les médecins, ils en avaient mal aux bras, de vacciner... Donc 13,
ils ont commencé a refiler ¢a, tranquillement aux infirmiéres. Puis & un moment
donné, il y a une décision qui a été prise officiellement en trés haut lieu®>... un
médecin en santé publique, qui parle, il dit quelque chose comme : ‘Ce n’est
pas que la tdche n’est pas noble, mais elle est répétitive, et puis bon, il y aurait
mieux a faire’. Il y avait des occupations plus dignes de leur science médicale.
Donc surtout que des occupations plus payantes aussi... Donc c’est comme ¢a
que les infirmiéres ont hérité de la vaccination ».

°2 Cette PDLS fait référence a I’ouvrage de Rousseau, N. et J. Daigle (2013). Infirmiéres de colonie.
Soins et médicalisation dans les régions du Québec, 1932-1972, Québec, Les Presses de 1’Université
Laval, 459 p.
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4.4.6.2 Un état de subordination

Cette consolidation de I’autorité médicale incluant « la subordination — qui vise les
infirmiéres et les sages-femmes — des concurrents dans le marché des soins
médicaux » (Goulet, 2004 : 42), mais aussi des praticiens-nes de MNC et ’autorité
des Ordres professionnels, est illustrée par ce commentaire d’une infirmieére qui
déplore le manque d’autonomie dont elles souffrent et 1’absence, selon elle, de
recherches sur les effets secondaires de la vaccination dont sont témoins les membres

de sa profession.

14 « Moi je ne connais pas de recherche faite par des infirmieres pour voir les
effets de la vaccination sur les personnes qu’elles vaccinent. Parce que les
infirmiéres de fagon générale, la plupart des infirmiéres ont vacciné des
centaines, sinon des milliers de gens. (...) Puis ¢a, c’est une des choses qui me
fatiguent depuis toujours dans la profession infirmiére, c’est que les infirmicres
observent des choses, qui contredisent le savoir médical, le discours médical,
mais ne donnent pas suite a ¢a. Elles laissent tomber... Leur position est trés
embétante parce que c’est vrai qu’étre infirmiére, ¢a veut dire essentiellement,
exécuter des prescriptions médicales, (...) Puis les infirmicres constatent
qu’elles ont peu d’autonomie dans leur profession, les infirmiéres terrain 13,
quand elles n’ont pas de poste cadre la... ».

D’ailleurs, un rapport de I’INSPQ sur la crise de la grippe A HIN1 en 2009, citait les
commentaires des infirmiéres témoins d’effets secondaires du vaccin : « Beaucoup
d'effets suite au vaccin X plusieurs personnes que je connais + moi-méme, douleurs
articulaires +++ et musculaires prolongées... vaccin ??? Pas d'autres
explications... » (Dubé et al., 201 1c: 96). Mais en effet, aucun document plus détaillé
n’a été trouvé provenant directement de 1'Ordre des infirmieres et infirmiers du
Québec (OIIQ) concernant des recensions sur les effets indésirables de la vaccination

constatés par ces PDLS, les plus vaccinatrices, en dehors d’une modification d’un
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récent projet de loi*? (OIIQ, 2012) concernant le partage de certains renseignements
de santé¢ et la déclaration d’une manifestation clinique inhabituelle suite a la

vaccination.

Par ailleurs, une autre infirmiére issue des transformations sociales du Québec des
années 1960-70, nuance un peu la place et I’autonomie des infirmiéres a cette période
du féminisme de la deuxiéme vague et I’implantation des Centres locaux de services

communautaires (CLSC) au début des années 1970 (Gaumer et Desrosiers, 2004).

I7 «Je pense que j’ai renseigné les parents sur les possibilités, face a la
vaccination... J’ai donné de l’information aux parents, 1’information qu’on
devrait donner puis qui n’est pas donnée habituellement. Oui ! Ce n’est pas
donné ! Alors, je leur ai parlé de tout ¢a. Puis, jamais les parents n’ont refusé la
vaccination. Et mes employeurs ne m’ont jamais tapé sur les doigts pour ¢a.
Ecoutez, dans les années 75, dans les CLSC, on avait une belle place comme
infirmiéres ».

Toutefois, cette parenthése dans 1’autonomie professionnelle de certains groupes de
PDLS, est de courte durée car les CLSC, fragiles « face a leurs éternels rivaux, a
savoir les centres hospitaliers regroupés dans 1’Association des hdpitaux du Québec
(AHQ) » (Gaumer et Desrosiers, 2004 : 53), seront définitivement sacrifiés en faveur
des groupes de médecine de famille (GMF) supposés travailler «en étroite
collaboration avec d’autres professionnels de la santé » (Gouvernement du Québec,
2016). En réalité, certains groupes de PDLS ont le sentiment de non reconnaissance
de leur expertise, de manque d’autonomie professionnelle, d’absence

d’interdisciplinarité et d’assujettissement, aussi soulignés par ces sages-femmes.

% Mémoire présenté en 2012 par I’OIIQ au sujet du Projet de loi no 59 concernant le partage de
certains renseignements de santé et la déclaration d’une manifestation clinique inhabituelle suite a la
vaccination (« Recommandation no 6 : Que les modifications aux articles 69 et 138 de la Loi sur la
santé publique remplacent « Tout médecin ou infirmier » par « tout professionnel habilité a poser un
diagnostic ou a évaluer la condition de santé d'une personne ainsi que la sage-femme » Ordre des
infirmieres et infirmiers du Québec (OI1Q), 2012 : 10).
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SF5 « C’est 1'élite. Donc 1’élite économique mais 1’élite... Intellectuelle...
T’sais les professions les plus nobles ou reconnues (...) les étudiants en
médecine 1a (...) ils sont élevés pour se considérer comme les meilleurs, puis
aussi réclamer le pouvoir des meilleurs. T’sais on parle de ’interdisciplinarité
dans le réseau de la santé. Ca n’existe pas ! Puis c’est le docteur lui... Mais
c’est lui qui est le boss ! A peu prés partout dans le monde, [les PDLS non
médecins] n’ont pas le méme pouvoir ! ».

SF8 « Et si je reprends I’exemple des sages-femmes... Et encore on a beau
avoir des preuves noir sur blanc depuis des dizaines d’années, c’est encore
remis en doute, c’est encore questionné et pas pris au sérieux par la majorité des
collégues médecins avec qui on travaille... Bien le lobbying médical est tres,
trés, trés puissant au Québec. On a un premier ministre médecin, un ministre de
la Santé médecin, une chance. On avait un ministre de I’Education qui était
médecin. Les médecins sont trés puissants au Québec, je crois et
malheureusement ils ont peu d’ouverture encore. Je pense que les médecins, ils
ont vraiment leur chasse gardée d’expertise et ils ne veulent pas que ¢a soit
ébranlé par d’autres visions, d’autres professionnels. On a le plus haut taux de
vaccination, ¢a veut dire quand méme... Ca parle 1a... Ca parle de notre
profession médicale au Québec ».

Cette infirmiére va dans le méme sens en dénongant 1’absence d’autonomie

professionnelle.

I4 « C’est une illusion d’autonomie qu’elles avaient... Ce n’est pas vrai que les
infirmiéres sont autonomes. .. Les infirmiéres n’ont pas de cadre théorique autre
que le cadre théorique qui a été développé par la médecine ».

De plus, I’évolution du corporatisme médical au Québec, comme nous 1’avons noté
plus t6t (Contandriopoulos, 2003; Goulet, 2004), donne lieu aujourd’hui a certaines

dérives comme le souligne cette participante et qui ne sont pas sans influencer le

contenu de la critique des PDLS de notre étude, sur les pratiques vaccinales.

19 « Il y avait notre CLSC et il y avait une clinique privée, médicale. Et quand
j’ai réalisé que la clinique médicale appelait ma clientéle... Moi j’allais a la
maison, parce que ces gens-la ne se déplagaient pas, et étaient vulnérables, ils
perdent la mobilité, etc. Mais que de surprises de voir ma clientéle dans la salle
d’attente, ces journées-la, donc pendant une semaine, ils demandaient en 2009,
25 $ pour chaque client que chaque médecin vaccinait ».
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Toutefois, il serait utile de pouvoir faire une distinction entre le discours des
médecins en général sur la vaccination et celui des autorités de SP puisque les
médecins interrogées dans notre étude, loin d’étre toutefois représentatives de
I’ensemble de la profession, disent aussi subir des pressions. Elles décrivent certaines
contraintes qui semblent également venir a I’encontre de leurs valeurs et méme, pour

une participante, du serment hippocratique.

M3 « J’ai pour principe d’aider mes patients et ne pas nuire. Donc, je pense que
certains vaccins, pour moi, m’ont toujours fait poser plus de questions 1a. Et
bien avec dipthérie-tétanos-polio, j’avais toujours un petit peu une inquiétude.
Je dirais que, plus on en met ensemble plus je trouve que les enfants sont nos
laboratoires. On fait des essais sur eux. On va s’en rendre compte plus tard.
C’est mon opinion personnelle. Je ne peux pas aller a ’encontre de ¢a parce
que, comme je disais,... j’ai des contraintes ».

M13 « Tu travailles dans une équipe et tu as des normes a suivre, des
politiques ».

Cet état de subordination est aussi per¢u, par les sages-femmes, dans certaines
attitudes de leurs collégues a leur égard ou dans I’obligation de 1’adoption du discours

dominant en santé.

SF8 « On bouscule vraiment le syst¢tme de santé. On se fait dire par des
gynécologues : ‘Mais ¢a ne se peut pas qu'une femme refuse tel dépistage [le
diabéte, le Streptocoque B], si vous lui expliquez bien, elle ne refuserait pas’...
J’ai été sur un groupe d’experts pour essayer d’implanter des services de sages-
femmes a I’hopital et les gynécologues, les médecins sont extrémement opposés.
Ils disent : “Mais si on vous laisse pratiquer sur notre territoire...’, déja « notre
territoire », ¢a leur appartient ! ».

SF5 « Si tu es plus proche du discours dominant, ils vont nous accepter. La, on
va €tre contente, parce qu’on va étre pareille! En partie, dans les études
sociologiques, on dit que les sages-femmes, les infirmiéres aussi, elles
fonctionnent comme un groupe d’opprimées. Ca marche, ¢a tient la route. Pour
moi, je le vois tout le temps. C’est-a-dire qu’elles sont portées a utiliser les
points de repere puis les valeurs du groupe dominant, ce que j’appelle « popa »
pour la médecine. Plutdt que de valoriser ses propres valeurs et points de repére.



211

Ca prend du travail, du courage d’assumer tout ¢a. Plus tu es inconfortable
d’étre dans la marge, plus tu dis: ‘On va s’intégrer, donc se rapprocher du
centre, hospitalo santé, médico santé’. Mais en méme temps, 13, on va perdre
notre mission sociale ».

A travers la diversité de ces témoignages qui schématisent la complexité d’un vécu et
d’une connaissance intime du syst¢me dans lequel elles ont évolué, les PDLS
interrogées font état d’une réalité dont on parle peu. Les mécanismes de surveillance
et de sanction utilisés face a celles qui expriment une certaine réticence envers la
vaccination ou plus précisément face aux pratiques vaccinales, la peur de I’autorité
dans un systéme ou la promotion du vaccin et I’influence de son industrie vont de soi,
le pouvoir des médecins du Québec et la force du discours officiel sur I’observance
des programmes de vaccination et le discrédit de tout autre savoir médical ou
alternatif, sont autant d’éléments importants qui participent & la production d’un
discours hétérodoxe sur la vaccination des PDLS interrogées dans notre étude. Mais
un autre €lément s’y ajoute aussi. Il s’agit du contexte socio-politique, décrit ci-
dessous, qui a favorisé le développement d’un tel discours sur le vaccin et sur la santé,
ce qu’on appelle aussi le « savoir interdit », c’est-a-dire les connaissances considérées

comme trop dangereuses, ou taboues, pour étre exprimées ou diffusées.

4.4.7 « Ca ouvre une trop grande porte aux doutes ». Un sujet tabou

Notre objectif secondaire était de tenter de comprendre pourquoi critiquer la
vaccination est un sujet tabou dans la société québécoise. Un tabou est défini comme
un sujet qu’il serait inconvenant d’évoquer, en vertu des convenances sociales ou
morales et qu'on ne peut remettre en cause. Mais pourquoi critiquer la vaccination
est-il un sujet tabou ? La réponse est complexe et ¢’est du moins ce qu’ont exprimé

les participantes. Elles observent la force du discours officiel sur la vaccination, la
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difficult¢ d’aborder le sujet avec d’autres PDLS, ou encore pour des PDLS témoins

de MAPI, de rendre publiques leurs expériences.

SF10 « Il y a cette inqui¢tude-1a au Québec et dans d’autres pays, on pense que
¢a a vraiment un impact positif sur la santé des gens, on n’en démord pas, et
donc la majorité des professionnels y croit beaucoup. C’est tellement ancré
dans son soi intérieur-1a, que c’est difficile de discuter avec quelqu’un qui y
croit fortement, qui pense que ¢a a sauvé la planéte que d’avoir vacciné. Donc,
c’est trés, tres, trés difficile de discuter de ¢a avec des professionnels... Un,
c’est un sujet tabou et deux, ils sont trés ancrés dans tout ce qu’ils ont lu.
L’information est tellement donnée réguliérement et tapée réguliérement dans
les journaux, dans ci, dans ¢a, que les gens ne sont pas capables d’étre critiques
par rapport & ¢a ».

SF8 « J’ai senti un regard, en ce qui me concernait, mais c’est tellement tabou.
Mais tellement ! Il n’y a pas de place... Ca ne me tentait pas d’étre encore une
fois stigmatisée en tant que sage-femme. Tu ne fais pas vacciner tes enfants.
Donc il y a une pression, puis on fait des choix a qui on parle de ¢a ou a qui, on
ne parle pas de ¢a. Puis ¢a alimente le fait qu’on n’en parle pas non plus méme
comme professionnelle ».

H6 « Un pédiatre 1a, combien de fois, il doit en voir [des effets secondaires]
Jjuste dans quelques mois ou dans une année. Aie ! On ne peut jamais rien dire,
non ! On ne peut pas rien publier. On ne peut rien faire avec ¢a. C’est tabou... ».

Toutefois, une participante propose une hypothése sur une des raisons possibles de la

présence de ce tabou qu’est la critique vaccinale. Elle met en lumiére la notion selon

laquelle la médecine moderne a fondé sa réussite sur la vaccination, pierre angulaire

de tout I’édifice biomédical.

SF8 « Et ¢a vient ébranler leur pilier sur lequel ils se basent pour pouvoir
fonctionner sur un modele donné, mais qui est peut-étre dépassé. Mais je pense
que la vaccination va la-dedans, ¢a ouvre une trop grande porte aux doutes (...)
Et il n’est pas parfait, puis 1’histoire nous a démontré qu’il y a eu des erreurs, il
y a eu des conséquences graves, on a retiré certains vaccins ».
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Ces témoignages nous montrent a quel point les discours hétérodoxes des PDLS de
notre étude sont étayés par une réflexion riche de leurs expériences sur le terrain mais

aussi d’une profonde critique sociale sur la médecine, la santé et la maladie.

4.4.8 « D’un clergé en soutane noire [a]... un clergé en sarrau blanc ». Une critique
sociale

4.4.8.1 L’influence des années 1970-80

Plusieurs des participantes sont dgées de 50 ans et plus. Elles ont été témoins des
conséquences de la Révolution tranquille et la remise en question du clergé. Ayant
développé une critique socio-politique, elles ont une capacité a reconnaitre les enjeux
de pouvoir dans le systtme de santé de la société québécoise dont nous venons de

faire état.

I4 « Jai trés bien connu les abus du pouvoir, du clergé catholique au Québec,
puis je dis souvent qu’au Québec on est passé des abus de pouvoir d’un clergé
en soutane noire, aux abus de pouvoir d’un clergé en sarrau blanc ».

H2 « Alors il y a une espéce de fagon d’étre, c’est 1’autorité qui a raison au
Québec. Mais maintenant que les curés ont été mis au banc vers les années 60,
il y a une espéce de révolution qui s’installe, c’est les médecins qui ont
remplacé et eux ils ont tous les pouvoirs... Le pouvoir de vie et de mort sur les
femmes comme les curés de 1’époque ».

Certaines des PDLS interrogées ont vécu un moment important de ’histoire des
femmes au Québec. Ayant grandi dans les années 60-80, certaines ont connu le
mouvement pour la santé des femmes, une période active du mouvement féministe ou
a eu lieu la réémergence des MNC. Elles ont aussi eu un intérét et un accés a des

références scientifiques hétérodoxes.
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4.4.8.2 Ne pas adhérer au projet d’éradication des maladies infectieuses

L’espoir de la médecine moderne d’éradication des MI est encore présent (Aylward et
al., 2000; Duclos et Okwo-Bele, 2007; Fressoz, 2012; Moulin, 2004). Chez nous, les
autorités de SP parlent toujours de « l'élimination de la poliomyélite dans les
Amériques et I'éradication mondiale de la variole » (Dubé et al., 2012b) quoique
Moulin (2010) critique ce concept en notant plutot qu’au « cours des années 1960 a
1980 (...) sont apparues les difficultés de la poursuite d’un plan raisonné
d’éradication des maladies infectieuses, entrepris dans la foulée optimiste de la
fondation de ’OMS en 1947 » (: 311) et d’ailleurs des « mots plus prudents comme
‘contrdle’, ‘surveillance’ » (: 315) des MI, sont maintenant utilisés. Nos entrevues ont
permis de montrer que certaines PDLS n’adhérent pas non plus au projet

d’éradication des MI véhiculé dans le discours dominant en santé.

M3 « Ce [I’éradication des maladies infectieuses] qui n’arrivera jamais parce
qu’il va avoir toujours un virus qui va prendre le dessus, comme les bactéries
d’ailleurs, les virus ne sont pas fous, sont loin d’étre fous ! J’ai toujours eu,
dans ma pratique, quand méme des petites éclosions de coqueluche... Ok.
Malgré la vaccination, j’en ai eu 1’année passée... Ah ! Oui, oui ! Dans les
écoles primaires, ok. (...) Et le Rotavirus quand c’était payant... Moi je parlais
au représentant, d’intussusception. Il disait : Non, non, maintenant qu’on le
donne plus jeune, ¢a n’existe pour ainsi dire, plus. Mais il y a des retours
d’intussusception. Il y a des pays qui l’ont rapporté. (...) La France I’a
rapporté».

H1 « Par contre, les vaccinations contre les virus, c’est justement un énorme
probléme qui se retourne contre nous, parce que les virus, ils ont comme
propriété premiére de muter. Donc, a toutes les ‘x’ années, dépendamment de la
souche de virus, par exemple le virus de la rougeole, a tous les huit, neuf, dix
ans, le cycle est que le virus change. Alors donc, tu n’es plus protégé la plupart
du temps. Y’a des virus qui évoluent plus ou moins rapidement et donc, c’est
toujours a refaire. (...) ».

SF10 «Le vaccin contre la varicelle qu’on donne maintenant, quand nos
enfants ont tous eu la varicelle. Puis encore cette année, il y a eu plein d’enfants
qui ont eu la varicelle dans le village qui étaient vaccinés ».
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Certaines participantes ont aussi développé une critique trés articulée au sujet de la

notion de risque.

SF5 «On a peur de tout ! On a peur de la vie. Alors tous nos principes
directeurs que sont la confiance, 1’autonomie, t’sais cette chose-la, on a une
pratique qui est relationnelle. C’est & dire, comment ne pas perdre ce regard-1a,
parce que facilement c’est justifiable de travailler juste a partir des risques.
C’est juste ¢a qui est dans la littérature. C’est envahissant ! La peur, tu as juste
a peser sur le piton ».

4.4.8.3 Une vision globale et non conventionnelle de la santé

Les PDLS, critiques des pratiques vaccinales ont une vision plus globale de la santé
et certaines constatent le décalage entre le Québec et I’Europe face aux MNC et a leur

intégration au systéme de soins.

SF8 « [En] Allemagne, c’est un médecin qui vient de me prescrire ¢a [un
flacon d’homéo]. Donc ¢a a fait son chemin a travers les générations de
médecins ou d’approches médicinales, etc. Je pense qu’on est en retard encore
sur cette évolution médicale en Amérique du nord. Je ne sais pas si c’est juste
le Québec ou I’Amérique du nord en général, mais il y a du chemin. Autant
pour d’autres choses, plus avancées, mais pour d’autres, il y a vraiment
beaucoup de difficulté a laisser de la place a I’alternatif ».

Cette perspective plus globale de la santé inclut une relation plus positive face a
certaines MI de I’enfance. Pour la varicelle, par exemple, et méme pour la rougeole,

certains parents et PDLS souhaitent une immunité naturelle pour les enfants.

MI11 « Tu sais, quand j’ai vu qu’ils sortaient un vaccin contre la varicelle la...
Quand les parents m’en parlent, je leur dis : ‘Dans le temps 13, ils mettaient,
quand un enfant faisait la varicelle, ils les mettaient tous ensemble pour qu’ils
I’attrapent pour développer leur immunité’ ».
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H1 « Et le probléme, c’est que c’est souvent des maladies lorsque tu les as eues
naturellement, 14 tu es protégé a vie. C’est le cas de la rougeole si tu 1’as fait en
bas dge... Moi j’ai organisé des parties de rougeole avec mes enfants... Bon,
dans mon contexte ici, qui n’est pas I’Afrique sud-Saharienne avec un enfant
dénutri et avec un minimum de gros bon sens, si tu géres ¢a, mettons... ».

H6 « T’sais la varicelle on a été tellement longtemps a dire: ‘C’est important de
faire sa varicelle. Il ne faut pas traiter la varicelle, il faut la laisser s’exprimer’.
La on essaie de faire qu’elle n’existe pas. Bien ¢a fait comme pas de sens ».

Cette pensée critique sur la vaccination chez certaines PDLS inclut une critique plus

générale de la notion de prévention.

H1 « J’ai toujours continué de m’intéresser et aux maladies en question et au
développement naturel de la maladie. Et en me disant, en rapport avec le
vaccin, qu’est-ce le vaccin ? Je ne voyais pas toujours, surtout les virus, méme
en voulant étre positive vis-a-vis des vaccins, je ne voyais pas comment ¢a
allait aider a la cause pour finir. Alors qu’il fallait faire des progrés d’hygiéne,
alors qu’il fallait faire des progrés éducationnels ».

SF10 « Mais c’est pas le complot comme la recherche d’argent. Je te dirais au
méme titre que les gens qui ont fait I’idée de la mammographie, ou le dépistage
du cancer... Je pense que I’idée en arriére, si on veut sauver des vies, puis on
veut les sauver a tout prix. C’est vraiment la nouvelle pensée des années 1980 a
2015. On va les sauver a tout prix au méme titre que le dépistage prénatal puis
au méme titre que toutes ces affaires-la. Donc, on y croit. On est vraiment...
Puis méme chose pour la vaccination ».

Cette vision plus globale de la santé, ce savoir non conventionnel et cette critique

sociale du systéme, ont amené les PDLS interviewées a développer une certaine

résilience a travers des stratégies paralleles bien précises.

4.5 Des stratégies paralleles de résistance

Les PDLS critiques de la vaccination vivent une situation quotidienne ou elles

doivent se soumettre a des régles avec lesquelles elles ne sont pas toujours en accord.
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Malgré cette apparente soumission, certaines ont développé des stratégies paralléles
pour résoudre ce dilemme. Elles semblent négocier leurs incertitudes a la fois par une
résilience et une résistance exercées a I’aide de différentes actions afin d’arriver a
fonctionner dans ce systéme. Elles ont des solutions bien précises pour améliorer la
pratique vaccinale et tenter de minimiser les effets indésirables : d’abord vacciner
judicieusement; ensuite adapter le calendrier vaccinal individuellement quand
nécessaire; ne jamais vacciner un enfant malade; s’assurer d’une décision éclairée;

utiliser parfois une MNC.

4.5.1 « Je ne suis pas contre ». Vacciner judicieusement

Les PDLS critiques ne sont pas formellement contre la vaccination comme certaines
études le laissent croire. Leur position est beaucoup plus nuancée que simplement

celle d’étre antivaccinaliste.

SF5 « Ose prendre parole! Et puis questionner. Méme pas dire : ‘Je suis contre’,
juste questionner. Je pense qu’il y a de la prudence a y avoir, je pense qu’il y a
des questions a se poser. Quand tu questionnes, c’est pas parce que tu es
contre ».

Cette polarisation du débat sur la vaccination semble faire obstacle aux vraies raisons
de I’hésitation a 1’égard des vaccins. Les PDLS recrutées se soucient de certains
critéres qui, pour elles, doivent exister pour justifier des mesures préventives de
masse comme la vaccination. Que ce soit face aux populations a risque, aux types de
bactéries a combattre ou pour des raisons économiques et de justice sociale, leurs

arguments pour motiver une vaccination judicieuse sont clairement articulés.

Hl «Sur la vaccination elle-méme, je ne suis pas une absolue, contre
systématique. Pour moi, c’est toujours, a beaucoup contextualiser. Selon
évidemment le type de danger, parce que, en principe, c’est pour une
intervention dans le cas ou il y a un danger majeur pour la santé et qui menace
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une population et que nous n’avons pas d’autres moyens d’arréter ¢a (...). Alors
je crois que, quand il y a eu le probléme de méningite & méningocoque, je ne
parle pas de la méningite virale, c’est un tout autre débat, je comprenais trés
bien qu’on puisse envisager la vaccination contre le méningocoque. Le danger
était 13, possiblement la population a risque était une vraie population a risque.
(...) Donc, je le comprends parfaitement. (...) Le principe de vaccination en
tant que tel, je n’ai rien contre. C’est ce qu’est devenue I’industrie vaccinale
qui, pour des raisons qui n’ont rien a voir avec la santé, a développé des
programmes de vaccinations préventives. C’est la que j’en ai. Pour des raisons
économiques, c’est que développer des vaccins dans le monde pharmaceutique
conventionnel, ¢’est extrémement coliteux ».

M3 « Bon, moi, mon attitude c’est sirement pas de revirer le patient parce qu’il
n’est pas vacciné. Il y a des pédiatres qui font ¢a. Ok. Puis méme tous les
nouveaux vaccins payants ! (...) C’est une iniquité par rapport aux pauvres, la
(...) Ecoutez, quand les vaccins sont dans le calendrier régulier, qu’ils ont &té
étudiés par Santé Canada puis Santé publique, et qu’on a dit que I’efficacité
était quand méme assez correcte pour que le gouvernement le paie et ¢a rentre
dans le calendrier. Bon ! Moi, je ne suis pas contre ces vaccins-la... Par contre,
ceux qui étaient payants, bien on disait : Ecoutez, si vous les voulez, il n’y a pas
de probléme, il faut savoir ol on met notre argent, nos priorités... Par contre, le
gouvernement n’a pas cru bon de les intégrer dans le calendrier régulier. Fait
que, ¢a veut dire que, bon, encore une fois, est-ce qu’on a une justification de
les donner réguli¢rement ? ».

Depuis I’histoire du succés de la vaccination contre la variole, les vaccins se sont
multipliés sans que d’autres interventions de prévention pour les MI ne soient

considérées. C’est cette démesure qui est soulignée tout au long des entrevues.

MI3 «C’est une question de dosage... On accumule des affaires pour
lesquelles il peut y avoir des interventions de prévention qui n’impliquent pas
une inoculation d’un agent pathogéne, alors c’est une question de balance ».

4.5.2 « Il n’est jamais trop tard pour les donner ». Adapter le calendrier vaccinal

La premiére stratégie proposée par plusieurs PDLS de notre recherche, et sans doute

la plus répandue, est de tenter d’adapter le calendrier vaccinal. Ceci se fait de
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différentes fagons. Certaines individualisent I’intervention selon la santé de 1’enfant et
le désir de respecter les parents, en tentant de séparer les doses de vaccin et d’espacer

les délais du calendrier régulier, ou encore de retarder la premiére vaccination.

M3 « Moi je leur ai dit : Bon, premiérement, il n’est jamais trop tard pour les
donner. Il y a des calendriers adaptés. Maintenant, on peut des fois, essayer de
les séparer, de ne pas en donner trois, quatre shots en méme temps... Je pense
méme que c’est bon, c’est bon d’écouter le parent parce que... C’est comme si
on leur laisse un peu de latitude, tu sais, de décision la-dedans. On n’est pas
contre le calendrier régulier mais toujours un calendrier adapté. On va procéder
par étape. (...) Une dose de Rougeole-Rubéole-Oreillons, tu sais, s’il y a une
épidémie, il va rester juste une dose a donner ».

D’autres PDLS suggérent des stratégies pour offrir aux parents le libre choix tout en

répondant aux exigences des autorités de SP. Ici, une sage-femme doit négocier entre

N e

la responsabilité d’avoir & inciter les parents & venir plus tot faire vacciner leur

nouveau-né et ses convictions de vouloir fournir aux parents un choix éclairé.

SF8 « Je reviens & ma réunion entre gestionnaires des CLSC, donc directement
en vaccination, ol on ne me regardait méme pas. Parce qu’on sait bien les
sages-femmes... (...) Parce qu’elles m’ont dit : « Votre clientéle vient un peu
tard pour... Celles qui se font vacciner, viennent tard pour s’inscrire au CLSC.
Comment ¢a se fait ? Etc. ». Jai dit: ‘Ok, qu’est-ce que vous proposez pour
qu’elles puissent se rendre & temps, donc & 2 mois pour le calendrier
vaccinal’ ? (...) Donc j’ai proposé des solutions pour informer davantage les
parents, pour leur dire : “Voici, inscrivez-vous mais le choix informé va se faire
en détails un peu plus tard dans le suivi postnatal. Mais inscrivez-vous quitte a
vous désinscrire si vous changez d’opinion’ ».

L’age de la vaccination dans le calendrier vaccinal officiel est un sujet récurrent : on
vaccine trop tot, disent la totalité des participantes. Comme cette PDLS qui se

questionne sur le bon moment pour le faire.

MI13 «Je ne suis pas contre les vaccins... mais c’est de dire devant ¢a
[I’expérience de son amie et de la vaccination de son enfant] contre quoi ¢a
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prémunit et est-ce que c’est le bon moment de le faire maintenant ou ¢a peut
attendre ou ne pas le faire ? Donc j’ai développé un esprit plus critique vis-a-vis
une pratique pour laquelle dans ma formation médicale c’était ‘pris pour
acquis’».

Contrairement aux autres groupes de PDLS, les médecins ont I’autorité de pouvoir

officialiser le retard d’une vaccination. C’est une stratégie que cette participante

utilise.

M3 « Il y avait eu comme une régression dans le développement, j’ai vu ¢a. Et
puis, j’ai moi-méme écrit dans le carnet de vaccination : ‘contre-indication a
donner le rappel 4 18 mois’. J’avais dit aux parents, selon ce qui va arriver je
pourrai dire qu’on peut recevoir le rappel de 5 ans. J’ai écrit ¢a dans le carnet,
contre-indication a recevoir celui de 18 mois, parce que c’était suite au DCT
qu’il y avait eu selon moi une régression (...) Alors la, nous autres, on est
patient ».

Une autre participante ayant donné tous les vaccins & son enfant sans remise en

question et qui avait été témoin d’un effet secondaire grave chez I’enfant d’une amie,

craignait le vaccin de 18 mois, le ROR. Sa médecin a ainsi confirmé qu’on peut

retarder la vaccination.

M13 « Je le module en fonction de ce qui me semble le mieux pour mon
enfant, ¢a je le reconnais... La pédiatre a dit : ‘ne t’en fais pas, si tu as peur, tu
as peur. On le repousse et on la vaccine a 4 ans. On n’a pas besoin de ¢a avant
I’entrée a 1’école’. Et j’ai trouvé ¢a logique ».

4.5.3 « Attends qu’il soit top ! C’est du gros bon sens ». Ne pas vacciner un enfant
malade

Une autre stratégie qui permet de concilier les exigences du systéme avec le désir des

PDLS de ne pas nuire, est de ne jamais vacciner un-e¢ enfant qui est malade. Selon

elles, on ne vaccine pas n’importe quand, dans n’importe quelles circonstances. Ainsi,
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s’assurer d’avoir les meilleures conditions pour I’enfant leur permet d’avoir un

certain contrdle sur I’intervention qu’elles jugent non sans risque.

SF5 « Puis en plus de ¢a, tu peux décider deux affaires : si a la premiére dose,
le petit, il pleure, il fait bien de la température, il ne va pas bien ! Il est irritable,
etc. Arréte ¢a ! (...) Il réagit déja beaucoup, ce n’est pas bon signe ! L’autre
affaire, attends qu’il soit top ! (...) Tu sais pour moi, ¢’est du gros bon sens ! ».

M3 « Moi, il n’est pas question que je vaccine un enfant malade, que je ne suis
pas siir de sa condition physique, ok 12 ? A un moment donné je dis, mélons pas
les cartes ! Il est malade, guérissons-le. Je vais m’assurer qu’il va bien. Ok.
Parce qu’on peut vacciner n’importe quand, n’est-ce pas ?! (...) Moi, je
m’assure qu’il soit en bonne santé quand je le vaccine ».

4.5.4 « Fais le choix qui fait que tu vas étre capable de vivre avec ¢a ». S’assurer de la
variété des informations pour un choix éclairé

La majorité des PDLS interviewées ont le souci de respecter les parents, de supporter
une démarche critique et éclairée et trouvent fondamental le fait de donner les deux
cotés du débat sur la vaccination. Elles vont prendre le temps de donner de

I’information sur les MI et sur toutes les possibilités face a la vaccination.

SF8 « Et ensuite on parle de ce processus de choix éclairé, choix informé, ou on
parle des pours, des contres, des alternatives, pour a peu pres tout ce qu’on offre
aux parents. Et pour la vaccination, on leur dit: ‘Voici le calendrier, voici ce
qui est propos€, en tout cas ce qui est recommandé par le systéme de santé. Si
vous avez des questions, on vous invite a réfléchir, a lire’. On ne peut pas leur
dire : ‘Ne faites pas ci ou ne faites pas ¢a’ ».

H6 « Je leur dis c’est quoi les options, il y a des parents qui choisissent de
donner certains vaccins, de faire une prophylaxie pour d’autres. Mais pour
certains parents, il y en a un qui ne veut pas faire vacciner, 1’autre oui... Ils
arrivent 4 un compromis tu sais, donc on fait comme ¢a. C’est tellement
individuel ».
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SF10 « Fais le choix qui fait que : 1) tu vas t’entendre avec ton conjoint puis
que 2) tu vas t’entendre avec la famille et que tu n’auras pas trop de pression.
Puis 3) tu vas étre capable de vivre avec ¢a. Que si jamais il y arrive quelque
chose, t’es capable de vivre avec ta décision. Et c’est ¢a le plus important ».

Cette question de choix éclairé rappelle aussi la critique soulevée par certaines PDLS
précédemment a propos du manque de connaissances constaté face a la science du
vaccin et les conflits d’intéréts qui existent entre 1’industrie et I’Etat. Selon cette
participante, bien des informations, dont les données sur les dangers des vaccins, sont

absentes du discours officiel unilatéral sur la vaccination.

H1 «Mais je tiens a ce qu’ils aient des informations. Et des pours et des
contres. Il y a des niveaux d’information que je peux leur indiquer [aux parents]
avec des références. Sur I'histoire de 1’efficacité, sur I’histoire du danger a court
terme relié aux vaccins ou d’un danger 4 moyen et a long terme. Ce qui est
completement absent du discours ».

Dans ce désir de bien informer les parents, certaines PDLS interrogées ont aussi le

souci de redonner du pouvoir aux méres et de leur remettre leur savoir.

SF5 « Puis 1a, c’est toi la mere, mets tes antennes. Sors-les. Si le feeling ne fite
pas. D’abord tu peux sortir 1. Tu ne retournes jamais. (...) Lui, il ne le connait
pas cet enfant-1a. Toi tu le connais. Oui, il n’y a pas un spécialiste au monde qui
est plus préoccupé par le bien-étre de ce petit enfant-la que les parents ! Puis
méme chose pour les vaccins ! ».

D’autres, conscientes des pressions sociales que subissent les parents, se font un

devoir de les informer du risque social de ne pas vacciner.

M3 « Alors 1a, a moment donné, c’est ¢a, je rencontre des parents, je leur dis :
Ecoutez, la rougeole, ¢a énerve bien du monde. La santé publique va débarquer
1 puis ils vont étre bien énervés. Ils vont vouloir des immunoglobulines dans
toutes les garderies, les retirer de 1’école jusqu’a 6 semaines apres le dernier
cas... ».
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Tout aussi intéressant, une participante s’inquiéte des effets que pourrait avoir sur la
couverture vaccinale, la divulgation d’informations au public qui jetterait un doute
sur I’innocuité des vaccins. Une position également défendue par le discours officiel

vaccinaliste (Jefferson, 1998).

M13 «[Parler des hypothéses sur les dangers de la vaccination et
I’autoimmunité] mais il faudrait trouver la juste balance parce que de 1’autre
coté c’est qu’il y ait des mouvements antivaccinations qui remettent tout ¢a en
question et on va voir a coté de tout ¢a, des maladies infectieuses qui vont
grimper. Il faut faire attention comment on transmettrait ces messages-1a ».

4.5.5 « Ca traine. Moi je donne Pertussinum 30CH ». Utiliser les MNC

Certaines des PDLS qui ont participé a la recherche ont développé des fagons de
soigner non conventionnelles, particuliérement la médecine homéopathique, qu’elles
vont utiliser dans le cadre de leur profession. Que ce soit pour traiter les suites de
vaccination (Smits, 2001) ou pour faire une prophylaxie (Golden, 2013), cette
méthode bien que marginale est employée partout dans le monde, pratiquée par des

homéopathes et connue au Québec par plusieurs PDLS.

M3 « Méme aprés... Je dirais aprés 6 semaines moi je donnais la coqueluche a
dose homéopathique. Ah ! Certainement. Je les ai débarrassés de ¢a. Tu sais, 13,
¢a traine les docteurs ou ¢a ne finit plus... Ca traine. Les médecins ils ne
comprennent pas. Le réflexe coqueluchoide aprés un an ! (...) Moi je donne
Pertussinum 30CH. (...) Je donnais Drosera et Pertussinum ».

H6 « Je fais une prophylaxie [homéopathique pour le calendrier vaccinal]. Mais
je ne le pousse pas. Je le fais que si les gens le demandent ».

4.5.6 « J ai falsifié le carnet de vaccination... ». Un geste subversif

La falsification du carnet de vaccination est un fait rare mais qui existe. En France, la

ministre de la Santé s’est dit inquiete de I'ampleur de ce « mouvement de défiance
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envers les vaccins » (Poincaré, 2016). Certains-nes médecins fournissent de faux
certificats de vaccination. Au Québec, dans une société ou il n’y a pas d’obligation
vaccinale, il faut se demander si I’importance des mesures coercitives n’est pas une

cause de ce geste subversif.

MI1 «Et a chaque année du secondaire, chaque année, il fallait envoyer le
camet. Ecoute, moi, je les ai falsifiés pour sauter tout ¢a. Elle a eu DCT en tout
cas... mais, j’ai falsifié, le carnet de vaccination... Oui, pour ne pas se faire
achaler... ».

SF10 « Parce que ¢a se faisait en France, il y avait des gens qui falsifiaient les
carnets de vaccination. Et donc, on disait aux gens de se servir de cet alinéas-1a
si jamais il y avait des problémes au niveau de I’admission dans les garderies
ou les écoles ou des choses comme ¢a ».

SF8 « J’ai méme entendu des parents me dire : ‘Je me suis arrangé avec
mon médecin qui vient de I’Europe, cocher vaccing’ ».

4.5.7 « Que l’intervention soit faite de fagon plus rigoureuse ». Améliorer la pratique
vaccinale

Le manque de recherche sur la vaccination, le manque de connaissances sur le vaccin,
le probléme du sous-signalement et le probléme des vaccins combinés et des
pratiques vaccinales font ’objet de nombreuses critiques mais suscitent aussi un
certain intérét quand a la possibilité d’améliorer cette pratique préventive. Cette
médecin met de 1’avant une solution que pourraient apporter les médecins au Québec,
le groupe de PDLS ayant le plus de pouvoir, qui serait de faire pression pour

retrouver des vaccins non conjugués.

MI3 «Il y a un mouvement en médecine depuis plusieurs années et en
médecine familiale, c’est le ‘person centered care’. Disons que le CMQ dit,
pour vraiment fournir des services avec cet esprit, ‘on exige de 1’industrie
pharma la possibilité d’avoir des vaccins séparés’, avec le pouvoir énorme des
médecins d’ici, ils ont le pouvoir de le faire. Il faudrait que le CMQ prenne
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position... Je pense qu’il y a de la place pour faire quelque chose, pour
vraiment que |’intervention au niveau de la prévention primaire des MI liée a la
vaccination soit faite de fagon plus rigoureuse et critique dans l’esprit du
‘person centered care’ ».

Abordée dans les écrits depuis le début des années 1990 (Starfield, 2011), cette
notion de soins centrés sur la personne (person centred care ou shared decision
making) est définie par un équilibre entre le savoir professionnel des PDLS et le
savoir personnel du patient et de sa famille. Ce type de soin, théoriquement, assurerait
au-a la patient-te d’étre écouté-ée et invité-ée a participer aux échanges et a la prise
de décision concernant ses besoins de santé. Mettant 1’accent sur les objectifs du-de la
patient-e et sur I’expertise professionnelle disponible au sein d’une équipe (1’idée de
I’interdisciplinarité), il s’agirait d’additionner les savoirs de tous les acteurs-trices en
jeu a la connaissance et a la conscience que le-la patient-e a de lui-elle-méme. Cette
approche, bien qu’attrayante dans certains domaines (Steven et al., 2014), rencontre
encore bien des obstacles et n’est malheureusement pas encore arrivée a se

concrétiser sur le terrain de la vaccination.

4.6 Retour auprés des participantes

Notre démarche méthodologique par théorisation ancrée avait comme souci de
maintenir la présence des participantes tout au long du processus d’analyse, de
privilégier le sens donné a leur expérience et de permettre la construction d’un savoir
grice a un échange. Ceci comprenait un retour aupres des participantes afin de leur
soumettre notre analyse. Ce retour a permis de valider nos résultats tout en les
précisant (définition de termes, verbatims clarifiés) et ce, par les personnes
interviewées qui ont accepté de faire cette vérification. De plus, Charmaz (2011)
parle « d’appropriation du savoir » ou de I’impact de la recherche sur 1’agentivité, la

capacité a agir sur le monde des participants-tes. Notre démarche méthodologique a
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aussi permis de constater I’effet de notre recherche auprés de certaines PDLS

interrogées.

H2 « Pour moi c¢’est important d’avoir une voix dans cc que tu tais. Peut étre
que je n’aurais pas le courage et de la détermination d’aller jusqu’au bout de
cette recherche comme tu fais. C’est tellement important qu’une voix dissidente
parle de ce syjet et qu'il le place dans la société ».

I7 « Je me demandais, quand est-ce que vous terminez votre recherche car je
vais 1’aborder [le sujet de la vaccination] avec mon fils puis ma fille qui est
médecin (...). Le fait que vous vous intéressiez a ¢a, que vous m’en parliez,
vous me motivez a le faire. Parce que sinon, c’est comme si j’avais comme peur
probablement d’une réponse négative ou d’une non réceptivité de leur part.
Vous me stimulez. Déja, juste votre recherche, donne des résultats ! Juste votre
questionnaire ! ».

SF8 « Bien je pense que c’est important d’avoir une occasion de parler de ¢a.
Moi je trouvais ¢a important qu’on se questionne. Je trouve ¢a vraiment,
vraiment important, qu’elle puisse €tre publiée [votre recherche] sous un angle
d’ouverture. Qu’elle puisse toucher ».

SF10 « Ce qui m’a frappée de cette entrevue, c’est que je serais curieuse de lire
des livres récents sur le sujet. En méme temps, c’est parce que je me dis, ‘¢a
doit étre assez semblable a ce que je lisais dans les années 80°. Parce que tu
sais, en principe je devrais avoir encore plus d’information et encore plus de
recherche mais dans le fond, c’est tellement souvent biais€é que ce n’est pas
nécessairement la vraie part des choses ».

Si plusieurs des répondantes étaient en général réticentes a participer a la recherche,
certaines semblaient par la suite soulagées de pouvoir prendre la parole et d’aborder

un sujet qui les touche de si prés.
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4.7 Conclusion

Cette deuxiéme partie qui comportait les résultats de notre recherche, nous a permis
d’examiner en détails le contenu des inquiétudes et des critiques des PDLS face a la
vaccination infantile afin d’en ressortir les raisons qui motivent leur hésitation face a
cette intervention médicale préventive. Nous avons donc été en mesure de présenter
leurs expériences, autant personnelles que professionnelles de la vaccination et les

diverses sources d’information qui ont nourri leur démarche.

A partir de leurs récits, ces voix de PDLS visées par les études sur le phénoméne de
I’hésitation a 1’égard des vaccins, une premiére observation peut étre faite. Nous
sommes en présence d’une diversité d’inquiétudes et de plusieurs points d’ombre
suscités par des observations et des expériences marquantes (plutét que des fausses
croyances), qui les aménent d’abord & avoir des critiques face a la vaccination.
Témoins elles-mémes, ces expériences comprennent entre autres, la difficulté du
signalement des MAPI, un aspect qu’elles trouvent particuliérement troublant. Ces
points d’ombre concernent aussi le manque de connaissances constaté a propos des
vaccins (anciens comme nouveaux), le nombre croissant des vaccins, des conditions
de leur prescription, de la fiabilité¢ des données de I’industrie a leur sujet, de leur

efficacité, et surtout de leur effet a long terme.

Une deuxiéme observation que nous pouvons faire est que ces doutes, chez chacune
d’entre elles, aménent une réflexion qui fait en sorte qu’elles deviendront critiques de
la construction des connaissances médicales, et ce, autant dans leur formation
professionnelle que dans la pratique de leur profession. Cette réflexion conduira a une
recherche d’informations qui va au-deld de ce qui est présenté par le discours

orthodoxe sur la vaccination, qu’elles connaissent une MNC ou non.
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Bien que notre recherche visait principalement le contenu de leur critique face a la
vaccination des enfants, plusieurs participantes ont témoigné spontanément de leur
expérience avec le systéme de santé. Ce qui permet de faire une troisiéme observation
a propos de leurs récits. Il semble que ces inquiétudes et ces critiques face a la
vaccination sont aussi liées a une connaissance intime de 1’organisation du systéme
de soins qui dévoile la présence d’un mécanisme de surveillance autoritaire des
professionnels-elles impliqués-es aupres des familles, et de la promotion des vaccins
et de la vaccination. Un systtme qui se révele étre imperméable a tout
questionnement des politiques en place, imperméable aussi a prendre en considération

les inquiétudes des PDLS et des parents ou d’autres types de connaissances au sujet

des vaccins.

Il faut comprendre que plusieurs facteurs concourent & la construction du savoir
orthodoxe et a 1’élaboration d’un méme discours exclusif au sujet de la vaccination
comme agent principal a 1’éradication des MI. C’est ce qui est illustré grace aux
nombreux €éléments mis de 1’avant justement a travers les témoignages des PDLS
interviewées. Il s’agit : du réseau de la santé publique (SP), de I’industrie
pharmaceutique (IP) et sa promiscuité avec I’Etat, du Collége des médecins du
Québec (CMQ), des assureurs, du monopole de I’EBM alimentée par celui de la MC,
ainsi que des écrits orthodoxes sur I’histoire des succeés de la vaccination de masse.
C’est a ’aide des lignes directrices des associations professionnelles (fournies par
I’industrie) sur les différentes pratiques des PDLS, de I’information écrémée sur la
vaccination diffusée par les autorités de SP et le gouvernement, des mesures
coercitives qui contraignent i 1’observance et sanctionnent les réticents-tes, des
médias comme courroie de transmission de la pensée dominante sur le vaccin et des
campagnes de publicité, que I’observance a la vaccination est assurée au Québec.
Tout ceci contribue & une couverture vaccinale maximale, a la fois dans la population
que chez les PDLS, ainsi qu’a nourrir ce projet politique d’éradication des MI par la

vaccination. A la lumiére de la recension des écrits et des résultats présentés, nous
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pouvons conceptualiser la problématique de ce projet politique et décrire les diverses
composantes de la construction du savoir orthodoxe officiel telles qu’exposées par les

PDLS interrogées (Figure 4.1).

Enfin, une quatriéme observation peut étre faite a partir des récits des PDLS
interrogées. Il s’agit de la présence de stratégies paralléles utilisées par certaines
d’entre elles pour tenter de résoudre la contradiction entre leur expérience, leur savoir
et ce qui est imposé par le systéme de santé, en trouvant un espace de négociation ou
de compromis a ’intérieur de leur pratique professionnelle. C’est un des points que

nous aborderons dans la discussion des résultats présentée au Chapitre V.
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Figure 4.1 Projet politique d’éradication des Ml par la vaccination
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CHAPITRE V

DISCUSSION

Ce projet de recherche qualitatif avait comme principal objectif de mettre de 1’avant
le contenu et le sens des inquiétudes et des critiques d’un échantillon de PDLS face a
la vaccination infantile. Nous avons voulu sciemment donner la parole a des femmes,
expertes dans leur domaine, qui ont un discours hétérodoxe sur le sujet mais qui
semble gommé par une force normative préservant les politiques en place. Notre
intérét, en documentant le contenu de leur discours pour en comprendre le sens, était
d’arriver a dépasser la polarisation du sujet de la vaccination au Québec, un
phénomeéne qui confine toute critique vaccinale au rang d’antivaccinaliste. Or,
I’analyse du contenu des inquiétudes et des critiques des participantes montre
I’importante complexité, les nuances, la richesse de leur réflexion qui va bien au-dela
de cette épithéte de « fausses croyances » supposées dans les études, entre autres, de
la SP a I’égard des différents groupes professionnels hésitants face a la vaccination.
Notre objectif secondaire proposait de comprendre pourquoi critiquer la vaccination
est un sujet tabou dans la société québécoise. Ce dernier point sera aussi examiné
dans ce chapitre, car notre processus de recherche nous améne maintenant a procéder

a la discussion de nos résultats.

Bien que cette étude ne présume nullement représenter la totalité des PDLS critiques
de cette mesure préventive, elle a néanmoins donné lieu, grice a leur expérience sur
le terrain, a une incursion inédite dans un univers qui enrichit notre compréhension
sur cet « impensable » (Bourdieu, 1984) selon le discours dominant, qui est la
réticence a la vaccination mais aussi sur le statut singulier de cet objet vaccinal.
Comme nous I’avons mentionné, la démarche inductive par théorisation ancrée nous

permet une analyse des questions complexes et des sujets qui sont difficiles d'acces
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afin d’arriver a une théorisation, c'est-a-dire & une compréhension nouvelle d’un
phénomene rarement étudié. L’analyse s’est faite a partir de I’émergence d’éléments
de théorisation ou de concepts qui sont suggérés par les données de terrain. Cette
approche met en lumiére le processus qui a permis aux participantes de notre étude,
d’attribuer un sens a ce qui leur arrive (Couture, 2003; Méliani, 2013). Cette
démarche méthodologique a permis une exploration du sujet de la vaccination du
point de vue des PDLS qui y sont impliquées. Les perspectives théoriques utilisées
ont aidé a jeter un regard nouveau sur le probléme de la construction du savoir et de
I’ignorance a propos des connaissances et pratiques médicales qui influencent les
politiques de santé, en documentant les discours hétérodoxes de PDLS sur la

vaccination infantile.

Cette dernicre partie sera consacrée a |’interprétation des résultats a 1’aide de certains
concepts théoriques qui nous semblaient les plus utiles pour la compréhension du
phénomeéne étudié. Cette recherche visait la compréhension, la description et la
modélisation du phénoméne des discours hétérodoxes de PDLS sur la vaccination
infantile. L’analyse des données, recueillies auprés de treize PDLS du Québec de
quatre groupes professionnels différents (infirmiéres, sages-femmes, homéopathes et
médecins), a permis 1’exploration de catégories conceptuelles nous permettant de
nommer les aspects les plus importants du phénoméne auquel renvoyaient les
données, de les mettre en relation et de les intégrer afin de cerner 1’essentiel de leurs
propos, pour ultimement arriver a modéliser et théoriser sur le contenu de ces

discours hétérodoxes que nous avons qualifiés de savoirs interdits.

Constations principales

En général, les résultats de notre étude montrent que la construction du discours
hétérodoxe sur la vaccination d’une partie des PDLS du Québec se caractérise par des

événements importants observés et révélés, principalement par des expériences



233

concrétes, personnelles et professionnelles, qui jetent un doute sur le bien-fondé des
pratiques vaccinales. Ces informations troublantes permettent de constater 1’utilité
d’avoir exploré ’univers singulier de ces PDLS afin de mieux comprendre leur

hésitation face a la vaccination.

L’analyse des différents témoignages des PDLS de notre étude nous fournit une
meilleure compréhension du contenu de leurs critiques et inquiétudes a 1’égard des
vaccins, nous permettant de faire quatre constatations exposées a travers leur vécu du
systéme de santé qui s’interprétent a 1’aide de quatre concepts précis. La premiére
constatation porte sur la construction spécifique du savoir orthodoxe dominant sur la
vaccination qui semble amener a ce que nous définirons par 1’hégémonie du vaccin.
La deuxiéme constatation a trait a la présence d’une alliance autoritaire médicale et
pharmaceutique qui contrdle tout le champ des connaissances sur la vaccination,
désignée ici par une iatrocratie®®. La troisiéme constatation met de I’avant un
phénomeéne d’étouffement de toute forme de remise en question des pratiques
vaccinales qui endigue des connaissances hétérodoxes qui nous paraissent
importantes, une forme d’injustice épistémique. Ces trois €éléments semblent
constituer a la fois ce qui maintient I’observance aux politiques vaccinales, et ce qui
alimente le discours hétérodoxe des PDLS de notre étude. La quatriéme constatation
fait état des moyens utilisés par certaines PDLS pour tenter de résoudre la
contradiction entre leur expérience, leur savoir et ce qui est imposé par le systeme. Ce
dernier point souligne la possibilité de trouver un espace de négociation ou de

compromis afin d’améliorer les pratiques vaccinales, des stratégies paralléles.

Nous évoquerons d’abord (5.1) les points de convergences et de divergences entre les
participantes. Ces différences annoncent d’emblée une dépolarisation du débat et

confirment notre hypothése a propos d’une position des PDLS interviewées, plutot

9 Tt : il .
4 latros « médecin» et cratia «mode de gouvernement » (Le Robert, 1992, Dictionnaire
étymologique du frangais).
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nuancée qu’antivaccinaliste face a la vaccination : elles sont a la fois critiques et
inquictes des pratiques vaccinales, mais aussi de toute 1’organisation et des influences

qui maintiennent ces pratiques.

Nous présenterons ensuite plus en profondeur chacun des quatre concepts
déterminant en grande partic le contenu de leurs critiques sur les pratiques
vaccinales : (5.2) I’hégémonie du vaccin, (5.3) liatrocratie, (5.4) [I’injustice
épistémique et (5.5) les stratégies paralléles. Nous présenterons enfin ce qui est
proposé¢ par les PDLS interrogées comme pistes de réflexion pour améliorer les
pratiques vaccinales afin de faire connaitre I’importance des savoirs hétérodoxes

interdits de PDLS comme sources de connaissances.

5.1 Convergences et divergences : des récits nuancés

Nous I’évoquions plus t6t, au Québec il n’y a pas de « mouvement antivaccination »
au sens d’un mouvement social (Neveu, 2003) : environ 1 a 2 % des enfants
québécois seulement ne sont pas vaccinés-€es. Il y a des inquiétudes sur le nombre de
vaccins donnés, leur innocuité, un désir d’information et de libre choix pour vacciner
contre certaines maladies, une tendance pour une minorité de la population a retarder
le calendrier officiel de vaccination et & parfois utiliser une alternative a cette mesure
préventive. Les PDLS interrogées ne font pas exception et ne sont pas
systématiquement « contre la vaccination » mais ont plutét chacune des explications
différentes a apporter a leurs critiques sur les pratiques et politiques vaccinales. Un de
nos objectifs secondaires, en nuangant justement ces discours hétérodoxes, était de
dépasser le débat pro/anti vaccinaliste qui entrave toute tentative de discussion afin de
mettre en lumiere des pistes pour I’amélioration de cette pratique médicale. Comme
nous le souhaitions, les PDLS recrutées avaient des suggestions, différentes selon leur

statut professionnel, sur les améliorations possibles a apporter aux programmes de
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vaccination actuels, que nous présenterons a la fin de ce chapitre.

Au départ de ce projet de recherche, nous pensions trouver des réponses et des
critiques différentes selon les différents groupes de PDLS, comme par exemple des
perceptions différentes lies aux philosophies qui habitent chacune des quatre
professions. Nous retrouvons plutdt dans notre analyse certains discours semblables
chez les différents groupes et parfois similaires & ceux notés dans les écrits, mais
beaucoup plus €laborés. De plus, nous retrouvons certains discours communs a toutes
les PDLS interrogées : sur les inquiétudes quant au nombre de vaccins du calendrier,
sur le manque de données sur les effets au long cours de la vaccination, mais surtout
sur les dispositifs mis en place pour assurer ’observance a la vaccination par la
population et les PDLS. Toutefois, certaines divergences existent et nous aventurer a
tenter une comparaison entre les témoignages des différentes PDLS interviewées,
certaines trés critiques et d’autres plus convaincues des bienfaits des vaccins, permet

déja d’élargir le débat.

5.1.1 L’expérience productrice de sens

Les PDLS interrogées ont d’abord toutes en commun des expériences personnelles et
professionnelles qui ont eu un impact sur leur perception de la vaccination, ce qui a
nourri une recherche, une réflexion et leur a permis de développer un savoir élaboré
sur cette question lequel devrait, selon nous, étre mis a contribution pour améliorer
les pratiques vaccinales. Cette notion selon laquelle il y a un lien direct entre
l'expérience personnelle des gens face a la santé et a la maladie et les processus de
décisions par rapport aux soins de santé n’est pas nouvelle (Jodelet, 2006; Lupton,
2003; Williams, 2006; Williams et Popay, 2006). Il existe, dans les écrits
sociologiques, des études qui mettent en lumiére l'importance des récits comme

source de savoir (Kalitzkus et Matthiessen, 2009; Lawton, 2003; Williams, 1984).
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Williams et Popay (2006) parlent précisément du « privilege de l'expérience ».
L'expérience est en elle-méme productrice de sens (Massé, 1997) et méme si elle est
fort différente chez chacune d’entre elles, c’est ce que démontrent les PDLS tout au
long des entrevues. Toutefois, les participantes disent aussi avoir étudié différents
types de références pour appuyer leurs critiques. Le développement de leur

connaissance est donc élaboré sur ces deux aspects.

A I’aide d’un échantillon intentionnel, nous avons cherché a représenter le mieux
possible tout le spectre des différentes critiques face au calendrier vaccinal infantile.
Ainsi, si la majorité des PDLS de notre étude sont transformeées par les expériences
qu’elles ont vécues, c’est-a-dire d’étre témoin d’effets secondaires post-vaccinaux,
une participante restera convaincue des bienfaits incontestables de la vaccination,
malgré une expérience de MAPI qui marquera son point de vue sur les pratiques

vaccinales.

5.1.2 Des assertions inconsistantes sur la vaccination

Les PDLS interviewées nous permettent de voir les nombreuses positions quant aux
différentes assertions soutenues par le discours officiel sur la vaccination. Que ce soit
par rapport a la possibilité d’éradication des MI, ou encore par rapport aux vertus de
la prévention revendiquées par le discours dominant en santé, ou au danger
d’informer le public face aux effets secondaires possibles des vaccins, plusieurs
points de vue différents existent. Une médecin par exemple, évoque paradoxalement
la possibilité d’éradication des MI sans émettre de doutes quant a la faisabilité de ce
projet mais tout en dénongant la surcharge de calendrier vaccinal infantile. Les autres
par contre n’adherent pas du tout a ce projet politique. L’exemple utilisé le plus
souvent dans le discours officiel est celui de 1’éradication de la variole ou de la polio

comme modele pour 1’éradication des autres MI, malgré la réalité d’aujourd’hui avec
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les types de maladies et leur mutation, malgré le contexte socio-économique différent,
malgré la complexité grandissante du calendrier vaccinal, malgré les types de vaccins
(vaccins a ADN a ingénierie génétique) et les éclosions relevées chez les personnes
vaccinées. Mais le discours officiel vaccinaliste ne convainc pas la majorité des

participantes.

Toutefois, si la plupart des PDLS recrutées pronent la diversité de 1’information a
donner aux parents pour une décision éclairée, une participante mentionne sa crainte
face a une éventuelle baisse de couverture vaccinale si on informe la population des
doutes qui existent face a I’innocuité des vaccins. Selon elle, ceci nourrirait « les
antivaccinalistes » et la population doit étre protégée d’un certain savoir qu’elle ne
pourra gérer. Ce point de vue retrouvé dans les écrits et selon lequel « la société
devrait prendre garde a exposer publiquement les potentiels effets a long terme des
vaccins » (Jefferson, 1998 : 159) diverge de celui des autres participantes. Il est
intéressant car il traduit bien les craintes des autorités de SP et pourrait expliquer en
partie ’absence de transparence face aux incertitudes non divulguées sur les divers

risques de la vaccination.

Les différences observées aussi face a la peur des MI (peur de la méningite par
exemple) s’observent surtout chez celles qui ont un autre outil (MNC) pour traiter les
MI ou qui ont développé une vision plus globale de la santé et de la maladie, ce qui
transforme chez elles la peur en capacité d’agir (empowerment). Ainsi, pour plusieurs
PDLS, se faire vacciner, et aussi vacciner ou ne pas vacciner, selon la décision
éclairée des parents, pourra se faire en présence d’autres stratégies de prévention pour
éviter la maladie : intervention médicale alternative au vaccin pour le VPH pour une

participante, alimentation, ou encore homéoprophylaxie par exemple, pour d’autres.

Nous notons également que les PDLS au discours plus critique sont allées au-dela du

discours dominant de la biomédecine et de la SP — qu’elles proviennent du systéme
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de santé conventionnel (M-I) ou non conventionnel (SF-H), et se sont intéressées aux
écrits critiques sur le sujet. Celle qui reste plus proche du discours officiel de la SP ne
s’y est pas intéressé et en ignore les sources demeurant convaincue des références
vaccinalistes assurées par I’EBM. Pour cette participante, les ECR restent des sources
reconnues d’information et pour elle aussi, le vaccin n’est pas vu comme un

médicament mais plutét comme « une intervention de prévention ».

Cependant, a4 I’exception bien sir des homéopathes ayant une thérapeutique
spécifique contre les MI, il ne semble pas que les PDLS qui se sont intéressées aux
MNC par exemple, donc & d’autres discours sur la santé que ceux véhiculés par le
discours officiel, soient systématiquement plus critiques face a la vaccination. Une
participante ayant aussi une approche non conventionnelle dans sa pratique médicale
ne questionnait pas pour autant la vaccination avant d’avoir vu un effet secondaire
grave suite a un vaccin. Plutét, il semble qu’une vision plus globale de la santé et une
position critique face 4 la science du vaccin et au systéme de soins, soient des facteurs
qui influencent cette prise de position plus critique de la vaccination. Nous pouvons
aussi nous demander s’il y a un lien a faire entre la moyenne d’age et le fait d’étre
issue des mouvements féministe et global en santé des années 1970 quant a une
position critique sur les pratiques vaccinales (nutrition, auto-santé, humanisation des
soins et de 1’accouchement). Mais les deux ¢éléments qui contribuent en premier a un
point de vue critique de la vaccination, nous 1’avons souligné, restent 1’expérience
d’avoir été témoin d’effet secondaire post vaccinal et une expérience intime du
systtme de santé, une structure socio-politique qui a instauré des stratégies

normatives impérieuses pour assurer 1’observance de cette mesure préventive.
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5.2 De la construction partiale d’un savoir unique & I’hégémonie du vaccin

L’INSPQ méne des enquétes sur la couverture vaccinale environ aux « deux ans afin
de suivre de fagon rapprochée I’acceptabilité aux vaccins, I’impact de I’introduction
des nouveaux vaccins et ’efficacité des interventions de promotion », commanditées
par le MSSSQ. Dans son rapport de 2015 sur la couverture vaccinale des enfants de 1

a 2 ans (Boulianne et al., 2015), les auteurs-res concluaient en ces termes :

Les bénéfices sanitaires des programmes de vaccination sont importants. La
vaccination demeure a coup sir une des plus grandes réussites en matiere de
santé publique. L’émergence de certains phénoménes comme 1’hésitation a la
vaccination nous oblige cependant a redoubler d’efforts pour s’assurer de
maintenir les couvertures vaccinales a un niveau optimal pour assurer aux
enfants québécois la meilleure protection souhaitée. Malgré ce phénomene
observé au Canada et ailleurs dans le monde, on note au Québec en 2014 une
amélioration des couvertures vaccinales (...) Bien qu’il y ait eu amélioration
des indicateurs a cet égard au fil du temps, il importe de maintenir et renforcer
les mesures en place pour améliorer 1’accessibilité aux services de vaccination
au moment recommandé, afin de maximiser la protection que les vaccins sont
censés conférer. Outre le fait que ces actions doivent viser les populations les
plus vulnérables, elles doivent permettre de réduire le nombre de fausses
contre-indications, appuyer l’importance de l’administration des injections
multiples, et ce, tant auprés des vaccinateurs qu’auprés des parents, et
encourager davantage 1’utilisation des calendriers accélérés lorsqu’un retard est
déja constaté ou que celui-ci est inévitable. (: 61, nous soulignons).

Tout comme ’OMS-SAGE, I'INSPQ et I’Etat désirent ainsi renforcer les stratégies
de promotion de la vaccination et cibler davantage les populations qui risquent de ne
pas se contraindre au calendrier vaccinal. L’analyse des entrevues des PDLS de notre
étude dévoile un systéme bien organisé qui ne semble laisser de place a aucune
remise en question de cette pratique médicale normée : il est impensable de ne pas
vacciner et il est également incompréhensible de remettre en question ce
biomédicament. Les PDLS participant a cette recherche ne sont pas, de fagon

péremptoire, contre la vaccination mais sont critiques et inquictes de certaines



240

pratiques et politiques vaccinales et du fait que la vaccination soit le seul moyen
proposé. Pour certaines d’entre elles, la vaccination ne serait pas toujours leur
premier choix pour lutter contre les MI. Comme professionnelles, souvent de
premiére ligne aupres des parents et de leurs enfants, elles ont toutes témoigné de
I’'impossibilité de parler dans leur milieu professionnel, sauf pour les homéopathes,
de leurs inquiétudes quant & ce que nous ignorons encore aujourd’hui au sujet des

vaccins et des conséquences parfois néfastes qu’ils ont (Ward, 2000).

Notre analyse montre que ce systéme, o la confluence entre les appuis de 1’Etat,
d’universités, de scientifiques, du monde médical et de 1’industrie pharmaceutique
n’est plus a prouver, semble reposer principalement sur la mise en place d’une
hégémonie du vaccin. On pourrait avancer que le vaccin, dans le contexte actuel, peut
étre congu comme une « boite noire » (Latour, 1989) qui, tenue pour acquise malgré
le manque de questionnement sur ses mécanismes internes (moléculaires,
biologiques, scientifiques, politiques), permet aux autorités de santé publique de
poursuivre ses discours et ses pratiques. Empruntant la pensée de Foucault, la
prépondérance de ce biomédicament se fait a travers des « mécanismes de
surveillance, d'assujettissement et de contrfle », et en imposant un « régime de
vérité » qui ne laisse aucune place a toute autre forme de savoir. Ce régime de vérité
ou « I’impensable est peut-&tre (...) la limite du savoir, limite instituée ct réitérée par
la survcillance & 1’ceuvre dans lc savoir, surveillance qui transforme la parole cn
silence, en ‘murmures inaudibles’ pour la raison... » (Frackowiak, 2006 : 134). Ce
musellement est signalé clairement par certaines des participantes qui, pour éviter les
sanctions, doivent « se ferme[r] la gueule ». Ce régime de vérité arrive a discréditer
la parole, ’expérience et aussi les données narratives croissantes qui sont rapportées
au sujet des vaccins, au profit de prcuves dites objectives ct scientifiques constituant
la rhétorique biomédicale. C’est cette derniére qui est reproduite comme nous
pouvons lire d’entrée de jeu dans I’annonce, axée sur le risque, du nouveau rapport du

directeur de santé publique 2015, La vaccination : Remettre les pendules a ’heure :
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La vaccination, un des plus grands succés de la médecine, est la mesure de
santé publique qui permet de sauver le plus de vies humaines. Mais attention,
dés que I’on cesse de vacciner, les microbes réapparaissent ! (Direction de la
Santé Publique de la Montérégie, 2015).

Ainsi, il s’agit vraisemblablement d’assurer I’hégémonie biomédicale du vaccin. Cela
est possible a 1’aide de la « technocratie », ¢’est-a-dire d’un groupe social qui met la
science au service du pouvoir servant ainsi d’intermédiaire a 1’assimilation de la
science a la politique (Séguin, 1996), mais aussi par la présence d’ignorances
intentionnelles c’est-a-dire au moyen de sujétions institutionnelles, politiques,
économiques et culturelles qui produisent des omissions dans ce que nous savons et
ce que nous acceptons comme savoir (Kempner ez al., 2011; Tuana, 2006). Cette
hégémonie du vaccin fonctionne donc en offrant une réponse unique comme mesure
préventive des MI et en entretenant la polarisation du débat sur la vaccination. C’est
un vrai « travail politique » défini « comme le mode d’organisation des pouvoirs en
réseau, leur agencement légitime, a partir d’opérations d’identification et de
confération des pouvoirs par des acteurs » (Dodier, 2003 dans Bismut, 2006 : 6), et
non sans lien avec l’industrie. En effet, beaucoup de ressources sont mises a
disposition pour la communication du risque et des stratégies de communication afin
de contrer I’hésitation (Brewer ef al, 2017), d’augmenter et de maintenir
I’observance a la vaccination ainsi que pour changer les « croyances » des PDLS
réticents-tes (WHO, 2013). L INSPQ, s’inquiétant d’une supposée « émergence du
phénoméne d’hésitation a la vaccination », pourtant bien marginal au Québec
(Boulianne et al., 2015), utilise des fonds publics afin de sonder réguliérement aussi
la population. « La science exerce une fonction politique en peuplant la sphére
publique d'objets scientifiques qui se transforment ainsi en autant d'enjeux politiques
(...) Les choix effectués par la société face a ces enjeux sont prédéterminés par le

discours scientifique lui-méme » (Séguin, 1996 : 182).



242

Nos données sur les PDLS interrogées démontrent que des omissions de I’histoire,
des ignorances sur la science incompléte du vaccin et aussi des mécanismes de

dénigrement de savoirs interdits, favorisent une hégémonie du vaccin.

5.2.1 Omission de Uhistoire des MI et des avancées sur leur traitement

Nous I’avons souligné plus t6t, de nombreux auteurs ont relativisé « le triomphe de la
médecine contre les maladies infectieuses en le situant dans le contexte de I’histoire
des maladies » (Dufresne, 2015). S’il est vrai que la vaccination a sauvé des vies,
I’hégémonie du vaccin s’est par contre fondée sur ses succes, mais a rarement tenu
des comptes sur ses échecs ou sa nocivité”. On semble vouloir ignorer les données
historiques démontrant ses revers, ignorant du méme coup 1’apport considérable de
I’amélioration des conditions de vie et la présence d’autres formes de savoirs
médicaux sur la diminution de la mortalité, comme 1’ont souligné certaines

articipantes. Et ce, avant 1’arrivée de la vaccination.
p

De plus, on a omis de considérer tous les écrits historiques qui relatent avec précision
’apport en prophylaxie, au traitement de plusieurs MI ainsi qu’au traitement, par les
homéopathes de plusieurs pays, des suites malencontreuses de 1’inoculation
(Krynicki, 1966). Une participante a aussi souligné les oublis dans le discours
orthodoxe en ce qui a trait aux données sur le taux de morbidité et de mortalité des
vaccinés. Ces manques, ces ignorances ameénent a négliger des pans entiers de
’histoire qui renseignent sur I’origine de I’amélioration de la santé des populations et
la diminution des taux de mortalité par les maladies infectieuses, faisant ainsi des
vaccins contre la variole ou la polio les seuls facteurs attribuables a cette avancée, et

des médecins, les seuls intervenants compétents.

*% Fournier (2016) note, par exemple, qu’en Prusse au milieu des années 1800, 57 000 personnes ont
été revaccinées contre la variole, certaines jusqu’a 3 fois et dont prés de 47 000 ont eu la variole a
différents degrés (Winter, 1856 dans Fournier, 2016). On retrouve le méme phénoméne dans plusieurs
pays (Keelan, 2004) et aussi avec le BCG et la polio (Bushwald, 1995, 2003; Jack, 1989).
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5.2.2 La science incompléte du vaccin : le « non savoir »

Toute intervention médicale de caractére préventif, diagnostique ou
thérapeutique ne doit étre mise en ceuvre qu’avec le consentement préalable,
libre et éclairé de la personne concernée, fondé sur des informations
suffisantes. Le cas échéant, le consentement devrait étre exprés et la personne
concernée peut le retirer a tout moment et pour toute raison sans qu’il en résulte
pour elle aucun désavantage ni préjudice. (Organisation des Nations Unies pour
1’éducation, la science et la culture UNESCO, 2005, Principes, Article 6.1 —
consentement : 86, nous soulignons)

La présence du « non savoir » de cette science incompléte du vaccin, la « science non
faite » (undone science) c’est-a-dire I’absence de connaissances et la production du
savoir biais¢ en faveur du maintien de politiques ou de bénéfices intéressés (Frickel,
2010; Gross, 2007; Hess, 2007; Knorr Cetina, 1999; Wilyman, 2015), est un des
facteurs qui assure 1’hégémonie du vaccin. L’affirmation des autorités de SP selon
laquelle les avantages des vaccins l'emportent largement sur les risques ne peut étre
maintenue en raison des lacunes dans les connaissances scientifiques issues de
certains domaines de recherche non financés et la surveillance inadéquate des MAPI.
Le contenu des critiques des PDLS provient d’observations et de connaissances qui
les aménent a suspecter cette science du vaccin incompléte et des effets au long

cours; bref « qu ‘on ne sait pas tout ».

Un des inconvénients de cette hégémonie du vaccin est la difficulté maintenant pour
de nombreux médecins (Girard, 2014) de poser un diagnostic de maladie infectieuse,
comme en a témoigné une participante. Certaines soulignent aussi plusieurs questions
irrésolues sur les effets secondaires de la vaccination, une conséquence du
« vaccin comme seule voie raisonnable ». Mais 1’élément le plus alarmant de cette
ignorance sur la science incompléte du vaccin est sans doute le phénoméne du sous-
signalement qui met en péril 1’élaboration des connaissances sur 1’innocuité a court

terme comme a long terme des vaccins, un champ largement sous-développé.
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5.2.2.1 Les conséquences du sous-signalement

Les effets indésirables graves des médicaments sont un probléme de SP important
dont les dimensions ont été définies de maniére imprécise. On estime que ces
incidents comptent pour 3,1 % a 6,2 % des admissions dans les hopitaux (Moore et
al., 2005). Cela ne tient pas compte des erreurs médicales qui représentent aux Etats-
Unis la troisiéme cause de décés, mais qui ne figurent ni sur les certificats de décés®®
ni dans le classement des causes de décés (Makary et Daniel, 2016). Lorsqu'un
médicament arrive sur le marché, on sait trés peu & propos de son innocuité et la
déclaration spontanée des effets indésirables présumés par les professionnels-elles de
la santé continue d'étre un élément essentiel pour le déclenchement de signaux sur la
sécurité des médicaments (Gonzalez-Gonzalez ef al., 2013). En raison des lacunes de
surveillance et de signalement, nous n’avons effectivement aucun moyen de prouver
les effets secondaires des vaccins quand ils se produisent, malgré les dispositifs en

place au Québec (programme ESPRI) et au Canada (programme IMPACT).

Rappelons que dans I’étude de Lopez-Gonzalez et ses collaborateurs-trices (2009), les
facteurs associés au sous-signalement étaient, entre autres, l'ignorance, l'indifférence
et la complaisance. Selon Dunbar et Skinner (2003 : 141), « a la hausse croissante des
vaccins produits a répondu une hausse alarmante des manifestations postvaccinales
indésirables (MAPI). Or, bien que des milliards de dollars aient été dépensés pour
développer ces vaccins, on notera que virtuellement aucun budget n’a été débloqué
pour étudier les MAPI : il y a donc de quoi s’inquiéter ». De plus, étant donné les
données sur la mortalité infantile dans les pays riches et I’ampleur du schéma de
problémes de santé chez les enfants qui s’accumulent parallélement au nombre

croissant de vaccins administrés (Classen, 2014; Miller et Goldman, 2011), le bon

% Sur les omissions des vraies causes de décés sur les certificats et sur le sous-signalement des causes
de décés dues aux réactions indésirables par les médicaments prescrits, voir aussi: Altman, 1988;
Bloor et al, 1987; Freund et al., 2003; Hill et Anderson, 1991; Kircher et al., 1985; Sington et Cottrell,
2002.
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sens voudrait que nous soupgonnions un lien de causalité. Or, comme le soulignent
quelques-unes des PDLS interviewées, le lien entre 1’effet secondaire de la personne
vaccinée et le vaccin est presque systématiquement nié. Une €tude sur les événements
indésirables aprés la vaccination contre le VPH, en Alberta entre 2006 et 2014 (Liu et
al., 2016) révéle qu’un sujet sur dix, ayant regu le vaccin VPH, a ét¢ admis a
I'urgence d’un hdpital dans les 6 semaines suivant la vaccination, dont 80 % avait
entre 9 et 14 ans. Pourtant les autorités de SP n’ont pas utilisé les résultats pour
avertir des dangers du vaccin contre le VPH, mais ont déclaré ces chiffres comme
preuve de sécurité du vaccin (Biron, 2016). De plus, I'étude canadienne a également
constaté qu’un sujet vacciné sur deux cents a été admis dans un hopital pour des
séjours prolongés. Pourtant les auteurs de l'étude concluent que le pourcentage
d'effets indésirables était « faible et compatible avec les types d'événements vus

ailleurs » (Liu et al., 2016 : 1804).

Le phénomene de sous-signalement et la difficulté a faire reconnaitre la véracité des
MAPI nous forcent a se demander quelle est la vraie proportion de PDLS qui ont des
doutes ou des inqui€tudes mais qui ne sont pas encouragés-ées a prendre la parole.
Nous savons que le taux de signalement des effets indésirables pour les médicaments
se situe au Canada entre 1 et 5 % au mieux (Fuller, 2014), ce qui laisse entendre que
pour les vaccins, ce pourcentage serait beaucoup moindre: un fait troublant qui

confirme les inquiétudes des PDLS de notre étude.

5.2.2.2 Des questions irrésolues sur les effets au long cours

Les vaccins, « réputés exercer leurs effets immunologiques bénéfiques sur plusieurs

années, voire plusieurs décennies » (Girard, 2014 : 6) ne sont testés sur leur tolérance
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(innocuité)’” que sur un temps court. Par exemple, la monographie de Infanrix hexa
(DCT-Hep B-Hib-polio) nous informe que « les symptémes, mentionnés sur demande
ou spontanément, survenus aprés la vaccination durant la période de suivi de 8 jours
ont été signalés » (GlaxoSmithKline, 2015 : 9). Et « quand les comparaisons ne se
font pas contre un vrai placebo, les évaluations de tolérance sont encore plus
affaiblies que celles d’efficacité » (Girard, 2014 : 5). Cependant, 1’évaluation de la
protection immunitaire (efficacité) pour ce vaccin se fait sur une durée moyenne de
17 mois. Il existe des études de post-commercialisation pour observer 1’innocuité
(programme de pharmacovigilance) basées entre autres sur le signalement des MAPI.
Or, puisque ce dernier est déficient, comment peut-on penser que les vaccins ne
peuvent exercer des effets indésirables au long cours davantage que ce qui est révélé

officiellement, comme s’en inquiétent plusieurs PDLS interrogées ?

Le discours vaccinal officiel offre des arguments sur le progres de la science, sur la
promesse d’éradication des MI (et autres affections) et sur la peur de leur retour
malgré le fait que les éclosions se font souvent dans les populations hautement
vaccinées. Mais cette rhétorique ne rassure pas les PDLS qui s’inquiétent. Comme le
montrent nos résultats, plusieurs participantes soulignent le manque de connaissances
sur les vaccins et les données incomplétes qui provoquent de nombreuses questions,

une inquiétude largement partagée dans les écrits :

- que savons-nous des effets au long cours ?;
- quels sont les effets de tant de vaccins ? Qu’avons-nous comme recul sur les effets

des nouveaux vaccins ADN (vaccin hépatite B, VPH) ?;

*7 Rappelons qu’il existe une « surveillance active » des manifestations cliniques postvaccinales par les
fabricants lors des essais cliniques effectuée jusqu’a 42 jours aprés la vaccination. Et une
« surveillance passive » de quelques mois qui dépend des rapports de MAPI (signalements).
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- que savons-nous du lien entre la suppression des MI et I’augmentation des maladies
chroniques et autoimmunes dans la population ? Et sur les effets des adjuvants
comme il est largement signalé dans les écrits ?;

- que savons-nous sur les raisons d’éclosions chez des populations hautement
vaccinées ?;

- que penser du phénoméne de transmission par le délestage d’infection par un vaccin
dans I’environnement (shedding) ?,

- que savons-nous des omissions d’informations (données cachées ou incomplétes) de
I’industrie et des agences gouvernementales ?;

- quelle pourrait étre la contribution des PDLS a la vaccinovigilance ?

Toutes ces questions montrent bien I’étendue et la profondeur des inquiétudes des
PDLS de notre étude, au sujet de la science ‘non faite’ sur les vaccins (undone
science) (Frickel et al., 2010; Gross, 2007) qui contribue au contenu de leur critique.
Nous sommes en droit de nous demander aujourd’hui, comme le font certains-nes
auteurs-res (Autrive ef al., 2003; Berthoud et al., 2007; Classen, 2014; Girard, 2014;
Georget, 2014; Bushwald, 1995; Humpbhries et Bystrianyk 2013; Moulin, 2004), s’il y
avait moins de vaccins, y aurait-il plus de MI, qu’en serait-il du probléme dans les
pays industrialisés, ou encore est-ce que la balance risques/bénéfices face aux
maladies chroniques qui sont en hausse, pourrait changer : c’est-a-dire, si « toujours

plus » de vaccins est toujours mieux.

5.2.3 Croyance ou connaissance : mécanismes de dénigrement des savoirs interdits

Nos résultats indiquent qu’en plus des omissions de certains faits de 1’histoire sur les
MI et du manque de connaissances sur la science du vaccin, un autre type d’ignorance
favorise cette hégémonie du vaccin : il s’agit de mécanismes de dénigrement des

savoirs interdits.
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Les récents travaux sur I’ignorance (Code, 2007; Perron et Rudge, 2016; Proctor et
Schiebinger, 2008; Townley, 2011; Tuana, 2006) nous permettent d’envisager les
diverses formes de savoir et de comprendre les pratiques complexes de production et
d’exclusion de connaissances. Ceci sert a révéler les multiples dimensions du pouvoir
a l'ceuvre et a examiner les savoirs dénigrés de PDLS ayant un discours hétérodoxe
sur la vaccination, des savoirs considérés comme inadmissibles dans un contexte
d’hégémonie du vaccin. Comment retrouver ces savoirs supprimés et leur redonner
une place au sein des connaissances nécessaires a la science du vaccin ? Dans cette
visée, nous pouvons nous demander, a 1’instar de Murray et ses collaborateurs-trices
(2008 : 272), «quelles sont les conditions sociales et politiques actuelles dans
lesquelles les connaissances scientifiques semblent étre ‘vraies’ » ou peuvent étre

reconnues ?

Ainsi, comme nous l’avons souligné, les études de la SP qui s’intéressent a la
vaccination et au phénoméne de 1’hésitation des PDLS qualifient souvent le savoir de
ces derniers-¢res comme étant des « fausses croyances » (Boulianne et al., 2005;
Dionne et al, 2001; Dubé et al., 2013; Petit et al., 2007). Ce qui raméne leur savoir
(acquis par I’étude, la recherche et/ou 1’expérience) au niveau d’une simple opinion.
L’utilisation du mot « croyance » est délibérée et suggére que ce que ’on croit est
possiblement de I’ordre de la doctrine, de la religion, de 1’idéologie politique ou du
monde occulte des « sorciéres », ce qui n’est pas sans rappeler tout un pan de
I’histoire des femmes impliquées dans les soins de santé (Ehrenreich et English,
1983). Ceci met en lumiére les rapports de genre qui sous-tendent les différentes
stratégies normatives entourant la vaccination. Nous pensons que le fait méme de
nommer de cette fagon leur savoir les disqualifie comme expertes : les PDLS au
discours hétérodoxe sur la vaccination sont ainsi désignées par le point de vue
extérieur de celui qui n’y « croit pas », qui est au-dessus des croyances et dont le

savoir est 1égitimé. Par conséquent, le savoir de ces PDLS est délégitimé et ramené au
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rang d’une « croyance » qui ne fait pas le poids comparée aux connaissances

scientifiques admises.

A la lumiére des études consultées et de nos résultats, il semble que les fondements
des discours critiques des PDLS reposeraient non pas sur des « croyances » mais sur
les connaissances acquises par |’étude ou empiriquement, ainsi que sur les
interactions sociales et 1’analyse réflexive. Selon Blume (2006), la dimension
réflexive trés présente au sein de groupes d’activistes en santé, comme ceux sur le
HIV/SIDA, le cancer du sein ou la génétique, nous permet d’apprécier I’importance
de la multiplicité des savoirs comme fondement des politiques contemporaines de
santé®®. Ces groupes ont démontré qu’a travers différentes fagons de construire leur
crédibilité, ils ont pu devenir de véritables participants dans la construction de la
connaissance scientifique (Blume, 2006). En plus d’apporter des changements a la
fois dans les pratiques de la recherche biomédicale et dans les techniques

thérapeutiques de soins de santé (Epstein, 1995).

Nous considérons que de dénigrer les savoirs de PDLS réticentes supprime 1’action et
le changement mus par la connaissance. On délégitime ou on tait les savoirs interdits
au sujet de la vaccination, ces connaissances jugées trop dangereuses pour &tre
produites ou diffusées, par divers moyens comme ceux dévoilés ici. On peut le
comprendre en examinant les domaines de recherche sur la vaccination qui sont
laissés incomplets ou qui sont ignorés, des domaines sur lesquels s’interrogent les
PDLS de notre étude tels que les effets a long terme, les maladies autoimmunes, le
sous-signalement, la multiplication vaccinale, les nouveaux vaccins et la santé des
non-vaccinés. Toutefois, il existe aussi des mesures de contrdle sur ce qui ne devrait
pas étre connu, des mesures soutenues par des processus sociaux assimilés aux

pratiques (Gross, 2007; Kempner et al., 2011). Si les savoirs interdits posent un

%8 par exemple, Le Réseau québécois d’action pour la santé des femmes (RQASF), Our bodies,
Ourselves, Action pour la protection de la santé des femmes (APSF).
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risque pour 1’ordre social, ils représentent aussi un risque personnel pour celle qui les
exprime. La parole d’une PDLS critique de la vaccination et parfois « porteuse d’un
discours scientifique dissident peut étre encore disqualifiée par 1’accusation de
sectarisme (...) En adoptant depuis 1’origine les formes du discours scientifique, leur
parole entre dans un espace discursif concurrentiel de celles visant & promouvoir la
vaccination » (Bertrand et Torny, 2004 : 86). Les menaces percues ou le dénigrement
vécu par les PDLS peuvent étre des moyens de dissuasion efficaces. Cependant, les
mesures de controle vécues par les PDLS peuvent aussi étre saisies a 1’aide de la
notion de « doxa » [ensemble d’opinions, préjugés, présuppositions] (Haicault, 1993).
Si leur discours critique menace la légitimité de celui qui est dominant, il semble, si
on considére les études du groupe OMS-SAGE (2014) sur I’hésitation face aux
vaccins et sur les stratégies pour la contrer, que « la doxa redouble alors, et sans

masque, y compris dans le discours savant » (/did : 14).

La domination biomédicale s’incarne, nous 1’avons souligné déja, dans celui ou celle
qui est considéré comme 1’expert-te. Ces experts-tes sont des éléments essentiels de
cette société de la connaissance et leur statut ne peut étre dissocié de la 1égitimité dont
ils-elles bénéficient. Mais ce statut est remis en cause lorsqu’un savoir expert
questionne le discours orthodoxe en santé. Par exemple, bien que les sages-femmes
aient obtenu une reconnaissance légale, il semble que leur expertise en périnatalité
soit encore mise & mal. Le savoir hétérodoxe de ce groupe de PDLS représente tout
un défi épistémologique pour la MC, il « dérange » par sa vision subjective et
souvent trés cohérente avec celle des femmes qui les consultent. La méme chose se
retrouve lorsqu’on parle de vaccination. Certaines sages-femmes vivent la pression de
devoir diriger le plus tot possible les parents vers la vaccination des nouveaux-nés,
malgré leur engagement envers les parents pour une démarche libre et éclairée. Si les
infirmiéres se voient jugées a cause de leurs « croyances » face a la vaccination, au
Québec, les médecins dissidents-tes qui adoptent une MNC, et les homéopathes se

voient contraints-tes d’agir dans la marginalité, voire dans 1’illégalité. Pour préserver
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I’hégémonie du vaccin, les tenants du discours orthodoxe devront exercer une
pression soit pour convaincre ou faire taire les individus au discours hétérodoxe.

Quels sont les mécanismes mis en place ?

5.3 Une domination médicale et pharmaceutique

L’analyse des témoignages des participantes de notre ¢étude a dévoilé diverses
stratégies qui mettent en lumiére cette influence de I’industrie sur les politiques et
pratiques vaccinales instituées par des mécanismes de gouvernance et menées par le
monde médical. Ces stratégies comprennent, entre autres, une obligation de faire la
promotion des vaccins, I’impossibilité de plus en plus répandue de séparer les vaccins
combinés, la présence évidente de l’industrie dans les congrés médicaux et les
publicités qui se multiplient autant a 1’écran qu’a domicile. La publicité directe aux
consommateurs-trices sur les médicaments d’ordonnance est interdite au Canada. Les
fabricants ne peuvent pas annoncer des médicaments délivrés uniquement sur
ordonnance directement au public®®. Mais ce n’est pas le cas des vaccins. D’une part,
« les campagnes de vaccinations telles que les messages de santé publique ne faisant
pas la promotion d’un produit spécifique ne seront pas considérées de nature
promotionnelle » (Santé Canada, 2009 : 1). D’autre part, la publicité directe aupres
des consommateurs-trices concernant les vaccins est tout a fait permise et

réglementée (/bid).

Depuis les derni¢res années, de nombreux-ses chercheurs-res ont soulevé des
questions quant a la possibilité de biais lorsque les recommandations de traitement

sont mises au point par des chercheurs financés par l'industrie (Cosgrove et al., 2014;

% Les Ftats-Unis et la Nouvelle-Zélande sont les seuls pays qui permettent ce type d’activité. La
plupart des autres pays ne le permettent pas du tout. Des groupes de l'industric et le lobby
pharmaceutique ont tenté en vain de renverser ces interdictions au Canada et dans d'autres régions
comme dans 'Union européenne. En dépit de son illégalité, I'exposition aux annonces transfrontaliéres
et, de plus en plus, « made in Canada », est trés répandue (Lee Vantola, 2011; Mintzes, 2009, 2010).
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Shnier et al., 2016). Cette situation a ¢té signalée au Québec en 2011 pour le vaccin
anti-VPH. En effet, des médecins-chercheurs-res du Comité sur l'immunisation du
Québec (CIQ) qui ont amené le gouvernement & instaurer un programme national de
vaccination contre le VPH ont été financés par 1’industrie (bourses de recherche,
remboursements de frais de voyage, frais de consultant-te, honoraires de
conférencier-cre) et c’est le cas pour le médecin-conseil faisant la promotion de ce
vaccin pour le ministére de la Santé et le médecin responsable des publications sur les
lignes directives cliniques & donner aux médecins du Québec (Lacoursiére et Noél,
2011). Lessig (2013 : 553-554) a tenté de définir la corruption institutionnelle en
avangant qu’elle « est manifeste quand il y a une influence systémique et stratégique
qui est légale, ou méme actuellement éthique, qui porte atteinte a I’efficacité de

’institution en la détournant de son but ».

L’analyse de nos données fait ressortir de cet univers, ol la primauté donnée 4 un
savoir unique participe a I’hégémonie du vaccin, le fait qu’une partie de I’expertise
des PDLS est délégitimée et dominée par de puissantes forces. Certaines participantes
ont révélé la présence de ce que nous appelons une iatrocratie comprenant une
hiérarchie des professions, des mécanismes de surveillance et par le contrdle des

connaissances par 1’industrie et le régne de I’EBM.

5.3.1 Iatrocratie, surveillance et hiérarchie (sexuée) des professions

Les PDLS interrogées ont souligné la présence de mesures répressives instaurées par
I’Etat et les directions de SP 4 travers les organisations professionnelles pour assurer
I’observance vaccinale, incluant des mécanismes de sanctions qui ménent a une peur
de I’autorité. Ces sanctions vont de la perte d’emploi a la stigmatisation a la perte de
salaire. Leur spectre se traduit méme par la difficulté a recruter des participantes pour
notre recherche. Les pressions ressenties passent également par 1’obligation de faire

la promotion des vaccins, de participer aux demandes de performance de vaccination
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et, comme nous 1’avons démontré, par le dénigrement d’autres savoirs en santé. Les
différents témoignages font état de la présence d’une structure hiérarchisée qui assure
I’observance & la vaccination par la sanction des déviantes et qui ne laisse pas de
place au questionnement. Bien que certains-nes médecins aient aussi des hésitations
face a la vaccination, il demeure que la profession médicale est celle qui a le plus de
pouvoir d’intervention face aux prescriptions et aux pratiques vaccinales. On peut se
demander s’ils-elles pourraient donc avoir une certaine influence sur les moyens de

modifier ces pratiques.

Pourtant des études montrent I’importance d’une collaboration interprofessionnelle
efficace pour des systemes de santé qui répondent aux besoins de la population
(Brault et al., 2014). Mais « il demeure clair que la structure hiérarchisée du systéme
de soins de santé québécois permet toujours aux médecins d’exercer un immense
pouvoir sur les décisions et dans les organisations » (Hudon et al., 2009 : 276). Une
des critiques soulevée par une PDLS de notre étude est justement 1’absence
d’interdisciplinarité et de collaboration avec le médecin et les directions régionales de
SP. Cela confirme qu’il est difficile d’arriver a une reconnaissance professionnelle en
étant subordonnée, minorisée ou située dans la marginalité. Selon Contandriopoulos
(1994 : 11), « le triomphe de la médecine scientifique a comme corollaire la

domination de la logique professionnelle dans la régulation du systéme de santé ».

Le phénomeéne de la hiérarchie des professions nous fait voir, par exemple, dans
quelle mesure les infirmiéres et les sages-femmes doivent adopter le langage et les
normes de la pensée dominante pour arriver a s’intégrer dans le milieu de la santé.
C’est une facon de coloniser (Grosfoguel, 2010) les PDLS réticentes, a travers la
reproduction de la dynamique des rapports sociaux de sexe et de la division sexuelle
du travail (Galerand et Kergoat, 2014). C’est ce que Haicault (1993 : 17) appelle la
« doxa de sexe», un « systtme complexe de signes et de significations usant de tous

les signifiants historiquement et socialement disponibles et faisant sens a tout
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moment, en tout lieu, pour orienter et légitimer les croyances, les représentations sur
les différences sociales : économiques, politiques et symboliques entre les sexes ».
Cette division sexuelle du travail que nous observons dans le domaine de la santé'®
permet non seulement d’installer une relation de pouvoir et un contrdle des
connaissances mais aussi une domination. « La domination est verticale, rigide,
hiérarchique, a sens unique, une force externe qui se manifeste et s’impose par la
répression ou le contrdle » (Blais, 2006 : 159). Pour les homéopathes, ce contrdle se

traduit par le refus de réglementer leur pratique, les gardant comme groupe minorisé

dans I’illégitimité et discréditant leur savoir.

Cette omnipotence médicale permet d’avoir une influence considérable sur les
politiques officielles. Empruntant les théorie de Friedson en sociologie des
professions, nous pouvons avancer que la domination professionnelle a comme
conséquences la suppression des groupes concurrents, la subordination des autres
professions de la santé, 1’escalade des coiits mais aussi la possibilité, comme tout
monopole, d’exploitation de certains individus (Light, 2007). Or, grace a I’hégémonie
biomédicale assurée par la Loi médicale québécoise, « tous ceux et celles qui sont des
professionnels de la santé autres que des médecins [sont sujets a la pleine rigueur de
la Loi médicale et de ce Code], dés qu’ils exercent des disciplines ou utilisent des
techniques qui ne sont pas expressément incluses dans la description des actes qu'ils
ou elles sont autorisés a poser par la loi régissant leur profession. Et enfin, tous les
médecins qui se risquent a utiliser des techniques ou des approches non
‘scientifiquement reconnues’ s'exposent a des sanctions disciplinaires sévéres en

vertu de leur Code de déontologie » (Martel, 1990 : 101).

Depuis qu’elles ont obtenu un Ordre professionnel en 1999, aprés des décennies de

lutte, les sages-femmes se battent encore pour obtenir leur place dans les hopitaux. En

1% On peut se référer a la littérature sur le « care » mais ceci n’est pas le centre de notre propos
(Bourgault et Perrault, 2015; Nurock, 2010).
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2013, 12 % des femmes désiraient accoucher avec une sage-femme mais seulement
3,5% des femmes enceintes €taient suivies par 1’une des 168 sages-femmes du
Québec et 2 % des naissances avaient lieu avec une sage-femme (C6té, 2013;

Sauvageau, 2014).

Au printemps 2016, le ministre de la santé du Québec a fermé la porte a la possibilité
d’avoir des cliniques sans médecin ou pratiqueraient des infirmiéres praticiennes
spécialisées (IPS), entre autres parce que cette initiative menace les GMF (Daoust-
Boisvert, 2016). Pourtant, la clinique sans médecin était « une initiative prévoyant
une étroite collaboration avec d’autres professionnels de la santé permettant un
meilleur accés a des soins médicaux » (Gouvernement du Québec, 2016). Les IPS
sont peu nombreuses au Québec (284 en 2014) par rapport & nos voisins ontariens
(2000 en 2014). « La question du pouvoir médical, aussi délicate soit-elle, est
d’autant plus importante que la négociation des frontiéres entre la profession
infirmiére et la profession médicale se présente comme un incontournable pour
maximiser le plein potentiel de ces réles et atteindre les objectifs poursuivis en termes
d’accessibilité, de globalité et de qualité des services » (D’ Amour ef al., 2009 : 301).
La présence d’une hiérarchie des professions et de la division sexuelle du travail rend

impossible la réponse a ces objectifs.

Malgré la présence de cette discipline comme soin de santé dans de nombreux pays et
dans le paysage québécois depuis le XIX*™ siécle, certains médecins n’arrivent pas 4
défendre ouvertement 1’homéopathie dans leur pratique et les homéopathes québécois
professionnels-elles n’ont pas encore de statut légal. Leurs homologues ontariens
I’ont obtenu en 2007. Le cadre juridique qui maintient 1’hégémonie biomédicale
assurée par la Loi médicale québécoise, « n’est donc nullement favorable a I’éclosion
des [MNC] au Québec » (Martel, 1990 : 101). Comme les sages-femmes, les
homéopathes sont associ€s-€es presque systématiquement a une voix antivaccinaliste,

ce qui stigmatise davantage leur profession. Pourtant, le fait de souhaiter revoir les
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pratiques vaccinales, le nombre et le type de vaccins donnés, les conjugaisons
vaccinales ou encore posséder un outil thérapeutique efficace contre les MI comme

les nosodes ne veut pas dire étre contre la vaccination.

Notre recension sur [’hésitation a la vaccination a souligné le biais genré des études
qui visent en grande partie les professions pratiquées majoritairement par les femmes
(infirmiéres, sages-femmes et celles pratiquant une MNC particulierement
I’homéopathie). On peut se demander si cette division sexuelle du travail et les
rapports sociaux de sexe (Galerand et Kergoat, 2014) ainsi engendrés, participent au
dénigrement des discours hétérodoxes sur la vaccination et a la négation de
I’expertise des PDLS qui les portent. Comme le souligne Tuana (2006 : 14), ce n’est
donc pas seulement des pratiques qui ne sont pas reconnues, mais bien « certains
individus ou groupes jugés comme ‘non connaisseurs’ et indignes de confiance quant

a certains aspects de leurs connaissances et de leurs pratiques ».

Les PDLS interrogées nous révélent des mécanismes mis en place qui contribuent a
I’organisation de connaissances particuliéres en un tout cohérent pour l'application
des programmes de promotion de la vaccination et qui assurent, selon nous, une
hégémonie du vaccin sans possibilité de remise en question. La divulgation de ces
mécanismes de surveillance, de sanctions, d’obligation a la promotion du vaccin et de
dénigrement de leurs savoirs tels que retrouvés dans les critiques des PDLS
interviewées, nous permet de mieux comprendre le contenu de leur critiques sur la
vaccination mais aussi de mettre de I’avant la question de la production et du contréle

des connaissances sur les vaccins.

5.3.2 Le contréle des connaissances, 1’industrie et '’EBM

La production des connaissances en santé repose sur [’autorité scientifique, qui s’est

étendue davantage pendant les années 1990 avec la venue de I’EBM a laquelle s’en
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remet la santé publique (Dufresne, 2009). L’EBM « repose de fagon réductrice sur les
données quantitatives des ECR. Elle sous-estime d'autres formes de connaissances, y
compris l'expérience des cliniciens-nes et le témoignage des patients-tes. L’EBM
évacue aussi les responsabilités sociales et éthiques qui doivent distinguer les
professions de soins de santé » (Murray et al., 2008 : 275 tr lib). Certaines sages-
femmes constatent que, malgré les décennies de preuves empiriques sur 1’apport de
leur travail, leur profession est encore remise en doute par un trés grand nombre de
médecins avec lesquels elles travaillent. Le méme phénoméne est constaté et vécu par
les infirmieres (Perron et Rudge, 2016) et les homéopathes : une partie de leur savoir
est dénigré malgré 1’accumulation de données empiriques, pourtant des €éléments
promus par la démarche scientifique. C’est effectivement a partir du cadre normatif
qu’est I’EBM que sont discrédités-ées ceux et celles qui osent critiquer la science du

vaccin ou de son emploi.

Un exemple des effets du régne de ’EBM et de ’iatrocratie dans notre systéme de
soin est justement le déni des rapports de cas d’effets secondaires, comme 1’ont
souligné certaines participantes de notre étude. C’est le cas, entre autres, pour les
suites du vaccin anti-VPH. Malgré le nombre de rapports enregistrés'®’, c¢’est-a-dire
des jeunes filles qui ont développé une maladie chronique peu aprés avoir regu le
vaccin contre le virus du papillome humain (VPH), «les experts soulignent que
toutes ces publications sont des rapports de cas avec aucun des sujets témoins et ne
peuvent pas déterminer la causalité » (Chustecka, 2015). Pourtant, il est un des
vaccins dont 1’innocuité est largement remise en cause (Biron, 2015; Brinth ef al.,
2015; Colafrancesco et al., 2013; Riva et Spinosa, 2010; Tomljenovic et Shaw, 2012),
méme publiquement, et a fait I’objet de demandes de moratoire dans plusieurs pays

dont le Canada (Rail et al., 2015). A la lumiére de la recension des milliers de cas de

"% On note prés de 72 000 signalements officiels documentés d’effets indésirables suite au vaccin
Gardasil juste en Europe (vigiaccess.org). Et une étude canadienne sur les victimes de ce vaccin est en
cours (Rail et al., 2015b).
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MAPI avec ce vaccin, on peut se demander si en mettant toujours de 1’avant sa
politique vaccinale et en refusant un moratoire, le gouvernement ne répond pas plutdt
a un lobby médical et pharmaceutique trés influent et ne déroge pas au principe de

précaution.

Le pouvoir de la vaccinologie comme symbole de la puissance industrielle (Blume et
Geesink, 2000) étouffe la participation des PDLS aux connaissances sur les vaccins et
exclut des recherches faisant obstacle aux intéréts de cette industrie. Une participante
souléve la question de la légitimation du pouvoir de I’industrie prenant comme
exemple la concentration du type de recherches effectuées et de fonds attribués aux

chercheurs dans des domaines ciblés qui rapportent.

On allégue souvent la perte de confiance du public dans les institutions comme une
des raisons de I’hésitation a la vaccination (Cooper et al., 2008; SAGE). Selon
Cosgrove et ses collabotateurs-trices (2016 : 257), les relations entre le milieu
universitaire et médical, la publication d’études et l'industrie peuvent faciliter le biais
commercial dans la fagon dont l'efficacit¢ des médicaments et des données sur
I’innocuité sont obtenues, interprétées et présentées aux organismes de
reglementation et aux prescripteurs. Selon ces auteurs-res, «les pratiques
actuellement acceptées sapent les mesures de protection des réglementations visant a
protéger le public contre les médicaments dangereux ou inefficaces... Les économies
d'influence peuvent intentionnellement ou non produire des preuves biaisées plutot
qu’une médecine fondée sur des preuves (EBM) » (Ibidem : 257 et 273). Shnier et ses
collegues (2016) signalent que les lignes directrices de pratique clinique au Canada
sont largement distribuées par les associations médicales et invoquées par les
médecins comme étant les meilleures données cliniques disponibles. Or, leur étude
confirme que les conflits d'intéréts financiers avec des sociétés pharmaceutiques sont
fréquents parmi les auteurs-res des lignes directrices des associations médicales

canadiennes et peuvent influencer les recommandations d’un médicament.
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De leur c6té, Stamatakis et al. (2013) ont démontré les voies utilisées par I’industrie
pour influencer la pratique médicale et les soins de santé. Comme le soutiennent ces
auteurs, pour servir ses intéréts, l'industrie finance les fonds de recherche, influence la
production de base de données probantes, la synthése des éléments de preuve, la
compréhension des questions relatives aux dommages, 1’évaluation cott-efficacité, la
génération des lignes directrices de pratique clinique et, a la lumiére des témoignages
de PDLS interrogées pour notre recherche, l'industrie finance et influence aussi
'éducation de ces demiers-éres. Elle exerce donc une influence directe sur la
production des connaissances sur les vaccins, sur les décisions professionnelles et sur

la population.

Il existe également un nombre croissant de partenariats entre les philanthropes'®
(Fondation Bill et Melinda Gates, par exemple) et l’industrie du vaccin, de
connivence avec les gouvernements. Comme le souligne Moulin (2004 : 227),
« I’éradication des maladies plaisait également aux bailleurs de fonds et aux hommes
politiques soucieux de la visibilité de leurs actions ». Fait parlant, une étude de
Graham (2016) souligne I’existence d’un programme en 2000 lancé au Burkina Faso
qui impliquait le vaccin MenA (une forme de méningite) financé par GAVI'®, un
vaccin qui n’était plus nécessaire. Cette auteure souléve la question de la pertinence
de I’investissement de fonds dédiés a la vaccination dans un contexte ou la priorité
serait plutét de développer une infrastructure pour soutenir des soins de santé
primaires adéquats. Ce souci de justice sociale et des besoins des plus pauvres est
décrit a plus petite échelle par une médecin de notre étude sensible a la réalité des
familles moins nanties auprés desquelles elle doit promouvoir certains vaccins non
couverts par la RAMQ comme récemment le Bexsero (vaccin contre le

méningocoque B qui ne fait pas partie du calendrier vaccinal officiel).

19211 faut noter I’existence de critiques au sujet de la dépendance de I’'OMS sur les donateurs privés
comme le couple Gates (JeanBlanc, 2017).

'% GAVI (Global Alliance for Vaccines and Immunization) a été établi par la Fondation Gates en 2000
pour négocier des partenariats public-privé intégrés au financement des vaccins dans les pays pauvres.
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Selon nous, la présence de cette iatrocratic représentée entre autres a travers la
hiérarchie des professions de la santé, le contréle des connaissances par I’industrie, la
philanthropie vaccinale et le régne de I’ EBM produit un savoir unique qui a engendré
I’hégémonie du vaccin. Ce systéme, qui donne un statut d’autorité au savoir dominant
sur la vaccination, a pour conséquence d’engloutir 1’expertise et le savoir hétérodoxes
révélés par les PDLS. En effet, « aussi longtemps que l'industrie pharmaceutique
contrdle la production des connaissances, l'intérét de l'industrie aura une influence sur
la connaissance qui est produite (...) Et méme en repensant radicalement la relation
entre la recherche et l'industrie, on ne pourra pas éliminer les distorsions présentes
dans les écrits scientifiques et causées par l'industrie pharmaceutique » (Resnik et
Elliott, 2013 ¢r lib). Ces mécanismes bien implantés ressemblent & des outils de
propagande pour convaincre du projet politique d’éradication des MI.

104 ¢.a.d « Iextermination de

Dans un tel contexte, on pourrait parler d’épistémicide
certaines connaissances et de certains moyens de savoir » (Castro-Gomez, 2000 dans
Gourgues, 2014) ou est exclue du savoir dominant toute rationalité qui ne lui convient
pas. Ce qui contribue au processus de construction et d'entretien de la frontiére entre
science et non-science et fait en sorte que de nombreux savoirs ne sont pas mis a
contribution pour le bien commun. Mais puisque certains savoirs et certaines
pratiques hétérodoxes persistent, méme marginalement ou illicitement, comme le

soulignent les participantes de notre étude, nous parlerons plutét d’injustice

épistémique dont nous exposerons maintenant les éléments.

1% Epistémicide vient du grec epistéme qui veut dire sciences et icide signifie mort en latin.
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5.4 Une injustice épistémique qui endigue des connaissances

Je suppose que dans toute société la production du discours est a la fois
contrlée, sélectionnée, organisée et redistribuée par un certain nombre de
procédures qui ont pour rdle d'en conjurer les pouvoirs et les dangers, d'en
maitriser 1'événement aléatoire, d'en esquiver la lourde, la redoutable
matérialité. Dans une société comme la nétre, on connait, bien siir, les
procédures d’exclusion. La plus évidente, la plus familiére aussi, c'est l'interdit.
On sait bien qu'on n'a pas le droit de tout dire, qu'on ne peut pas parler de tout
dans n'importe quelle circonstance, que n'importe qui, enfin, ne peut pas parler
de n'importe quoi. Tabou de l'objet, rituel de la circonstance, droit privilégié ou
exclusif du sujet qui parle : on a 14 le jeu de trois types d'interdits qui se
croisent, se renforcent ou se compensent, formant une grille complexe qui ne
cesse de se modifier. (Foucault, 1971: p.10-11)

Nous constatons d’importantes divergences entre le discours des PDLS interviewées
et le discours officiel autour de la vaccination. En fait, elles illustrent tout le débat sur
le sujet. Les PDLS de notre étude s’inquictent des injections multiples, des effets
secondaires dont elles ont été témoin, tout comme des effets au long cours, de
I’absence de contréle et du manque de transparence sur les MAPI, des maladies
chroniques, des conflits d’intéréts, de I’inattention aux besoins de la population sur le
sujet, et aussi certaines PDLS approuvent des alternatives aux vaccins. Le discours
officiel autour de la vaccination affirme plutdt que les bénéfices sont supérieurs aux
inconvénients, qu’émettre des doutes apportera une catastrophe épidémique, que les
cas d’effets secondaires sont trés rares, qu’il n’y a pas de danger a multiplier ainsi les

vaccins, et qu’il n’y a pas d’alternative a la vaccination.

Pour les autorités de la SP, I’industrie et le milieu de la recherche orthodoxe, la
question de la vaccination semble réglée : il n’y a pas signe de remise en question de
cette intervention préventive, la « bonne science » faisant autorité et, qui plus est, tous
les efforts sont en route pour convertir les PDLS hésitants-tes. Cet état de fait nous
laisse penser que le débat ne peut pas avancer, la science du vaccin non plus, si ce

n’est pour rajouter d’autres vaccins au calendrier en accord avec le projet politique
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d’éradication des MI. La peur fabriquée (fear mongering) (Vance, 2011) d’un
possible retour aux épidémies de jadis, une certitude des promoteurs de la vaccination
et de I’industrie, est sans cesse ramenée a I’ordre du jour méme si nous ne pouvons
prouver que la diminution des MI est principalement due a la vaccination de masse,
comme le soulignent certaines participantes. Par ailleurs, nous ne savons pas non plus
si la multiplication des vaccins est liée a 1’augmentation de maladies chroniques et
autoimmunes. La force du discours officiel sur la vaccination semble brouiller toute

démarche critique scientifique et toute avancée du débat sur les pratiques vaccinales.

Les PDLS de notre étude, critiques et inquictes des pratiques actuelles, ont démontré
qu’il existe un réel manque de connaissance et des zones d’ombre au sujet des
données sur I’histoire des épidémies, sur le sous-signalement des effets indésirables et
a propos des effets au long cours des vaccins. Elles ont aussi mis en évidence que des
savoirs hétérodoxes sont dénigrés ou endigués par un systéme complexe regroupant
I’industrie, la médecine, le paradigme de I’EBM, I’Etat et la politique des professions
(monopole et corporatisme). Nous ne supposons nullement qu’il s’agisse de
mauvaises intentions, mais d’un environnement lié a certains intéréts, a certains
enjeux de pouvoir, a des questions de genre et a des formes d’ignorance avérées, de
connaissances niées, « des connaissances utiles qui dérangent », qui ne sont pas

mises a profit pour la santé des populations.

« Dans la mesure ou les connaissances médicales sont trés largement conjoncturelles,
hypothétiques, socialement et culturellement déterminées » (Contandriopoulos,
1994 : 22) (inspirées entre autres par le modéle de Flexner en 1910), et malgré le
caractére démocratique et pluraliste de notre société, le débat sur la vaccination se
résume a une lutte de savoirs sur la certitude du bien-fondé de ceux-celles qui
détiennent le monopole du systtme de soins, de cette pensée unique, partiale et
impérieuse sur d’autres formes de connaissance. Nous sommes devant ce que Fricker

(2007) appelle une « injustice épistémique », a la fois testimoniale et herméneutique
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M au moment ou la médecine est

dans le champ de la santé, qui a commencé au XIX
devenue un secteur d’activités ou 1’autonomie des membres a été juridiquement
reconnue (Contandriopoulos, 1994; Coulter, 1999; Fournier et al., 2002; Fournier,
2012; Séguin, 1998). Ce phénomeéne, représenté dans notre étude par la lutte contre
I’hésitation vaccinale, peut se généraliser au systéme biomédical et s’accentue depuis
les luttes politiques que les médecins ont menées dans I’évolution du contrdle de la
pratique médicale au Québec pour exclure toute concurrence (Contandriopoulos,
2003; Martel, 1990; Vadeboncoeur et al., 1996) et plus récemment depuis 1’¢re du
monopole de I’EBM. Contrairement a ce qu’on peut observer ailleurs dans le monde,
une étude a montré que, dans le domaine médical québécois depuis 20 ans, « l'esprit

critique a l'égard du médecin et de la médicalisation a régressé » (Dufresne, 2009 :
28).

Nous observons deux types de dispositifs d’endiguement des connaissances
hétérodoxes révélés par les PDLS de notre étude qui retiennent notre attention :
d’abord la négation d’un statut épistémique adéquat de leurs savoirs hétérodoxes
(injustice épistémique testimoniale); ensuite la négation de leur expertise par
’assujettissement de leur expérience et de leur participation (inégale) aux pratiques
qui générent le sens social, c’est-a-dire leur pratique professionnelle (injustice

épistémique herméneutique).

5.4.1 Nier le statut épistémique des savoirs interdits

Le phénoméne des savoirs hétérodoxes qu’on interdit au sujet de la vaccination, des
différentes critiques & son sujet, mais aussi a propos de traitements avec d’autres
outils thérapeutiques marginalisés ou minorisés, n’est pas une notion nouvelle. Cette
production d’ignorance sur ce que l'on ne sait pas, qui refuse d'étre connu ou sur ce

que nous ne devrions pas savoir parce que menagant pour I’hégémonie du vaccin,
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résulte en des domaines de recherche qui demeurent vacants ou tabous. La notion de
savoirs interdits sert & comprendre la dynamique de la censure intellectuelle et des
décisions politiques et industrielles qui permettent d’éviter certaines zones de la
recherche. Le concept de «science non faite » ou science incompléte (undone
science) (Frickel et al., 2010) se réféere a des domaines (ou des méthodes) de
recherche qui ne sont pas subventionnés, incomplets, ou généralement ignorés, des
domaines ou le financement n’est pas fourni pour recueillir des preuves cruciales et
pertinentes afin d’améliorer nos connaissances en santé, mais qui seraient dignes de
plus de recherche. Par exemple, la vaccination universelle a été adoptée pour de
nombreuses maladies au Canada, méme si le modéle d'exposition pour les produits
chimiques dans les vaccins pour différents individus n'a pas été délimité et que les
effets des faibles doses de toxines en combinaison avec d'autres produits n’ont pas été
déterminés chez I’humain (Agence de la santé publique du Canada, 2007'%; Burton,
2003'%),

Un autre exemple de science incompléte a lieu lorsqu’un préjugé conditionne un
objectif de recherche. En 2016, un chercheur de I’Université de McMaster en Ontario
(Brown, 2016; Weeks, 2016b) a débuté un essai clinique randomisé pour comparer la
réponse immunologique des nosodes homéopathiques a celle d'un placebo ou d'un
vaccin conventionnel. Son hypothése est que les nosodes n’auront pas un impact
important sur le systéme immunitaire et qu’il n'y aura aucune différence entre ceux-ci
et le placebo. Il tente ainsi de prouver qu’ils ne provoquent pas de réponse

immunitaire et par conséquent ne protégent pas de la maladie. L’utilisation du

19 « Little is actually known about ethylmercury metabolism in humans, including whether it has the
same potency as a neurotoxin, whether the blood concentration is ever significant and even whether it
crosses the blood-brain barrier » (Agence de la santé publique du Canada, 2007 : 2).

19 « Research on the effects of thimerosal has been too limited to draw conclusions. To date, very little
epidemiological or clinical research has been done on the neurological effects of thimerosal, and
particularly its ethylmercury component. As the IOM noted in its report on thimerosal, ‘‘the data
regarding toxicity of low doses of thimerosal and ethylmercury are very limited,”” and most of the
conclusions that have been drawn about ethylmercury are based on analogies to methylmercury, which
has been more widely studied » (Burton, 2003 : E1023).



265

mauvais paradigme de recherche'®” - ici celui du mécanisme-réductionniste (Lagache,
1997, 1997b; Taillefer, 2009) - pour aborder un sujet comme les nosodes, sans tenir
compte des principes de 1’homéopathie ni des données empiriques accumulées et

198 constitue une forme d’injustice épistémique.

recueillies (Fournier, 2016)
Le concept de « savoirs interdits » (Kempner et al., 2005, 2011) est aussi dangereux
pour la liberté de pensée, pour la recherche, de méme que pour la connaissance ou la
pression exercée par les sources de financement, publiques et privées, oriente ou
supprime des résultats scientifiques critiques et ainsi contrdle la production et la
nature des connaissances. Par exemple, une étudiante au doctorat a I’université de
Wollongong en Australie a entrepris une thése sur I’analyse critique des politiques
vaccinales du gouvernement australien'®. Les médias ont dénoncé cette situation
présumant d’emblée qu'il y avait quelque chose d'inapproprié dans la candidature de
cette chercheure et ont vilipendé son directeur de theése (Martin, 2014). Les travaux de
scientifiques comme ceux de Classen (2014), décrit comme antivaccinaliste
(Jefferson, 1999), sur un lien possible entre le diabéte et les vaccinations et ceux de
Shoenfeld, Tomljenovic ou Shaw''® sur les apparents effets nocifs des adjuvants et le
lien possible avec I’autisme sont considérés comme « irresponsables » (Weeks, 2015)
par les autorités, le systtme d’expertise officiel et la majorité des médias, car ils

jettent un doute sur I’innocuité du vaccin dans un contexte ou toute critique est pergue

1971 *OMS notait en 2002 dans un document sur les MNC qu’une des priorités est « la recherche de
nouvelles stratégies de recherche qui soient sensibles au paradigme des MNC » (: 27). Voir aussi
House of Lords, 2002; Bastide et Lagache, 1997; Bellavite et Signorini, 2002; Bell et al., 2002; Bell et
Koithan, 2006; Kelner et Wellman, 2003; Jonas, 2001; Lewith et a/, 2011; Verhoef et al, 2004; Walach
et al., 2006).

1% Eournier (2016) a répertorié plus de 580 références bibliographiques d’utilisation de nosodes contre
les MI et plus de 120 références quant a leurs applications en prophylaxie, totalisant des dizaines de
milliers de témoignages remontant aussi loin qu’en 1831 jusqu’a nos jours.

1991 a thése de Judy Wilyman (2015) est intitulée « A4 critical analysis of the Australian government's
rationale for vaccination policy ».

107 es travaux de Tomljenovic et Shaw (2011; 2011d), publiés dans les sérieux Journal of Inorganic
Biochemistry et Current Medicinal Chemistry, suggérant que les vaccins contenant de l'aluminium
pourraient induire des conditions telles que l'autisme, ont été discrédités par 'Organisation mondiale de
la Santé (OMS, 2012; Sandborn, 2012).
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comme une menace a son hégémonie. De plus, bien que ceci soit amplement
documenté pour qui s’y intéresse, le fait que les homéopathes puissent offrir une
alternative a la vaccination et au traitement des MI ou traiter les effets des vaccins
n’est pas non plus transmis mais plutét condamné par le discours orthodoxe : c’est du
domaine de I’impensable. Plusieurs stratégies ont été décrites ayant permis a la MC
de protéger son champ d’exercice et d’obtenir un monopole d’intervention sur la
santé et la maladie. Devenir la seule référence acceptable et 1égitime permet d’ignorer

1’apport des autres savoirs, ceux qui sont interdits.

Dans leur pratique professionnelle, les PDLS interviewées ont fait des observations
qui attirent notre attention. Certaines sont témoins de situations d’effets secondaires
suite a4 un vaccin mais n’ont pas confiance dans le systtme de vaccinovigilance,
d’autres doivent promouvoir un vaccin sachant son faible taux d’efficacité, certaines
possédent des connaissances hétérodoxes utiles mais sont reléguées a la marginalité,
ou encore elles ont des questionnements sur la vaccination qui soulévent un important
doute sur la sécurité réelle des pratiques vaccinales actuelles mais qui sont ignorés.
Selon Tuana (2006 : 14 ¢r. lib), « si certains groupes ou individus sont construits
comme ¢€tant ignorants, la logique dominante rend leur résistance invisible ou
transformant cette résistance en ignorance ou en incompétence ». Ceci semble étre la

situation des PDLS hésitants-tes face a la vaccination.

Nous croyons qu’ignorer ces questionnements, ces faits et ces savoirs ne contribue
pas a [l’amélioration des pratiques vaccinales et représente une injustice
¢pistémique testimoniale (Fricker, 2007), c’est-a-dire un préjugé qui améne les
autorités de SP et I’establishment biomédical a discréditer la parole des PDLS qui ont
des inquiétudes ou des critiques au sujet de la vaccination. D’un point de vue
féministe, le fait de qualifier de ‘croyances’ et non de connaissances, les divers doutes
a I’égard des vaccins met en lumiére les rapports de genre qui sous-tendent les

stratégies normatives entourant la vaccination. Ce préjudice, cette négation d’un
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statut épistémique adéquat des discours hétérodoxes, ces savoirs interdits, coupe les

PDLS de leur qualité de « connaissantes », ¢’est-a-dire aussi de leur expertise.

5.4.2 Nier I’expertise par 1’assujettissement d’une pratique professionnelle

Un des éléments clés pour assurer ’hégémonie du vaccin et 1’observance a la
vaccination est dévoilé par les PDLS, a travers le témoignage des manifestations
d’assujettissement de ces actrices assignées a la mise en place des programmes de
vaccination ou a sa promotion, sur laquelle repose tout ce systeme. Cet
assujettissement peut prendre la forme d’un musellement, comme 1’ont noté plusieurs
participantes en s’exprimant sur la peur des sanctions exercées contre les dissidents-
tes. Il semble qu’une force normative non juridique (la vaccination n’est pas
obligatoire au Québec) liée a I’autorité médicale, la hiérarchie des professions et le
discours officiel 1égitimé force 1’obligation a 1’adhésion aux pratiques vaccinales
telles que prévues par les politiques de la SP. En effet, les PDLS sont tenues au
respect des recommandations de bonne pratique élaborées entre autres par les
autorités de santé. Ces recommandations peuvent dans certains cas revétir une force
obligatoire. La responsabilité des PDLS peut étre engagée « en cas de non respect des
données acquises de la science » (Loiseau, 2009 : 618). Il est intéressant de rappeler
que cette appréciation des « données de la science » dans les recommandations de
bonnes pratiques, par exemple sur la vaccination, sont issues des connaissances
produites par ’industrie. Dans la définition du concept décrit par Thibierge (2009), la
force normative (contraignante, coercitive) ne se réduit pas a la seule force obligatoire
de la norme, mais comprend aussi des forces incitatives, dissuasives, morales,
sociales, symboliques qui mod¢lent les conduites comme nous 1’ont démontré les

PDLS interrogées.
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Il y a toutefois des différences entre les groupes de PDLS bien qu’a un certain plan,
toutes doivent s’assujettir. Les infirmiéres sont les plus ciblées car elles sont les
principales vaccinatrices. Les médecins sont moins critiques mais sont surveillés-ées
dans leur pratique pour la promotion des vaccins et sont surveillés-€ées aussi s’ils-elles
pratiquent une MNC. Les sages-femmes doivent aussi se soumettre a des régles et
suivre la prescription vaccinale des nouveaux-nés; elles ne sont pas encore
complétement intégrées au systéme de santé. Les homéopathes, dont la pratique
professionnelle n’est pas reconnue au niveau provincial, mais qui voient leurs
remédes réglementés au niveau fédéral, re¢oivent pour leur part des demandes des
parents. Or, ils-elles sont associés-ées aux antivaccinalistes (stigmatisés-ées), suite &
la modification d’étiquetage de certains des nosodes par Santé Canada qui considére
que la vaccination « est non négociable » (Labréche et Fournier, 2016)'''. Ce
changement a été décrété a la suite de pressions, entre autres par les pédiatres
canadiens (Rieder et Robinson, 2015). Comme pour les sages-femmes, ’expertise

historique est ignorée et il y a négation de leur expertise contemporaine.

L’impossibilité pour les PDLS de notre étude d’avoir, dans leur domaine respectif,
une reconnaissance de leur savoir professionnel et expérientiel, ni de leur expertise
face aux pratiques vaccinales, vient également d’un manque dans les ressources
collectives d'interprétation sociale qui les met injustement en désavantage. C’est ce
que Fricker (2007) appelle une injustice épistémique herméneutique ou des
connaissances jugées dangereuses (tabou) ne peuvent faire partie des références
collectives. Les PDLS recrutées ont en commun le fait d’étre critiques face a la
construction des connaissances sur la vaccination. Elles ont des références
scientifiques hétérodoxes et parfois des pratiques cliniques non conventionnelles et ne
peuvent contester publiquement les pratiques vaccinales, d’ou le recrutement difficile

pour notre recherche. Il semble donc exister des mécanismes qui étouffent la critique,

' Communication personnelle, réunion Santé Canada, P. Labréche, président du SPHQ, D. Fournier,
expert-conseil, 26 février 2016.
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qui répriment [I’hésitation ou la divergence, des ignorances volontaires

herméneutiques (Pohlhaus, 2012).

La présence d’une domination médicale et d’un savoir unique menant a 1’hégémonie
du vaccin permet d’ignorer les outils épistémiques développés a partir de I’expérience
de I’univers des PDLS au savoir hétérodoxe. Cette dénégation a pour conséquence de
négliger des connaissances qui pourraient étre mises & profit pour I’amélioration des

pratiques vaccinales et pour la santé de la collectivité.

Cette question du savoir interdit dépasse le domaine de la vaccination et est plus
complexe qu’une simple critique de I’industrie ou de la biomédecine. Elle réside dans
I’histoire de la construction socio-politique de I’objet vaccinal et d’un systéme
organisé, sur cette colonisation des professions subordonnées (la division sexuelle du

travail) et sur la culture du tabou autour de la critique vaccinale.

5.4.3 Pourquoi la critique vaccinale est-elle taboue ?

Choffat (2005), membre du groupe médical suisse de réflexion sur les

vaccins souligne que :

Les vaccinations sont un sujet tabou et passionnel en médecine. L’institution
médicale s’interdit tout doute dans ce domaine, alors que le doute est le
fondement de la réflexion scientifique. On se trouve devant des dogmes qui
révélent un intégrisme inquiétant en la matiére.

Mais pourquoi critiquer la vaccination est-il tabou ? Cette question fort complexe
faisait partie d’un de nos objectifs de recherche. Nous tenterons de fournir quelques
éléments sur les raisons de ce tabou grice aux réponses offertes par les PDLS tout au

long des entrevues.
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Nous remarquons d’abord que trois des participantes comparent, comme beaucoup le
font, le pouvoir médical au pouvoir de la religion au Québec avant la Révolution
tranquille. A notre avis, la gestion des connaissances interdites se rapproche du tabou
religieux décrit par Durkheim''? (1912 dans Thompson, 1982). Selon lui, il existe
trois éléments fondamentaux a toutes les religions : les objets sacrés, un ensemble de
croyances et de pratiques et l'existence d'une communauté morale. Ainsi, met-il en
lumiére les rovages du réseau symbolique d'une société : le statut d'un objet est
déterminé par le sens que lui attribue la société, ou encore il détient un statut en tant
que représentation collective. Or, une fois que 1’étude d’un objet, ici le bien-fondé du
vaccin, est identifiée comme étant tabou, il faudra s’y aventurer avec beaucoup de

prudence.

Effectivement, la crainte de parler publiquement d’inquiétudes face a la vaccination,

comme le démontre la difficulté du recrutement!

de notre étude, est un phénoméne
en soi qui indique bien que nous sommes en présence d’un tabou. La répression de la
critique de la science du vaccin, tout le manque de connaissances a son €gard, mais
aussi les savoirs interdits ou occultés, les savoirs assujettis ou la production de
1’ignorance, tous ces éléments participent a la construction de ce tabou. De plus,
I’existence de mécanismes de surveillance, de sanction, de culpabilisation des PDLS
ou des parents hésitants-es, sont des conséquences de ce tabou. Nous sommes d’avis
que le tabou entourant la critique du vaccin est cultivé grace a I’hégémonie du savoir

biomédical, a4 la hiérarchie professionnelle, a linfluence de l’industrie sur la

production des connaissances sur le vaccin et a la polarisation du débat. Pourtant, le

L religion is a unified system of beliefs and practices relative to sacred things, that is to say, things
set apart and forbidden -- beliefs and practices which unite into one single moral community called a
Church, all those who adhere to them (Thompson, 1982 : 129 [excerpt from Durkheim The Elementary
Forms of the Religious Life]).

"3 Le taux de participation dans les études portant sur des populations cachées, difficiles a atteindre,
(sous pression sociale ou confrontées a I’autorité) et des sujets sensibles, dépend des charactéristiques
de ce groupe, des techniques de recrutement mais aussi de 1’intérét porté par le sujet (Couper et al.,
2010; Groger et al., 1999; Shaghaghi et al., 2011). Compte tenu de cette difficulté, le taux de
participation pour notre étude (prés de 50 %) est surprenant.
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débat est une caractéristique normale et souhaitable dans toute entreprise scientifique
mais l’existence de cette colonisation des savoirs en santé est un frein majeur.
Malheureusement, 1’existence de ce tabou empéche la participation du public au

débat sur la vaccination et aux décisions politiques qui la concernent.

Malgré le fait que certains-nes auteurs-res s’opposent a 1’idée d’ignorance ou de non-
savoir leur préférant la notion « d’asymétrie du savoir » (Stehr, 2012), nous affirmons
dans notre étude qu’il y a, sans équivoque, des savoirs interdits et de la « science non
faite » concemant la vaccination. « Les entreprises pharmaceutiques financent une
quantit¢ énorme de recherches sur les vaccins, mais elles seront peu enclines a
financer certains types d’études. Par exemple, les entreprises n’auront pas intérét a
payer pour de grandes études approfondies sur les effets indésirables des vaccins,
parce qu’elles préférent ne pas mettre en évidence ces réactions. Elles sont aussi peu

susceptibles de financer des études indépendantes sur les liens entre la vaccination et

les maladies autoimmunes » (Martin, 2011 : 19 tr, lib).

Outre le fait de mettre en péril des intéréts financiers, quels seraient les dangers
d’oser dire, de permettre une critique qui pourrait amener des améliorations aux
pratiques vaccinales, en dehors des peurs soulevées par la SP, comme la perte de la

confiance du public et le retour des MI ?

Un des plus grands dangers de remettre en question les pratiques vaccinales n’est
peut-étre pas tant la menace au réle du vaccin comme mesure de prévention mais bien
la perte du pouvoir de son statut social et symbolique comme sauveur de ’humanité :
ouvrir une bréche dans cette construction, en permettant d’autres modéles de
connaissances ou de savoir faire, constitue un danger pour l’orthodoxie car la
vaccination est la pierre angulaire de la médecine moderne. Mettre une ombre sur un
des éléments importants de sa crédibilité, c’est fragiliser tout 1’édifice sur lequel

repose cette promesse d’éradication des MI, mais aussi maintenant du cancer, des
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maladies chroniques et dégénératives. Un changement qui est de 1’ordre de

I’impensable.

5.5 Ouvrir la voie : les stratégies paralleles

Les résultats de notre étude font état de nuances importantes dans les discours
critiques des divers groupes de PDLS en précisant les aspects qui sont davantage
litigieux : la charge du calendrier vaccinal, la multiplication des vaccins, les effets
secondaires a long terme, mais aussi les mécanismes qui contribuent a la science non
faite a leur sujet. Il ne s’agit donc pas nécessairement d’une critique de la vaccination
en général ou d’une opposition systématique, méme si certaines participantes ne
considerent pas le vaccin comme leur premier choix face aux MI. Ceci nous éloigne
de I’'idée de « croyances » ou de « dissidence » souvent prétendue dans les discours
orthodoxes officiels et les différentes études sur I’hésitation a la vaccination. Nous
pouvons nous demander comment les PDLS critiques de la vaccination en sont
venues a vouloir changer leurs pratiques vaccinales contrairement & ceux et celles qui

choisissent de ne pas agir face a leurs inquiétudes.

Nous constatons qu’il existe bien un lien entre ce qui détermine I’hésitation des
PDLS face a la vaccination et le fait 1) d’avoir été témoin d’effets secondaires
vaccinaux, ainsi que le fait 2) d’étre critique face a la construction des connaissances

médicales (figure 5.1).
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Figure 5.1 Conditions clés liées a I’hésitation a la vaccination chez les PDLS

Connaissances personnelles Connaissance du systéme
et professionnelles de santé

Témoin ., Etre tique- Critique de la
d’effets de la vaccination construction des
secondaires et Agir connaissances médicales

S

5.5.1 La résistance : gérer la peur, trouver d’autres solutions

Les PDLS de notre étude doivent faire un travail épistémique important en
réconciliant les dissonances entre le discours hégémonique sur le vaccin et les
observations de leur pratique. Mais ce travail est une source d’iniquité, comme le
soulignent certaines auteures (Perron et Rudge, 2016; Townley, 2011) car il affecte
particuliérement certains groupes dans notre société, notamment les femmes, et

permet de constater 1’existence d’une division du travail épistémique.

Les participantes nous ont démontré la richesse de leurs connaissances, de leurs
expériences et la multitude de types de références qui sont utilisés pour soutenir leurs
critiques. Malgré la force normative entourant les pratiques vaccinales, en dépit des
diverses contraintes vécues par les PDLS dans leur environnement, certaines font
preuve de résistance devant ’autorité biomédicale et ses mécanismes pour tenter
d’assurer 1’observance aux politiques vaccinales et de réprimer 1’hésitation a cette
mesure dite préventive. En dépit des injustices épistémiques, du déni de leur
expérience et du dénigrement de leur savoir hétérodoxe, certaines ont développé des
moyens pour résoudre en partie cette impasse. Une des formes de résistance est d’agir

parfois a I’encontre des régles, utilisant des stratégies paralléles.
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Les travaux de Perron et Rudge (2016) révelent que 1’ignorance comporte une
dimension productive car elle produit des effets (positifs ou négatifs), telles qu’ici des
pratiques vaccinales conformes ou contestées. Mais 1’ignorance contribue aussi au
maintien et a la reproduction d’autres formes d’ignorances comme des censures, des
gestes cachés (par exemple la falsification de carnets de vaccination) ou des stratégies
qui représentent l’articulation d’un espace moral pour les PDLS qui cherchent a
réconciler les dissonances cognitives émergeant du contexte vaccinal actuel : un

espace de négociation épistémique et politique.

Les PDLS interrogées nous ont proposé diverses solutions dont plusieurs sont
utilisées déja dans leur pratique. Pour les médecins, une des plus fréquentes est
d’adapter le calendrier vaccinal soit en tentant de retarder certaines vaccinations ou
de séparer certains vaccins quand cela est possible. De plus, elles refuseront de
vacciner un enfant malade. Pour les infirmiéres, les sages-femmes et les homéopathes,
le fait d’avoir une vision globale de la santé et le désir d’offrir aux parents le libre
choix tout en répondant aux exigences des autorités de SP les améne a prendre le
temps d’informer adéquatement les parents sur toutes les facettes de la vaccination
afin de s’assurer une décision éclairée malgré les nombreuses pressions sociales et les
mesures coercitives. Un certain nombre de PDLS, dont les homéopathes, utiliseront
un autre outil thérapeutique a la fois pour traiter les suites de vaccination, les MI qui
surgissent dans leur pratique et comme prophylaxie, sans en faire la promotion mais
selon la demande des parents. La trés rare falsification du carnet de vaccination met
également en lumiére le degré de répression qui existe. L’existence de cette demande
de la part des parents inquiets des vaccins signifie que leurs préoccupations ne sont
pas prises en compte. Comme le souligne Gottlieb (2016), on peut se demander si les
voix des parents ou des PDLS qui choisissent de ne pas vacciner ou de modifier le
calendrier officiel de vaccination révelent des expressions importantes de résistance

biomédicale.
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A la lumiére des résultats, un modéle théorique des savoirs interdits pourrait se

présenter ainsi :

- 1a construction d’un savoir orthodoxe dominant méne a une pratique hégémonique;

- une alliance autoritaire (SP, industrie, profession médicale) contrdle la production
des connaissances sur le vaccin;

- il existe des mécanismes de musellement des remises en question qui entraine une
injustice épistémique;

- il y a développement de stratégies paralléles pour résoudre les dissonances
cognitives vécues par les PDLS.

Nous présentons ici un modéle de théorisation dans un schéma explicatif sur le
contenu et la signification des critiques des PDLS sur la vaccination et qui place les

diverses composantes de la construction du savoir hétérodoxe (Figure 5.2).
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Figure 5.2 Contenu de la critique des PDLS
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5.5.2 Pistes de réflexion : vers un changement des pratiques vaccinales ?

Une population qui ne dispose pas de I’information nécessaire pour faire des
choix éclairés pour sa santé est livrée aux forces du marché. Ce n’est pas
une poyulation libre qui peut exercer ses droits. (Assayag, RQASEF,
2014)"!

La légitimation des savoirs hétérodoxes des PDLS sur la vaccination nous apparait
étre une condition essentielle pour considérer de nouvelles voies pour améliorer les
pratiques vaccinale et la santé des collectivités aujourd’hui et dans I’avenir. A la fin
de ce travail, nous nous demandons : comment favoriser la prise en compte de la
pluralité des savoirs face a la domination des savoirs orthodoxes en santé ? Nous
proposons quelques pistes de réflexions, dont des mesures concrétes €noncées par les
participantes de notre étude, afin de sortir de 1’impasse du débat polarisé sur la

vaccination et de lever le tabou.

Nous considérons qu’il est utile d’étudier les savoirs interdits, ignorés ou dénigrés en
développant des outils pour comprendre comment et pourquoi différentes formes de
savoir sont disparus, ont été longtemps négligés ou ne sont pas parvenus a étre
reconnus. Il nous parait essentiel de mettre tous les savoirs au profit de la santé des
populations, notamment les MNC. Il nous parait aussi impérieux de mettre en lumicre
les multiples dimensions du pouvoir a I’ccuvre dans les pratiques vaccinales afin de
clarifier le chevauchement entre les institutions et les structures sociales et politiques
en ce qui concerne la science du vaccin afin d’améliorer les pratiques vaccinales. Les
multiples conflits d’intéréts évidents dans les écrits révélent que l'intégrité des
organismes de promotion de la santé est menacée, un état de fait troublant qui

corrobore les critiques des PDLS de notre étude.

"% http://rqasf.qc.ca/lydya-assayag-femmes-sante-information
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I1 serait utile de se poser des questions au sujet des conséquences possibles de cette
négation du statut épistémique des personnes hésitantes face aux vaccins,
conséquences qui pourraient mener a la radicalisation des positions antivaccinalistes
en I’absence de compromis, tels que ceux suggérés par les participantes a cette étude
et qui pourraient satisfaire bon nombre de parents et de PDLS hésitants. Nous
pensons qu’il est important de considérer le fait que des scientifiques et des PDLS
sont préts-tes a aller a 1'encontre du discours officiel pour poursuivre leurs recherches
et leurs questionnements sur la vaccination, peu importe ou cela les meéne, sans la
censure et ’influence des idées recues. Nous souhaitons que la recherche continue
d’étre rigoureusement examinée, mais libérée des intéréts partisans et qu’un vrai
débat public soit possible au Québec sur les pratiques vaccinales. Cet important
domaine de recherche ne devrait pas étre limité et aucune question liée a la sécurité
des vaccins ne devrait jamais étre cachée ou se substituer & la réalité. Nos résultats
font état d’un musellement avéré des PDLS ayant des critiques face a cette pratique
médicale. Nous supposons qu’il s’agit d’une minorité de ces derniers-éres qui la
remettent en question, mais en constatant le degré de censure, nous ne sommes pas en
mesure de savoir quelle est la vraie proportion de ces professionnels-elles qui ont des
éléments essentiels a apporter a 1’amélioration des pratiques vaccinales et qui

pourraient contribuer a I’avancement des connaissances a ce sujet.

5.5.2.1 Des mesures profitables

Plus concrétement, nous avangons qu’il est urgent de tenir compte des mesures mises
de I’avant par certains-nes PDLS pour assurer une plus grande sécurité des pratiques
vaccinales. Il a été proposé de réintroduire la possibilité de séparer des vaccins sans
les contraintes de I’industrie et de modifier le calendrier quand cela est jugé
nécessaire. Il importe évidemment de sensibiliser tous-tes les PDLS sur I’importance
du signalement des MAPI et d’améliorer les mécanismes de vaccinovigilance. Il

pourrait aussi €tre question de comparer la santé des enfants vaccinés, partiellement
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vaccinés et non vaccinés, en plus des différents calendriers vaccinaux entre les pays
industrialisés, afin d’apporter un nouvel éclairage sur les politiques vaccinales a venir.
En plus des efforts de nombreux-ses chercheurs-res et praticiens-nes a dénoncer la
surmédicalisation (Cassels, 2012; Conrad, 2007; Gotzsche, 2012; Hadler, 2008;
Welch, 2011), une tendance a la déprescription se fait sentir dans le monde médical
en réponse a la surmédicamentation (polypharmacie) des derni¢res décennies et aux
risques croissants d’effets secondaires (Cross, 2013; Frank, 2014; Gotzsche, 2013;
Liu, 2014). 1l serait intéressant de considérer la question de la dévaccination (la
diminution des doses ou des combinaisons) puisque les dangers de la multiplication
vaccinale sont suspectés mais ne sont pas suffisamment étudiés a long terme. Et si
une réponse a I’hésitation a la vaccination était de considérer des changements aux

politiques et pratiques vaccinales ?

Egalement, nous sommes d’avis que la mise en commun de tous les savoirs, en
dépassant la polarisation du débat sur la vaccination et les intéréts en jeu, est
fondamentale a la santé et 4 la sécurité des enfants qui sont au centre de cette
controverse. Au final, nous souhaitons qu’il y ait une remise en question des réponses
politiques aux pratiques qui limitent 1’acces a la diversité des savoirs sur la
prophylaxie des MI, leur traitement ainsi que sur les vaccins. Nous croyons que les
données recueillies suites aux témoignages des participantes de notre étude suscitent
suffisamment d’interrogations sur les vaccins et leur application pour qu’il soit

nécessaire d’approfondir le sujet a I’aide d’autres études plus étendues.

5.5.3 Apports et limites de la recherche

Un des apports de cette recherche est d’avoir enrichi notre compréhension du
domaine de la vaccination grace a I’expérience, a 1’expertise et au savoir de PDLS,

tout en mettant en lumiére certaines forces normatives qui influencent cette pratique
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de santé. Mais cette thése comporte aussi des limites et certains biais qu’il est utile de
souligner afin d’améliorer les recherches semblables dans le futur. Nous avons
volontairement donné toute la place a la parole des PDLS qui avaient manifesté une
inquiétude ou une critique face a la vaccination, un des objectifs de notre étude. Ce
biais délibéré avait pour but de faire contre poids a la multitude d’études sur le
phénomene de I’hésitation a la vaccination qui se sont trop peu intéressées a ces voix
divergentes. Ce point de vue adopté de notre part donne certainement une impression
de parti pris face aux discours hétérodoxes des PDLS de notre étude, mais il se
Justifie par le sujet propre a cette thése et nous a permis de dépasser la polarisation du

débat sur la vaccination.

Les participantes étaient donc sélectionnées. Etant donné cet échantillonnage restreint,
nous ne pouvons généraliser les résultats a toute la population des PDLS critiques de
la vaccination. Toutefois, nos résultats démontrent qu’il existe bien une réalité ou des
PDLS, témoins de MAPI et de mécanismes de camouflage d’une science du vaccin
incompléte, ne peuvent émettre de critique socio-politique qui remettrait en doute le

projet politique d’éradication des MI par la vaccination.

Bien que nous aurions souhaité avoir des participantes de différents 4ges pour
permettre les points de vue de plusieurs générations de PDLS, la proximité de 1’4ge
de la majorité des participantes s’ajoute a I’homogénéité de notre échantillon, ce qui
peut limiter la valeur de nos résultats. Il semble que de plus jeunes femmes avaient
des réticences a participer a une recherche qui porte sur les critiques au sujet de la
vaccination, soit par crainte pour leur emploi, soit par peur d’étre stigmatisées ou
encore par crainte de la maniére dont les résultats seraient utilisés. Ceci explique
aussi la taille de 1’échantillon. Nous avons tenté de contrer la possible homogénéité
de leur profil en variant les informatrices clés et en évitant le plus possible la
proximité des participantes en diversifiant les régions (Annexe F). Nous avons

également tenu & montrer le mieux possible le spectre des différentes critiques face au
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calendrier vaccinal infantile, un sujet fort visité, mais rarement du point de vue des
discours hétérodoxes comme éléments savants a 1’apport des connaissances sur le

sujet.

Le fait d’avoir utilisé des questions ouvertes, générales et peu nombreuses a permis
de dégager, dans notre analyse des verbatims, un trés grand nombre d’éléments
significatifs sur la nature de leurs critiques et de leurs expériences. Si cette proximité
d’age entre la majorité des participantes peut sembler étre une limite, nous constatons
au final, que cela nous a permis d’obtenir certaines données qu’il aurait été difficile
de voir autrement. Au départ de ce projet, nous pensions trouver, comme dans les
écrits, un contenu de la critique sur la vaccination qui comprenait les inquiétudes
davantage connues, comme par exemple sur la quantité de vaccins, les doutes sur leur
innocuité, les faiblesses du signalement des MAPI ou I’dge auquel le calendrier
vaccinal est donné. Nous soupgonnions aussi que les « connaissances hétérodoxes »
des PDLS n’étaient pas des « croyances », mais bien des savoirs comme nous avons
pu le démontrer. Mais nous avons été surprises par un autre type de résultat. En effet,
un apport important de cette thése est d’avoir permis a des PDLS connaissantes du
milieu médical (24 années d’expérience professionnelle en moyenne) de nous éclairer
sur un systéme complexe qui supprime toute réticence sur le sujet de la vaccination
(Martin, 1999, 2014) et qui entraine & notre avis, une importante injustice

épistémique.

Un possible biais de recrutement et d’analyse pourrait venir du fait que nous avons
aussi comme chercheure, une expérience clinique dans le domaine de la santé comme
homéopathe. Nous avons donc spécifiquement recruté a la fois une variété de PDLS
ayant uniquement des pratiques conventionnelles et d’autres ayant aussi des pratiques
non conventionnelles. De plus, il est possible que le fait d’avoir préparé et effectué
les entrevues ait influencé le point de vue des participantes au cours des entretiens.

Pour atténuer cet effet, nous tenions un journal de bord pour y consigner nos
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impressions et nous avons pris le temps d’examiner 1’impact de notre présence lors
des entrevues. Il y avait également un risque d’interpréter les données sous une
perspective critique de la vaccination, un biais qui pouvait étre réduit par 1’adoption
d’une approche inductive favorisant la prise en compte du point de vue des
participantes et aussi par le fait de leur présenter les résultats afin d’obtenir leurs

remarques et précisions (Guay, 2009), ce qui a ét€¢ mené a bien.

Nous avons aussi choisi I’homogénéité du genre parce qu’il existe un tel biais dans
les études sur 1’hésitation & la vaccination qui s’adressent principalement aux meres,
aux infirmiéres et aux sages-femmes. Par contre, les homéopathes et médecins
masculins ainsi que les infirmiers auraient peut-étre donné des réponses différentes
qui n’auraient pas nécessairement été semblables a celles de leurs homologues
féminins. Nous pouvons nous demander si les hommes accepteraient plus facilement
de participer a cette recherche. N’étant pas le groupe minorisé ou assujetti dans les
rapports sociaux de sexe, peut-étre auraient-ils €t¢ moins sujets & la peur des
sanctions et de 1’autorité ? D’autres études de ce genre doivent étre faites bien sir,

afin de vérifier nos résultats.

Soulignons aussi que notre analyse a été guidée par une approche théorique et
méthodologique. Nous avons insisté sur la présentation des données en utilisant la
méthode d'analyse par théorisation ancrée en laissant une grande place aux
témoignages des PDLS tels que formulés. Nous avons tenté de faire en sorte que « les
interprétations issues de la recherche correspondent aux données empiriques et soient
significatives, c’est-a-dire pertinentes pour les acteurs [-trices] sociaux et les
disciplines scientifiques, et ce, pour assurer la crédibilité du projet de recherche »
(Laperriére, 1997 dans Barbier et LeGresley : 25). Denzin (1989) ainsi que Huberman
et Miles (2003) ont mis en évidence certains types de triangulation. Nous avons
choisi de soumettre les analyses et les interprétations aux participantes pour

vérification, ce qui contribue a améliorer la validité interne (réévaluation par feed-
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backs ou triangulation dite « écologique »). Pour ’interprétation des résultats, nous
avons eu recours au point de vue d’une collaboration externe (triangulation de
chercheur-e). Ces types de triangulation nous ont permis également de vérifier si les
résultats corroborent ou s'infirment. A notre étonnement, et grice au fait que nous
avons eu directement acces au sujet d’étude dans son milieu, nous avons retrouvé une
grande diversité de réponses, des inquiétudes et des critiques a la fois communes,
mais d’autres fort différentes qui nous ont permis de mieux comprendre a la fois le
contenu de leur critique et leur apport aux connaissances sur la vaccination et ses

pratiques.

Lors de I’analyse et de la discussion, nous avons tenté, lorsque possible, de vérifier la
cohérence interne de nos déductions en confrontant notre interprétation aux études et
aux recherches ainsi qu’a des théories reconnues (validité référentielle) (Pourtois et
Desmet, 2007). Lors de I’interprétation, I’utilisation de la collaboration a 1’analyse
des résultats avec les participantes répondait aussi a un de nos objectifs secondaires
qui a trait a I’importance du partage et du transfert des connaissances des PDLS.
Cette mise en commun des savoirs a pour but de considérer ’utilité et 1’apport de ces
derniéres a 1’amélioration du bien-étre de la collectivité et ainsi contribuer a donner
un sens a leur expérience. Nous ne prétendons pas, toutefois, que notre role de
chercheure se limite & étre un simple relais qui a pour fonction de donner la parole a
un groupe dominé sans plus. Nous croyons plutét que l’expérience et le savoir
hétérodoxe des PDLS sur la situation de la vaccination font de ces actrices, des
expertes au méme titre que ceux et celles qui ont l’autorisation de parler

officiellement.

« La validité externe des connaissances produites est liée a leur transférabilité dans
d’autres contextes, a savoir qu’elles fournissent aux acteurs de ces contextes des
repéres utiles a la compréhension de leur propre situation et actionnables pour agir

intentionnellement » (Albert et Couture, 2013 : 194). Les participantes n’ont pas été
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choisies au hasard, ce qui représente un échantillon non représentatif. Mais pour
assurer une certaine validité externe, bien que nous ne puissions généraliser les
observations recueillies a toute la population des PDLS, nous avons tenté d’atteindre
la saturation des données pouvant répondre a la complexité et a la richesse de notre
objet d’étude. Nous avons, en outre, décrit le plus exactement possible la population

étudiée (Drapeau, 2004).

Nous pouvons mettre de 1’avant certains apports de cette recherche aux connaissances
actuelles.

1) D’abord, cette étude a permis a des PDLS de donner un sens a leur vécu en
prenant la parole sur un sujet qui est controversé et censuré. Leur voix montre que les
diverses critiques des PDLS au discours hétérodoxe ne sont pas issues de « fausses
croyances» ou « d’ignorances » mais viennent d’un savoir étayé, riche et averti.

2) Ensuite, notre approche a contribué a la dépolarisation du débat en démontrant que
les PDLS critiques ne sont pas systématiquement ou dogmatiquement contre la
vaccination mais sont critiques des pratiques vaccinales et ont parfois d’autres fagons
de traiter et de prévenir les MI. Ceci outrepasse la stigmatisation d’une position
réductrice antivaccinaliste et €largit le débat.

3) Les PDLS interrogées divulguent sans conteste qu’il existe bien un manque de
connaissances, une science non faite ou incompléte sur les vaccins et un espace
d’ignorance fondé sur des domaines de recherche occultés, ignorés, d’un systéme
basé sur des mécanismes de surveillance, sur la subordination et la hiérarchie des
professions et sur les influences de 1’industrie.

4) Les données font état de la présence d’une injustice épistémique face aux savoirs
interdits quant a la vaccination et son application. Cette injustice endigue des
connaissances essentielles qui ne sont pas mises a contribution pour le bien-étre de la
population.

5) Enfin, la présentation de pistes de réflexion pourrait s’avérer utile pour

I’amélioration des pratiques vaccinales et sur les pratiques alternatives utilisées.
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Notre thése propose de mettre de 1’avant de nouvelles perspectives qui encouragent
« un savoir construit selon des régles qui osent sortir de I’orthodoxie, un savoir non

moins ‘savant’ mais plus justement autre » (Beauregard et De Konick, 1991 : 2).
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CONCLUSION

Dans le cadre de cette thése, il s’agissait de documenter les discours hétérodoxes de
PDLS, critiques de la vaccination infantile telle qu’elle est pratiquée et présentée
aujourd’hui, afin de mieux comprendre leur point de vue, leur expérience et leur
savoir sur ce sujet controversé. C’est qu’il existe un certain concensus a ’effet que la
vaccination est la seule voie possible contre les MI, qu’elle est tout a fait sécuritaire et
que d’en douter est injustifié¢. La vaccination posséde une importante force
normative : il est trés mal vu d’étre invacciné-ée. Dans ce contexte, il nous paraissait
pertinent de s’attarder au contenu des discours et des expériences de PDLS qui ont
des inquiétudes a son sujet en prenant en compte leur expertise unique; cette
perspective est rarement empruntée. Nous avions aussi le souci de déconstruire la
qualification réductrice d’antivaccinaliste souvent donnée aux PDLS qui ont des
réticences et d’aller au-dela des écrits de la santé publique sur le phénomeéne de
I’hésitation a 1’égard des vaccins (qui préconisent essentiellement des stratégies pour
diagnostiquer ce phénomeéne et le contrer). Un projet de recherche qualitatif a été
favorisé afin de recueillir des données nuancées sur le contenu de ces discours

hétérodoxes pour ainsi couvrir le spectre des critiques possibles et en saisir le sens.

Ce projet de thése nous semblait nécessaire autant pour sa pertinence sociale que pour
sa contribution au développement des connaissances scientifiques dans le domaine de
la sociologie de la santé. Plus important encore, notre travail visait & provoquer une
remise en question sociétale, un défi de taille. Est-ce que les politiques vaccinales
actuelles servent I’intérét public ? Est-ce que tous les types de savoir scientifique sont

mis a contribution ? Et pourquoi critiquer la vaccination est-il un sujet tabou ?

Dans un premier temps, une recension approfondie des écrits sur le sujet de
I’hésitation a la vaccination, sur le débat I’entourant, sur ’histoire des vaccins et ses

multiples dimensions, ainsi que sur la construction des connaissances orthodoxes a
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son sujet nous ont permis de dresser un portrait des différents éléments en jeu. Il en
ressort que le vaccin posséde un statut singulier et complexe, car plus qu’un simple
médicament de prévention, il représente un enjeu important de pouvoir, ce qu’au
départ nous n’avions pas envisagé. Ce biomédicament est au centre d’un projet
politique d’éradication des MI cautionné par de puissants organismes
gouvernementaux et mondiaux de santé, et par I’industrie. La recension des écrits met
en lumiére la rencontre de plusieurs acteurs influents qui instaurent des programmes
de vaccinations chargés malgré les nombreuses inquiétudes exprimées, dont celles a
propos du sous-signalement des MAPI. En effet, la recension a également mis en
lumiére qu’un certain nombre de PDLS ont des hésitations face a la vaccination, que
certains-nes considérent d’autres types de connaissances en santé, mais que leur
critique est pergue comme une ‘fausse croyance’ ou un manque de connaissance

plut6t que comme une critique savante. C’est ce que nous avons voulu explorer.

Dans un deuxiéme temps, notre projet de recherche qualitatif a servi a produire des
récits sur les inquiétudes, les savoirs et les expériences sur la vaccination de treize
femmes PDLS issues de quatre groupes professionnels différents largement composés
de femmes (infirmieres, médecins, homéopathes et sages-femmes) et souvent visés
par les études de la SP sur ’hésitation a la vaccination. A 1’aide d’une méthodologie
de recherche féministe par théorisation ancrée et d’une approche théorique faisant
appel aux travaux féministes sur la construction du savoir et de I’ignorance, ’analyse
de ces récits a permis de faire connaitre tous les éléments qui contribuent a leur
discours hétérodoxe a 1’égard de cette mesure préventive. Les données indiquent que
ces €léments incluent d’étre témoin de MAPI et d’étre critique de la construction des
connaissances médicales. Les résultats obtenus montrent la multitude d’inquiétudes et
de difficultés auxquelles font face ces PDLS. Ils confirment aussi qu’il existe de
grands manques dans nos connaissances au sujet des vaccins, entre autres sur les
effets a long terme de tous ces vaccins, sur la transmission des informations a leur

sujet, ou encore sur les raisons d’éclosions chez les personnes vaccinées. Par ailleurs,
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les résultats signalent la présence d’enjeux de pouvoir importants qui entravent la

possibilité de porter un regard critique pour améliorer les pratiques vaccinales.

Au départ, notre recherche visait principalement le contenu des critiques de PDLS
face a la vaccination des enfants. Or, a notre étonnement, 1’analyse des données qui
proviennent de la relation particuliere qu’ont ces professionnelles avec le systeme de
santé nous permet de constater que leurs inquiétudes dépassent cette seule mesure
préventive car elle met en lumiére une critique beaucoup plus large. En fait, bien
qu’elle ne soit pas uniforme, cette critique ramene au monde médical et & celui du
politique : les pratiques de santé, l’idéologie biomédicale, la hiérarchie des
professions de la santé, les enjeux de pouvoir et l’intrication de 1’industrie
pharmaceutique avec I’Etat sur la production des connaissances légitimées en santé.
Toutefois, c’est a travers le phénomene singulier de la vaccination qu’est exposé cet

univers dans toute sa factualité.

Les PDLS interviewées révélent, surtout en ce qui a trait a leur expérience du systéme
de santé, une connaissance unique et diversifiée sur la réalité vaccinale qui nous
permet de mettre en lumiére la présence d’une hégémonie du vaccin. Ce qu’elles
exposent, a travers les conditions matérielles et normatives dans lesquelles elles
vivent ’expérience de leur hétérodoxie, ressemble a4 un domaine fagonné autour
d’une science incontestable du vaccin, d’une pensée unique et uniformisante qui
sanctionne ou rejette tout raisonnement hétérodoxe s’il est contraire aux politiques
établies, ne laissant aucune place aux doutes sur les pratiques vaccinales, encore
moins a d’autres formes de savoir et de soins. De ce fait, les résultats de notre
recherche révélent des stratégies paralléles utilisées par certaines des PDLS
interrogées, comme compromis a I’intérieur de leur pratique professionnelle, ce que
nous n’avions pas soupgonné. Au terme de notre travail, ces stratégies nous
permettent d’étre en mesure de voir avec intérét que des changements concrets

pourraient étre fait pour améliorer la sécurité des pratiques vaccinales. Il en résulte
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quelques propositions telles que réintroduire la possibilité de séparer les vaccins,
modifier le calendrier vaccinal, améliorer les mécanismes de vaccinovigilance,
étudier d’autres types de prophylaxie (I’homéoprophylaxie) et faire un examen des

politiques vaccinales. Mais encore faudrait-il une volonté politique pour en arriver la.

Bien que cette thése ne représente qu’un échantillon de PDLS critiques des pratiques
vaccinales, elle se veut audacieuse en traitant de la question de la vaccination sous un
angle peu abordé, soit celui du point de vue de PDLS témoins des mécanismes
complexes et paternalistes du systtme de santé qui mobilise des ressources
considérables pour assurer 1’observance vaccinale. Elle nous parait novatrice car elle
apporte un éclairage nouveau sur les connaissances manquantes sur les vaccins et
propose des pistes de solution intéressantes pour ouvrir un dialogue a ce sujet. Notre
these a aussi mis de 1’avant des expériences professionnelles de différentes PDLS
révélant une hiérachie des professions en santé forgant parfois a 1’assujettissement ou
a la marginalité de certains membres. Notre travail montre également la présence
d’une injustice €pistémique importante qui muselle les connaissances de ces PDLS.

Nous pensons que ces observations peuvent servir au domaine des études féministes.

Notre thése souléve également des questionnements sur la production des
connaissances actuelles sur les pratiques vaccinales et sur les vaccins. Puisque les
remettre en question est un sujet tabou, bien des aspects de cette mesure préventive
normée restent encore a explorer, entre autres en ce qui concerne d’autres savoir faire.
De plus, nous savons peu de chose sur les discours hétérodoxes rarement entendus
des PDLS qui constituent la ligne de front pour la mise en place des programmes de
vaccination auprés des familles ainsi que de la distribution des vaccins. Par
conséquent, il nous semble indispensable que d’autres recherches soient faites dans le
méme sens afin de mettre a contribution toutes les connaissances et par 1a méme,

enrichir notre savoir sur les vaccins et les soins donnés aux enfants.
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ANNEXE B - Calendrier vaccinal québécois 2016 (INSPQ)

Vaccin qui A A

protége contre 2mois 4 mois A & mols

Diphtérie- X
{sans

dtanos-hépatite B- hépatite
polio-Hib 8)

Pneumocoque

oreillons-variceile

Diphérie-

Virus papitiogme

12 mois

(sans la
varicelie)

En En
Entred4et 4%année 3%année  Aprés
18 mois 6ans du du 60 ans
primaire  secondaire
X
X
65
ans et
plus)
X
X
X
{varicelie
x seulement,
a compter
du 1% avri)
2016)
X
X {sans ia
polio)
X
{le vaccin
utilisé
protége
aussi
contre
hépatite
A)
Filles
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* yotre enfant doit recevoir le vaccin contre la grippe dés [age de 6 mois ou dé&s gue le vaccin est
disponible (automne-hiver). Ce vaccin doit &tre administré chaque automne jusqu’ ce qu'il ait atteint
rage de 2 ans. }l pourrait également étre recommandé aprés rage de 2 ans dans certaines situations.
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ANNEXE C - Les recherches scientifiques peu citées

Cette annexe présente diverses recherches scientifiques afin de donner une idée de
I’ampleur et de la diversité des études sur les vaccins rarement citées dans le milieu
conventionnel.

Certains-nes ont lié la vaccination avec des maladies aigués et chroniques (Chen et
al., 2001; Foucras, 2004; McDonald et al. 2008; Shoenfeld et Aaron-Maor, 2000;
Shoenfeld et al., 2015) qui n’ont pas de causes connues, comme par exemple,
I’autisme, le TDAH, ’asthme, les allergies avec le vaccin rougeole-oreillons-rubéole
(ROR) (Bock et Stauth, 2007; Buttram, 2008; Karp e? al., 1996; Kerdiles et al., 2006;
Overfield et Hammes, 1964; Wakefield et al., 1998), la sclérose en plaques et le
vaccin antihépatite B (Foucras, 2004; Girard, 2004b; Gout et al., 1997; Hernan et al.,
2004), la mort subite du nourrisson et le vaccin diphtérie-coqueluche-tétanos (DCT)
(Baraff et al., 1983; Coulter, 1994), le diabéte juvénile (DT1) et le vaccin
Hemophilus influenza B (HiB) (Classen et Calssen, 2002 ; Classen, 2014). La
vaccination contre la rubéole avait déja ét€ contre-indiquée pendant la grossesse en
raison de la valeur théorique d’un risque tératogéne (de Melker et al., 2005).

Des hypothéses circulent donc dans la communauté scientifique alléguant des
préjudices causés par la vaccination (Dunbar et Skinner, 2003) et proposant un lien
entre la polyvaccination, 1’addition vaccinale et I’augmentation des maladies
chroniques comme des maladies autoimmunes (asthme, allergies, polyarthrite
rhumatoide, sclérose en plaques, diabéte type 1, lupus, TDAH, autisme et autres
maladies du systéme nerveux central) (Agmon-Levin et al., 2009; Chen et al., 2001;
Chen, 2013; Classen, 2014; Georget, 2009; Girard, 2007, 2009; Habakus et Holland,
2011; Hurwitz et Morgenstern, 2000; Langer-Gould et al., 2014; McDonald et al.,
2008; Nettleton et al., 2009; Rose, 2000; Rottem et Shoenfeld, 2004; Skea et al.,
2008; Tsumiyama et al., 2009), les maladies orphelines, les différents troubles du
développement (autisme, syndrome d’Asperger) et les troubles déficitaires de
’attention avec ou sans hyperactivit¢ (TDAH) (DeSoto et Hitlan, 2010; Geier et
Geier, 2006; Gallagher et Goodman, 2008, 2010; McDonald et Paul, 2010), les
troubles neurologiques héréditaires (maladie de Gilles de la Tourette) ou certains
cancers (Zandvliet et Wel, 2007) comme la leucémie (Georget, 2009).
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Nous présenterons, 1) diverses recherches scientifiques sur les MAPI, 2) des
recherches qui supportent les hypothéses de risques et dommages vaccinaux non
reconnus, 3) des recherches sur le questionnement sur le calendrier vaccinal, 4)
quelques biais scientifiques observés dans la recherche sur la vaccination, §) des
études indépendantes sur les vaccinés/non vaccinés, et 6) des études sur 1’efficacité
des vaccins.

C.1 Diverses recherches scientifiques portant sur les effets secondaires et accidents
post-vaccinaux (MAPI)

Vaccin A HIN1

La vaccination contre la grippe A HINI en 2009-2010 n’aura pas été sans
conséquence. Au Québec, «le rapport de la DSP fait un relevé de toutes les
manifestations cliniques inhabituelles (MCI) causées par le vaccin. Des 4 363 450
personnes vaccinées au Québec, on a observé 2229 cas de MCI, dont 101 étaient
considérés comme sérieux. [On a aussi noté, suite a cette vaccination, des cas de
syndrome de Guillain-Barré, des cas de paralysie] et un impact négatif chez des
femmes enceintes (des MCI affectant le feetus ou 1’évolution de la grossesse auraient
entrainé six avortements spontanés, un décés intra-utérin et une réduction des
mouvements foetaux » (Méthot, 2011 : 1; voir aussi Goldman (2013), sur les
avortements spontanés et décés intra-utérins). Une étude (De Wals et al., 2012) sur
les données épidémiologiques sur le risque du syndrome de Guillain-Barré suite au
vaccin contre le virus A HINI au Québec montre une augmentation significative des
cas depuis cette vaccination. Méme chose aux Etats-Unis, avec une incidence de 57%
supérieure a celle de personnes non exposées au vaccin (Wise et al., 2012). Ailleurs
dans le monde, pendant la méme période, il y a également eu des cas de
narcolepsie''* en Finlande (O’Flanagan, et al. 2011), en Suéde, puis en Islande et en
Grande-Bretagne (Dyer, 2013). L’OMS a émis un communiqué déclarant que pour le
groupe d’age 4-19 ans qui avait regu le vaccin contre la grippe pandémique A HINI,
le risque de narcolepsie était neuf fois plus élevé que parmi ceux qui n’avaient pas €té
vaccinés (OMS, 2011). Des chercheurs-res font une mise en garde face aux travaux
qui se font actuellement pour développer des « vaccins universels » visant & protéger
contre tous les sous-types de la grippe (Crowe, 2013; Khurana et al., 2013). Ils-elles

e narcolepsie est un trouble du sommeil rare qui provoque une personne & s'endormir
soudainement et de fagon inattendue.
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décrivent un phénomene selon lequel une vaccination contre une souche de grippe
semble en fait augmenter le risque d’infection grave aprés une exposition & une
souche apparentée mais différente, un effet appellé vaccine-associated enhanced
respiratory disease (risque accru de maladie respiratoire associée au vaccin).

Vaccin HiB

Classen (2002) a tenté de déterminer si le vaccin Haemophilus influenza B (Hib) était
associé a un risque accru de diabéte insulinodépendant (DID). Tous les enfants nés en
Finlande entre le 1° Octobre 1985 et le 31 Aofit 1987, environ 116 000 ont été
randomisés pour recevoir 4 doses du vaccin Hib a partir de 1’age de 3 mois ou une
dose de départ a 1’dge de 24 mois. Ce chercheur a noté que l'exposition a la
vaccination anti-Hib est associée & un risque accru de diabéte insulinodépendant.
Dans les pays dépourvus de traitement médical moderne, les avantages du vaccin Hib
peuvent dépasser les risques potentiels. Cependant, dans les pays industrialisés,
Classen suggére que des changements en matiére de vaccination Hib devraient étre
envisagés. Une des possibilités consisterait & administrer une seule dose du vaccin.

Vaccin Rotarix

Un vaccin contre la diarrhée causée par le rotavirus (vaccin Rotarix) a été suspendu
aux Etats-Unis en 1999 suite a plusieurs rapports regus par un fonctionnaire du
ministére de la santé, d’intussusceptions''® chez les nourrissons vaccinés. Le vaccin
est estimé avoir causé, pour 10 000 vaccinés, environ un cas d’intussusception. Des
études préliminaires post-homologation au Mexique ont aussi détecté une
augmentation possible du risque d’invagination intestinale aprés la premicre dose du
Rotarix et une tendance similaire a été observée en Australie pour le méme vaccin
(Buttery et al., 2011). De fabrication génétique, des chercheurs ont aussi trouvé au
Brésil des cas de recombinaisons génétiques entre un géne dérivé d’un vaccin et un
géne acquis d’une souche circulante, ce qui veut dire que des cas de maladies du
rotavirus ont été détectés a la fois chez les enfants vaccinés et non vaccinés avec le
Rotarix. Les données suggérent que I’utilisation généralisée de ce vaccin peut
introduire des génes de vaccins dans le rotavirus humain en circulation (Lundgren

Rose et al., 2013).

Y6 [ *intussusception désigne, en médecine, l'entrée d'une partic de lintestin dans une autre, ou
invagination de l'intestin.
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Vaccin Varicelle

Donné depuis 1998, ce vaccin contre la varicelle (Varivax III au Canada, vaccin
varicelle Mérieux en France) a soulevé des objections car, d’une part, il y aurait un
risque de décaler 1’dge de la maladie et d’augmenter 1’incidence du zona, et d’autre
part, lorsqu’il est administré & des personnes en santé, prés de 2,4 % des vaccinés
développeraient des formes atypiques de la varicelle dans les deux ans suivant la
vaccination (Georget, 2009; Simon, 2014). Le virus initial mute et donne une maladie
différente qui risque d’évoluer de fagon inattendue. Le VAERS (Vaccine Adverse
Event Reporting System aux Etats-Unis) a documenté des données sur des cas
d’enfants 4gés de 12 mois a 12 ans hospitalis€s pour un zona causé par la souche
vaccinale de la varicelle (Ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec,
2008). Au Québec en 2007, quatre signalement de zona chez des enfants ont été
rapportés (Ibid : 1). La revue Prescrire (1995)'"" notait que le dossier sur le vaccin
Mé¢érieux comportait des lacunes et que rien ne justifiait la vaccination des sujets
sains. Goldman (2006) a observé une augmentation du zona dans une population
américaine suite aux recommandations pour que tous les enfants soient vaccinés
contre la varicelle. Notons également que le vaccin contre le zona Zostavax a aussi

comme effet secondaire de causer la maladie chez certaines personnes (Cassels,
2012b).

Vaccin RORV

Le vaccin Varivax IIl combiné au ROR a finalement été inclus au calendrier vaccinal
de base québécois en janvier 2006. Aujourd’hui, avec un calendrier de plus en plus
chargé, de nombreuses inquiétudes a propos de I’impact possible sur la santé sont
formulées. Klein et ses collégues (2010) ont constaté que les enfants dges de 12 a 23
mois qui ont été vaccinés avec un vaccin conjugué contre la rougeole, les oreillons, la
rubéole et la varicelle (RORV) ont davantage de convulsions fébriles (7 & 10 jours
apres la vaccination) que ceux ayant regu le vaccin ROR séparément du vaccin contre
la varicelle. Le comité consultatif américain a donc retiré le vaccin RORV du
programme de vaccination. Des chercheurs ont aussi constaté que 'administration du
vaccin antigrippal trivalent inactivé le méme jour que le vaccin antipneumococcique
conjugué-13 ou le vaccin diphtérie-tétanos-coqueluche acellulaire était associé & un

"7 prescrire (1995): « Vaccin varicelle Mérieux préparation injectable S.C.», Rev Prescrire, 15
(150 : 260-262).
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risque accru de convulsions fébriles (Duffy et al., 2016).

Vaccin VPH

Entre 2009 et 2010 en Inde, 14 000 petites filles de 10 et 14 ans se font vacciner, dans
le cadre d’une « Etude nationale d’observation » contre le VPH (virus du papillome
humain). La majorité des filles ont systématiquement déclaré des effets secondaires
(mal d’estomac, migraines), « 120 d’entres elles ont été atteintes de troubles graves
(crises d’épilepsie), et 4 sont mortes » (Bellini, 2010). Des chercheurs-res américains-
nes croient aussi que le vaccin Gardasil pourrait avoir un lien avec des cas mortels de
la sclérose latérale amyotrophique (SLA), aussi appelée maladie de Lou Gehrig
(Laino, 2009). Et le récent décés en septembre 2012 d’une jeune fille de 13 ans en
Espagne, a incité¢ des PDLS, des associations d’usagers et de professionnels-elles de
santé ainsi que des sociétés savantes & demander le retrait du vaccin Gardasil du
calendrier vaccinal aux autorités de santé publique (Pasca, 2012). Récemment, a la
suite de centaines de rapports d’effets secondaires suite a ce vaccin, le ministére de la
santé du Japon a retiré ses recommandations pour la vaccination et les PDLS ne
doivent pas la promouvoir pendant que des études seront menées (Mulcahy, 2013;
Silverman, 2013). Les mémes inquiétudes sont partagées par les ministres de la santé
d’Israél et d’ltalie, suite a des études suggérant la manifestation de maladies
autoimmunes et autres effets indésirables (lupus érythémateux, vasculopathies) liés
au vaccin Gardasil (Colafrancesco et al, 2013; Even, 2013; Gatto et al., 2013;
Tomljenovic et Shaw, 2012). Depuis les derni¢res années les preuves s’accumulent
sur les MAPI de ce vaccin (Biron, 2015, 2016; Brinth e al., 2015; Colafrancesco et
al., 2013; Liu et al., 2016; Tomljenovic et Shwa, 2012; Wildemann et al., 2009).

Contamination des vaccins et adjuvants

Les cas de contaminations et d’impureté des vaccins sont aussi un sujet de
préoccupation. La contamination du vaccin antipoliomyélitique avec le virus SV40
dans les années 1960 ou ceux de la rougeole et de la fievre jaune par le virus de la
leucose aviaire dans les années 1990 (Georget, 2003; Georget, 2009) et plus
récemment, la présence de nanocontaminants (Gatti et Montanari, 2017) et la
contamination du vaccin génétique Gardasil (contre le VPH)''® (Cummings, 2012;

"8 Voir entre autres, les travaux de Georget (2003 et 2009) sur les nouvelles générations de vaccins
recombinants obtenus par génie génétique.
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Hang Lee, 2012 ; Sudhakar Reddy, 2012; Colafrancesco et al., 2013; Tomljenovic et
Shaw, 2012), ne sont que quelques exemples qui peuvent expliquer en partie les
préoccupations de certains-nes scientifiques et PDLS sur la multiplication vaccinale.
L’addition d’adjuvants (Brewer et al., 1999; Cerpa-Cruz ef al., 2013; Colafrancesco
et al., 2013; Israeli et al., 2009; 2012; Katzav et al., 2012 ; Lujan et al., 2013;
Meroni, 2012; Neuzil et al.1997; Nohynek et al. 2012; Shaw et Tomljenovic, 2013;
Shoenfeld et Agmon-Levin, 2011; Shoenfeld e al., 2015; Tomljenovic et Shaw,
2011; Zafrir et al., 2012) comme les dérivés de ’aluminium (Inbar et al., 2017), de
conservateurs comme le B propriolactone (cancérigéne), le thiomersal (a base de
mercure), de phénoxyéthanol (toxique), inquiéte aussi depuis longtemps. On appelle
maintenant syndrome auto-immunitaire/inflammatoire induit par les adjuvants
(autoimmune/inflammatory syndrome induced by adjuvants — ASIA), défini par
Shoenfeld et Agmon-Levin en 2011, comme une condition dans laquelle I’exposition
a un adjuvant améne au développement d’une maladie caractérisée par une réponse
immunitaire hyperactive (Rodriguez-Pinto et Shoenfeld, 2015).

C.2 Les recherches qui supportent les hypothéses de risques et dommages vaccinaux
non reconnus

De trés nombreuses études scientifiques ont été publiées sur les risques et les
dommages causés par la vaccination (Agmon-Levin ef al., 2009, 2009b; Albonico et
Hirte, 2005; Aristegui ef al., 2003; Classen, 2014, Fisher et al., 2001; Gatto et al.,
2013; Israeli et al., 2012; Kivity et al., 2009; Little et Ward, 2012; Molina et
Shoenfeld, 2005; Orbach et al., 2010; Poser et al., 1982; Rosenblum et al., 2011;
Shoenfeld et al., 2000; Shoenfeld et al. 2015; Tomljenovic et Shaw, 2012). Certains
travaux «ont prouvé de manicre convaincante que la base moléculaire d’un
dysfonctionnement immunitaire résulte d’un ‘mimétisme moléculaire’ des
organismes viraux et microbiens, (...) et de dommages ‘collatéraux’ (by-stander
damage) (Dunbar et Skinner, 2003 : 141). D’autres ont démontré le phénoméne de
suppression et de déplacement des MI (Buttram, 2008; Teixeira, 2002; Hubbard,
1966)

Ces dommages ou préjudices prennent plusieurs formes :

- des changements structuraux chez les primates (sur le volume de I’amygdale ou sur
I’acquisition des réflexes néonataux, par exemple) ayant regu le programme de
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vaccination complet ou partiel donné aux jeunes enfants (Hewitson et al., 2010;
2010b; Kennedy et al., 1997);

- des réponses vaccinales variant chez les enfants selon leur sexe, comme il a été
observé chez les garcons ayant regu le vaccin contre [’hépatite B durant la période ou
il contenait du thimérosal (Gallagher et Goodman, 2008 et 2010);

- la suppression des maladies infectieuses (ou maladies aigués) de 1’enfance, entre
autres par la vaccination et un lien avec I’augmentation de la susceptibilité au cancer
(Albonico et al., 1998; Hoption Cann ef al, 2006; Zandvliet et Wel, 2007) ou autres
maladies chroniques''® (Rooth, 1992; Teixeira, 2002). Certains avancent que les
vaccins actuels contre les maladies mineures de 1’enfance (rougeole, oreillons,
varicelle, rubéole) visent a stimuler la production d'anticorps dans la moelle osseuse,
contournant le syst¢tme immunitaire cellulaire. Ces vaccinations auraient ainsi
tendance a inverser les réles des systemes cellulaire et humoral (par exemple, les
systémes gastro-intestinaux et respiratoires) qui servent normalement de syst¢me de
défense primaire (Buttram, 2008);

- les hypothéses sur l’impact des multiples vaccinations précoces sur le systéme
immunitaire (Flanagan er al., 2011; Hirte et al., 2011), comme les différents
mécanismes pouvant intervenir dans 1’apparition de 1’autoimmunité aprés vaccination
et le doute de la capacité de 1’organisme a « assimiler sans probléme cette pression
croissante d’antigénes étrangers au corps » (Gaublomme, 2003 : 63)'%°. Certaines

19 Aux XIX*™, XX*™ et XXI*™ sigcles, des études épidémiologiques ont montré que les personnes
ayant eu plusieurs épisodes de fiévre a un ige précoce avaient souvent moins de cancers a 1’dge adulte
(Albonico et al., 1998; Engel, 1934; Hoffman, 1916; Hoption Cann ef al., 2006; Smith, 1957; West,
1966; Witzel, 1970; Wrotek et al., 2009, Wynder et al., 1969). En 1998, une étude stipule que le fait
d’avoir des maladies infantiles avec fiévre (maladies infectieuses fébriles de I'enfance) permet une
réduction comprise entre 5 % et 32 % de tous les cas de cancer, a l'exception du cancer du sein, avec
une moyenne de 18 % (Albonico ef al., 1998). Certains travaux indiquent aussi que la fréquence des
traitements médicaux chez les enfants sensibles aux infections, diminue de fagon significative aprés
qu’ils aient contracté une rougeole (Kummer, 1999). La manifestation de cette maladie infantile
réduirait aussi le risque de la sclérose en plaques chez les adultes (Kesselring, 1990). Il semblerait
méme que les enfants des pays en voie de développement ayant eu la rougeole ou I’influenza sont
moins sensibles aux infestations de parasites et au paludisme (Rooth, 1992).

120 5°i] est difficile de prouver le lien entre la vaccination et les maladies autoimmunes car un vaccin
présente plutdt des problémes différents selon ses victimes, en affaiblissant I’état immunitaire du
patient faisant resurgir ses faiblesses (Jefferys, 2001), on peut toutefois parler de liens « accidentels »
(Gaublomme, 2003).
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données épidémiologiques soutiennent la relation entre la vaccination et les maladies
allergiques (Alm et al., 1999; Enriquez er al., 2005; Farooqi et Hopkin, 1998;
Hurwitz et Morgenstern, 2000; Kemp e? al., 1997; Laubereau et al., 2002; Olesen et
al., 2003), des susceptibilités accrues aux infections bactériennes ou virales
(Burmistrova et al., 1976; Fisher et al., 2001; Jaber et al., 1988; Janjua et al., 2010;
Skowronski et al., 2010, 2011; Smitherman et al., 2005), des changements
immunologiques (Akdis, 2004; Brewer et al., 1999; Gupta et al., 1995; Maggi, 1998;
Neuzil et al., 1997), des troubles du développement neurologique comme 1’autisme et
une inflammation intestinale chronique (Furlano et al., 2001; Geier et Geier, 2003;
Singh et Jensen, 2003; Torrente ef al., 2002; Uhlmann et al., 2002; Wakefield et al.,
1998; Weibel et al., 1998), ou encore les risques de déclenchement de maladies
autoimmunes suite a la vaccination (Agmon-Levin et al., 2009; Classen, 2014;
Shoenfeld et al. 2000; Vial et Descotes, 2004) chez des sujets ayant une vulnérabilité
génétique (Borchers et al., 2002; Bradstreet, 2004; Hernan ef al., 2004; Ravel et al.,
2004; Wraith et al., 2003);

- les hypotheses sur l’intolérance aux nouveaux vaccins conjugués (pentavalent,
hexavalent) (Buttery et al., 2005; Georget, 2009; Girard, 2004) avec 1’augmentation
d’effets secondaires chez les bébés (Albonico et Hirte, 2005; Aristegui et al., 2003;
GlaxoSmithKline, 2011; Manjit et Gupta, 2013; Mansoor et Pillans, 1997; Paul-
Ehrlich-Institut, 2003). On note le caractére imprévisible de la réponse immunitaire a
des antigénes de vaccins individuels lorsque plusieurs antigénes sont réunis dans les
vaccins conjugués.

Certaines études ont démontré que la tolérance aux vaccins multiples semble
diminuer lorsque des composants supplémentaires sont ajoutés pour faire les vaccins
conjugués. Aprés ’arrivée de la combinaison DCTHib (diphtérie-coqueluche-tetanos-
haemophilus influenzae type b), on a remarqué qu’il y avait dix fois plus souvent de
«cris stridents » ou cris encéphaliques (shrill cry), qu’avec la seule combinaison DCT
(Albonico et Hirte, 2005 ; Mansoor et Pillans, 1997). En 2013, plusieurs effets
secondaires dont 8 décés d’enfants ont été signalés entre septembre et octobre au
Cachemire suite a I’introdution du vaccin pentavalent DCT-Hib-Hépatite B (Manjit et
Gupta, 2013). On souligne également que le vaccin hexavalent (DTCPolio-Hib-
Hépatite B) peut provoquer, en plus, des réactions locales, la fiévre, I’irritabilité, une
perte d’appétit et la somnolence, plus fréquentes qu’avec le vaccin pentavalent
DTCPolio-Hib (Aristegui ez al., 2003). A partir des données brutes de I'étude, ce qui a
conduit & I'approbation d’Infanrixhexa (Hexavac en France), 12,5 % des personnes
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vaccinées présentaient des signes de somnolence et la monographie du vaccin fait une
mise en garde quant 4 la manifestation de « pleurs persistants [cris ou hurlements] et
inconsolables durant > [plus de] 3 heures, dans les 48 heures suivant la vaccination »
(GlaxoSmithKline, 2011 : 7). Le vaccin hexavalent a été pointé du doigt en 2003
comme étant apparemment la cause de seize morts et d'un signalement d’une mort
subite inattendue chez deux enfants (Paul-Ehrlich-Institut, 2003). Mais I'Agence
européenne de médecine EMEA recommande a l'automne 2003 de maintenir la
vaccination en arguant, entre autres, qu'il n'y avait pas I'hypothése d'un mécanisme
pathogéne biologiquement plausible qui pouvait sous-tendre les cas observés.

- Mais un autre phénomeéne peu connu, observé suite a la vaccination, est celui des
effets non spécifiques (ENS) sur la morbidité et la mortalité suite a certaines maladies
infectieuses subséquentes, non-liées au vaccin (Flanagan et al., 2011; Kabir et Aaby,
2005). Les ENS se référent a n’importe lequel des effets qui ne peut pas étre expliqué
par I'induction d’une immunité contre une maladie ciblée par la vaccination. Ces
effets sont différents selon le sexe, étant généralement plus prononcés chez les filles
que chez les garcons. Par exemple, des essais randomisés effectués en Afrique de
1’Ouest et en Haiti ont révélé que I’utilisation d’un vaccin contre la rougeole (le
HTMV) avait doublé la mortalité féminine chez les filles entre 4 mois et 5 ans, sans
effets déléteres correspondants chez les gargons (Aaby et al., 2003), un effet observé
plusieurs mois plus tard et chez les populations ou était administré ensuite un vaccin
DCT. La méme chose a été observée sur des petites filles, avec ’introduction d’un
vaccin DCT en Guinée-Bissau (Aaby et al., 2004). Cependant, les ENS n’ont jamais
été systématiquement mesurés en dépit du fait que des millions d’enfants regoivent
des vaccins chaque année. Puisque les efforts des Etats sont mis de I’avant pour tenter
d’éliminer les MI par le biais de vastes programmes de vaccination, ’incidence
relative des ENS des vaccins sur la mortalité est susceptible d’augmenter, ce qui
souléve des questions importantes concernant 1’avenir de certains calendriers de
vaccination et de la multiplication vaccinale (Flanagan et al., 2011).

C.3 Le questionnement sur le calendrier vaccinal

En effet, la question de la charge du calendrier de vaccination est un sujet complexe
et controversé. Plusieurs préoccupations sont exprimées par différents-tes auteurs-res.
Classen (1996) a démontré que dans les études animales, le calendrier et le contenu
des vaccins humains pouvaient affecter par exemple, le développement du diabéte
type 1, travaux contestés par DeStefano et al. (2001). Mais les données d’une large



308

cohorte d’enfants du Danemark sur 10 ans (1990 4 2000) ont confirmé les doutes de
Classen (2008) d’une association entre les vaccins pédiatriques et un risque accru
statistiquement significatif de diabéte de type 1 dans la population générale. Il
souligne que les essais cliniques des nouveaux vaccins humains ne sont pas congus
pour détecter des effets de la vaccination sur le développement de maladies telles que
le diabéte. L’étude canadienne de McDonald et al. (2008) a noté une association
positive entre 1’administration tardive du vaccin DCT (a 5 mois plutét qu’a 2 mois) et
un risque réduit de 50 % de l’asthme infantile. Bremner et al. (2005) a aussi
documenté un risque réduit du rhume des foins chez les enfants ayant retardé
I’achévement de la troisiéme dose de la vaccination DTC. Le Québec a connu une
éclosion de rougeole en 2011. Or, la majorité des personnes infectées avaient recu les
doses recommandées du vaccin'?'. L’hypothése avancée est que le vaccin serait
administré trop t6t, donc inefficace, car les trés jeunes bébés bénéficient des anticorps
regus de leur mére in utero (De Serres et al., 2012).

L’agenda vaccinal différe selon les pays. On ne vaccine qu’a partir de 3 mois en Italie
et en Finlande (INSPQ, 2011). Au Japon, on recommande 3 doses de DCT de 6 4 9
mois apres la naissance mais la premiére dose ne peut étre donnée avant 3 mois. Entre
1975 et 1988, le Japon ne vaccinait pas les enfants en bas de 2 ans. En 1982, la
prévalence de I’asthme chez les enfants était de 3,2 % mais a augmenté a 6,5 % en
2002. Bien que le taux d’asthme au Japon ait doublé depuis 20 ans, ce taux demeure
significativement inférieur a celui de I’Amérique du Nord (Laskar et Harada, 2005;
Stott et Wakefield, 2011).

Le calendrier vaccinal n’est donc pas un objet fiable qui jouit d’un consensus
scientifique (Hirte et al., 2011; Ward, 2000). S’il est vrai, comme l’affirme le
discours officiel, que la protection générée par les vaccins est un immense succes de
la médecine et que les vaccinations ont empéché plus de décés que probablement
toute autre mesure médicale entreprise jusqu’ici, certains croient, par contre, que la
réduction des maladies de 1’enfance pour plusieurs de la génération actuelle, peut
entrainer plus de désavantages pour les générations a venir (Albonico et Hirte, 2005;
Zinkernagel, 2003). Les réussites et les échecs de la vaccination démontrent que notre
compréhension de la nature de la mémoire immunologique est incompléte et que les

12l Une « Opération rougeole » a été menée de novembre 2011 a juin 2012 dans l'ensemble des écoles
de la province. A cette occasion, un fichier électronique provincial de vaccination (fichier V09) a été
créé pour colliger I'ensemble des informations vaccinales contre la rougeole disponibles dans la
province. Au départ de cette intervention de I'INSPQ, on comptait seulement 3,2 % de non-vaccinés
pour la rougeole dans la population scolaire (www.inspq.qc.ca/publications/1926).
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programmes actuels incluant autant de vaccinations compromettent génétiquement les
générations actuelles et futures (Buttram, 2015). Selon Zinkernagel (2003),
I’efficacité et I'impact des nombreux vaccins infantiles donnés & une ou deux
générations ne sont pas encore établis.

C.4 Divers biais scientifiques observés dans la recherche sur la vaccination

Comme pour certains médicaments (Angell, 2005; Borch-Jacobsen, 2014; Goldacre,
2012; Gotzsche, 2013; Healy, 2012; Ioannidis, 2005; Silversides, 2008; Stamatakis et
al., 2013; Vera-Badillo et al., 2013), les vaccins ne sont pas a I’abri des critiques sur
les biais de publication de résultats des recherches comme celui du délai de parution
des articles sur I’innocuité d’un vaccin (Albonico et Hirte, 2005; Girard, 2005; Jick et
Kaye, 2004) et ceux qui anticipent des résultats sur les risques de la vaccination ou
leur nocivité (Hernan et al, 2003, 2004). Sans compter qu’il existe parfois une
relation étroite entre des décideurs publics liés aux programmes de vaccination et
I’industrie des vaccins comme nous en avons vu quelques exemples (Barry et al.,
2015; Girard, 2014; Jefferson et al., 2009b; Morgan et Verkamp, 2016; Rail et al.,
2015).

Albonico et Hirte (2005) soulignent aussi certains biais scientifiques de la recherche
sur la vaccination. D’abord, la rareté d’études indépendantes de 1’industrie sur la
vaccination indique que les conflits d’intéréts sont fréquents. Les effets secondaires
sont définis par les pharmaceutiques et ces derniéres participent aux articles publiés
dans les revues scientifiques et a la rédaction de recommandations qui influenceront
le calendrier de vaccination (Kohl er al., 2003; Shnier et al., 2016). Ensuite, les
recherches n’examinent que ’efficacité a court terme, non pas les possibles effets
éventuels individuels et épidémiologiques a long terme des programmes de
vaccination (Girard, 2005). Méme dans le contexte de 1’approbation des nouveaux
vaccins, les autorités n’exigent pas d’études comparatives entre cohortes vaccinées et
non-vaccinées. Dans les 50 derniéres années, la vaccination est étudiée par la science
de fagon plutét unilatérale. Aussi, selon Albonico et Hirte (2005), les cohortes dans
les études sont souvent trop petites et les études trop courtes dans le temps pour
pouvoir découvrir les effets secondaires suivant la vaccination. Le systéme spontané
de déclaration des cas suspects de réactions indésirables, en tant que méthode de
surveillance post-commercialisation passive, est un mécanisme insuffisant pour le
signalement des complications vaccinales (Girard, 2014; Keller-Stanislawski et al.,
2004 ; Klein et al., 2010; Laidman, 2012; Weiber e? al., 2007).
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C.5 Les études indépendantes sur les vaccinés/non vaccinés

Le profil des enfants non vaccinés est peu étudié et porte plutét sur les méres « non
vaccinantes » (CFES, 2000). Une enquéte publiée aux Etats-Unis (Smith ef al., 2004)
notait que, comparativement aux enfants complétement vaccinés, les enfants non
vaccinés étaient plus susceptibles d’étre non-hispaniques, blancs et de vivre dans des
familles nombreuses. Les niveaux d’éducation, de revenu familial et d’autres facteurs
ne différaient pas. Ces parents d’enfants non vaccinés exprimaient davantage leurs
inquiétudes a propos de I’innocuité des vaccins et que les médecins avaient peu
d’influence sur leur décision de vaccination pour leurs enfants. Par contre, le profil
des enfants incomplétement vaccinés était nettement différent. Ces enfants avaient
tendance a étre afro-américains ou hispaniques, a avoir une mere plus jeune, souvent
célibataire avec moins d’éducation que celles des enfants complétement vaccinés, a
vivre dans une famille en-dessous du seuil de pauvreté et avaient déménagé a
plusieurs reprises.

Au moins six études indépendantes de 1’industrie effectuées en Allemagne (Kogel-
Schauz, 2011), en Guinée-Bissau (Kristensen et al., 2000), en Nouvelle-Zélande
(Floch, 2011), aux Pays-Bas (EFVV, 2005; Marin Olmos, 2005), aux Etats-Unis
(Mawson et al., 2016) et en Suisse (Bachmair, 2013), ont démontré que les enfants
n’ayant regu aucun vaccin connaissent des taux nettement plus faibles de maladies ou
troubles chroniques (asthme, rhume des foins, apnée, neurodermite, hyperactivité,
autisme, problémes de sommeil, de concentration, migraine, otites, sinusites, herpés,
verrues, polypes et infections fongiques, épilepsie, maladies neurologiques et auto-
immunes, problémes de thyroide) que les enfants ayant regu 1’ensemble des vaccins
recommandés (Bachmair, 2011, 2012; EFVV, 2006; Kégel-Schauz, 2011; Kristensen
et al., 2000; Lajus, 2012).

La récente étude américaine de Mawson et ses collégues (2016) comparant la santé
d’enfants vaccinés et non vaccinés agés entre 6 et 12 ans (données recueillies aupres
de 415 meres sur 666 enfants — 39 % non vaccinés, 31 % partiellement vaccinés et
30% complétement vaccinés), montrait que les enfants vaccinés avaient des taux plus
élevés d’allergies, d’otites moyennes, de pneumonies, de troubles du développement
neurologique que les non vaccinés, ainsi qu’une plus grande consommation de
médicaments, de myringotomie (tubes dans les oreilles) et d hospitalisations.
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Une de ces études indépendantes controversées, trés surprenante, est celle de Kégel-
Schauz (2011), mathématicienne, qui a comparé une population d’enfants vaccinés et
non-vaccinés en Allemagne a partir des données d’une vaste enquéte allemande
appelée KIGGS sur la santé physique et mentale de 17 641 enfants et adolescents
agés de 0 a 17 ans. Cette enquéte fut réalisée par un établissement allemand de santé
publique, I’Institut Robert Koch, entre mai 2003 et mai 2006, dont les données brutes
étaient mises a la disposition du public (Kdgel-Schauz, 2011). Les résultats indiquent
que les enfants des pays industrialisés non vaccinés sont a tout point de vue en
meilleure santé que les vaccinés.

Bien siir, on peut se questionner sur le profil des enfants non vaccinés mais les
résultats similaires des études de Kogel-Schauz (2011), de celle de Nouvelle-
Zélande'? (Floch, 2011) et des Pays-Bas'** (EFVV, 2006) sont tout de méme
troublants.

1221 *étude de Nouvelle-Zélande, menée en 1992, a été réalisée par la Immunization Awareness
Society (IAS) et portait sur 495 enfants 4gés entre 2 semaines et 46 mois dont 226 vaccinés et 269 non
vaccinés (Claridge, 2006; Floch, 2011), sans différence entre les enfants allaités ou non et comparait,
entre autres, certaines pathologies survenant dans chacune de ces populations.

'2 Une enquéte de I’association néerlandaise NVKP (une association indépendante de I’industrie
composée de praticiens-nes et de parents soucieux de la liberté de choix et de I’indépendance des
recherches sur la vaccination) a été effectuée en 2004 auprés des parents de 635 enfants. Les résultats
ont démontré que les enfants vaccinés avaient eu deux fois plus de consultations médicales et
d’admissions a I’hdpital que les non vaccinés; avaient eu plus de troubles du sommeil, de douleurs
rhumatismales, de problémes ORL, avaient regu trois fois plus d’antibiotiques que les enfants non
vaccinés et avaient subi I’ablation des amygdales cinq fois plus souvent (EFVV, 2005; Marin Olmos,
2005).
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Données de 1’étude allemande de Kogel-Schauz (2011)!%*
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Une étude indépendante suisse est en cours depuis 2010, sur 12 583 personnes dont
11 940 sont 4gées de 0 & 18 ans (les 0-2 ans représentent 4 990 enfants). Il s’agit d’un
questionnaire via internet qui couvre 26 pays. Les résultats préliminaires rejoignent
en partie ceux de Kogel-Schauz. Par exemple, la prévalence de 1’asthme ou du rhume
des foins dans I’étude suisse chez les enfants non vaccinés est de 2,5 %, alors qu’elle
représente prés de 12 % dans la population générale'”> (Bachmair, 201 1).

C.6 Les études sur ’efficacité des vaccins

L’argument largement répandu selon lequel la résurgence de vagues de maladies
infantiles est attribuable aux populations d’enfants faiblement vaccinés ou non
vaccinés, est remis en doute par les données de plusieurs études sur I’efficacité des

12 Kogel-Schauz, A. (2011). « Ungeimpfte Kinder sind gesiinder », Interessengemeinschaft EFI —
Eltern fiir Impfaufkldrung, 6 p- WWW. efi-online.de
123 Voir http://www. vaccineinjury.info/survey/results-unvaccinated
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vaccins. On note en effet plusieurs exemples de telles éclosions chez des populations
hautement vaccinées (Ammari et al., 1993; Atrasheuskaya et al., 2008; Boulianne et
al., 1991; Deeks et al., 2011; Gustafson et al., 1987; Groll et Thomson, 2006;
Matthias et al., 2016; Mooi et al., 2014; Park et al., 2007). Que ce soit en Corée, en
Russie, en Australie, en Allemagne, en République Tchéque, en Thailande (Gonwong
et al., 2016), aux Pays-Bas (Brockhoff et al., 2010), en Ontario (Centers for Disease
Control and Prevention, 2012; Deeks et al., 2011; Orlikova et al., 2016; Park et al.,
2007; Parker Fiebelkorn et al., 2013; Sheridan et al., 2012) ou au Québec (Boulianne
et al., 1991; Daoust-Boisvert, 2011; De Serres et al., 2013), I’argument d’une
couverture vaccinale incompléte ne peut pas étre une explication valable pour toutes
ces situations. Il circule dans la communauté scientifique plusieurs théories pour
tenter d’expliquer ce phénomene.

Certains-nes attribuent 1’échec vaccinal a la susceptibilité¢ des individus et a 1’age
auquel les enfants sont vaccinés, proposant de retarder la premiére dose (De Serres et
al., 1995; De Serres et al., 2012; De Serres et al., 2013; Defay et al., 2013). Ou
encore a des souches rapportées lors de voyages (Nestibo et al., 2012) ou celles liées
a I’excrétion vaccinale se retrouvant dans ’environnement'?® (délestage ou shedding)
(Kaic et al., 2010; Murti et al., 2013; Nestibo et al., 2012). En 2010, on détecte une
forme nouvelle du virus Polio au Tajikistan et en Inde (WHO, 2010), et en 2013, dans
une région du sud d’Israél (Domberg, 2013; ECDC, 2013). Schubert et ses
collaboratrices (2016) ont publié deux cas d’infection de Poliovirus dérivé du vaccin,
dans un service d’oncologie. Méme chose aprés la vaccination rougeole en Croatie et
au Canada (Kaic et al., 2010; Murti et al., 2013; Nestibo et al., 2012) ou on a détecté
des cas de rougeole due a ’excrétion vaccinale dans I’environnement. En effet, le
phénoméne de transmission et de délestage d’infection par un vaccin comme pour
I’infection rougeoleuse propagée par le vaccin ROR (Rota et al., 1995) ou par le
vaccin RotaTeq (Payne ef al., 2010) est connu depuis des décennies (Fisher, 2014).
De plus, des rapports de changements génétiques dans le pertussis B. circulant, ont
soulevé des inquiétudes & I’effet que ce virus pourrait s'adapter & l'immunité induite

126  L'excrétion [shedding] de la souche Schwarz du vaccin contre la rougeole chez un enfant qui a
développé une maladie éruptive fébrile huit jours aprés la primo-vaccination contre la rougeole, les
oreillons et la rubéole. Des prélévements de gorge et les échantillons d'urine ont été prélevés sur le
cinquiéme et le sixiéme jour de la maladie, respectivement. Le génotypage a démontré la souche
vaccinale de la rougeole de Schwarz (génotype A). Si la rougeole et la rubéole n’avaient pas été sous
surveillance en Croatie, le cas aurait été soit erronément rapporté comme la rubéole ou pas du tout
reconnu » (Kaic et al., 2010 : 1).
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par le vaccin (Mathias ez al., 2016; Mooi et al., 2014). On évoque aussi le fait que les
personnes vaccinées ayant €té infectées malgré 1’efficacité d’un vaccin serait expliqué
par le degré de transmissibilité de 1’agent pathogéne (van Boven et al., 2010).

Enfin, une hypothése soulevée par une enquéte sérologique faite aux Pays-Bas, serait
que les enfants de meres vaccinées contre la rougeole, par exemple, ont de plus
faibles concentrations d’anticorps maternels et perdent la protection par les anticorps
maternels a un dge plus précoce que les enfants de méres non vaccinées (Waaijenborg
et al., 2013). Certains-nes suggerent comme solution a I’échec vaccinal, des stratégies
de revaccination avec une troisieme dose malgré ’absence d’effet significatif
(Muscat, 2011; Yuan, 1994). Mais d’autres encore pointent du doigt justement le
manque de durabilité¢ de la réponse immunitaire chez les adolescents et les jeunes
adultes revaccinés (Ammari et al., 1993; Cohn ef al., 1994), tout en soulignant que
malgré les éclosions de MI chez ces vaccinés, certaines complications peuvent étre
évitées (Orlikova et al., 2016). Il ne semble donc pas y avoir de consensus au sujet
des éclosions de rougeole ou autres maladies infectieuses chez les populations
hautement vaccinées. Dans ces cas, on ne peut donc parler d’éradication.

Enfin, de trés nombreux travaux ont aussi été effectués sur 1’efficacité du vaccin
contre I’influenza (Jefferson, 2009; Osterholm et al., 2012) concluant a 1’absence de
preuve de son efficacité (Jefferson et al., 2009) autant chez les enfants (Jefferson et
al., 2005; Jefferson et al., 2008; Jefferson et al., 2012), méme chez les enfants'?’ ou
adultes malades (asthme ou bronchite) (Bueving et al., 2004; Cates et al., 2000;
Chang et al., 2007; Dharmaraj et Smyth, 2009; Goossen et al., 2009; Joshi et al.,
2012; Poole et al., 2006), chez les personnes dgées (Baxter et al., 2010; Brookhart et
McGrath, 2012; Jefferson et al., 2005b; Jefferson et Demicheli, 2007; Osterholm et
al., 2012), chez les adolescents et les adultes en bonne santé (Demicheli et al., 2007;
Jefferson, 2009; Jefferson et al., 2010) que chez les PDLS. La récente étude du
Cochrane (Jefferson et Lasserson, 2016 : 1) n'a « pas identifi€¢ de preuves concluantes
d'un bénéfice des programmes de vaccination des [PDLS] sur les critéres de jugement
spécifiques de la grippe confirmée en laboratoire, de ses complications (l'infection
des voies respiratoires inférieures, I'hospitalisation ou le décés dii a une maladie des
voies respiratoires inférieures), ou de la mortalité (...) chez les personnes de plus de
60 ans qui vivent dans des établissements de soins ».

127 Joshi et al (2012) ont démontré que le vaccin trivalent inactivé contre la grippe ne fournit aucune
protection contre les hospitalisations chez les sujets pédiatriques, en particulier les enfants souffrant
d'asthme. Au contraire, ils ont trouvé un risque trois fois plus élevé d'hospitalisation chez les vaccinés.
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ANNEXE D - Etude de Miller et Goldman

Comparaison : nombre de doses de vaccin et taux de mortalité infantile

Tableau 1 Taux de mortalité infantile / Tableau 2 Calendriers de vaccinations mondial

Towd® Group
Rank Counay MR | | Nation Yaccines prior t one year of age doses  (range of doses)
| Singapore 231 | | sweden DTaP (2). Polio (2), Hib {2). Preumo (2) 12 | (12-14)
2 Sweden 275 | | japan DTaP (3), Polio (2), BCG 12
3 Japan 279 | | kceland DTaP (2), Polio (2). Hib {2). MenC {2) 12
4 lceland 323 | | Norway DTaP (2). Polio (). Hib (2). Preumo (2) 12
5 France 333 | | Denmark DTaP (2), Polio (2). Hib {2). Pneumo (2) 12
6 Finland 347 | | Fintand DTaP (2), Polio (2), Hib {2). Rota (3} 13
7 Norway 3158 | | Maha DTaP (3). Polio (3), Hib (3) 15 2{t5-i7)
8 Mala 3.75 | | Sovena DTaP (3). Polio (3), Hib (3} 15
9 Andorra 376 ;o;‘uth Korea DI»: g{ :o:io (3). Hep: g) g 15
d ingapare DTaP (3). Polio (3}, HepB (3). . Flu 17
z? gﬁ::ﬂ:;’“""‘ ;:;g New Zealand  DTaP (3). Polio (3), Hib (2). HepB (3) 17
1 Sstezarad +1g | | Germany DTaP (3). Polio (3). Hib (3), Poeumo {3} 18 3 (18-20)
13 Sain 4'11 Switzerland DTaP (3), Polio (3), Hib {3), Pneumno {3} 18
14 ) A ; 4'22 israel DTaP (3), Polio {3}, Hib (3). HepB (3) 18
A 1 2 Liechtensten®  DTaP (3), Polio (3), Hib (3). Preumo (3) 18
15 Liechtenstein 425 | ity DTaP (3), Polio (3). Hib {3). HepB (3) 18
16 Stovenia 425 | | san Marino® DTaP (3), Polio (3), Hib (3). HepB (3) 18
17 South Korea 4.26 | | France DTaP (3), Polio (3). Hib {3). Preumo {2). HepB (2) 19
18 Denmark 434 | | Czech Republic  DTaP (3), Polio (3). Hib (3). HepB (3), BCG 19
19 Austria 442 | | Belgium DTaP (3). Polio {3), Hib {3}, HepB (3}, Pneumo (2) 19
20 Belgium 4.44 | | United Kingdom  DTaP (3). Polio (3), Hib {3), Preumo (2), MenC (2} 19
24 Luxembourg 4.56 | | Spain DTaP (3). Polio (3), Hib (3}, HepB (3}, MenC (2) 20
2 Netherkands 473 | | Portugal DTaP (3). Polio (3), Hib (3}, HepB (3). MenC (2), BCG 21 42123
23 Australia 4.75 | | Luxembourg DTaP (3), Polio (3), Hib (3). HepB (2), Pneumo (3), Rot (3) 22
24 Portugal 478 || Cuba DTaP {3). Polio (3}, Hib {3}. HepB (4). MenBC (2), BCG 22
2 United Kingdom 485 | | Andorra® DTaP (3), Poio (3), Hib (3). HepB (3). Pneumo (3), MenC (2) 23
% ity Zoibd 497 | | Austria DTaP (3), Polio (3). Hib (3). HepB (3). Preumo @) Rota () 23
27 Monaco 500 ireland DTaP (3), Potio (3}, Hib {3). HepB (3), Pneumo (2), MenC (2) BCG 23
28 Camda 504 Greece DTaP (3), Polio (3), Hib (3). HepB (3}, Pneumo (3), MenC (2) 23
o s S5 | | Monaco’ DTaP (3), Polio (3). Hib (3). HepB (3), Pneumo (3). HepA, BCG 23
i Netherfands DTaP (4), Polio (4}, Hib {4). Pneumo {4) 24 5 (24-26)
30 Greece 506 1 Canaaa DTaP (3). Polio (3). Hib {3), Hep8 {3), Pneumo (3), MenC (2}, Fiu 2%
3 laly 551 1| Australia DTaP (3). Polio (3). Hib {3}, HepB (4), Preumo (3), Rou {2) 24
§§ Sca:bﬁarm ::i United Scates  DTaP (3). Polio (3), Hib (3}, HepB (3}, Pneumo (3), Row {3). Au 2) 26
3 X
34 United States 622 : These four nations were excluded from the amalyis because they fad fewer than five infanc deaths.
DTaPis 21 3 single shot but conins three: separate vaccines (for diphtheria, tetamn. and perwssis). Thus. DTaP given
CIA, Country companson: infant mortality rate (2009, The World | | twee imes in infancy is equralent 0 mne vaccine doses.
Factbook. wzw.aa.;ov (Data fast updated 13 April 2016). mmunzaton schedules are for 20082009,

Miller NZ. et GS. Goldman (2011). « Infant mortality rates regressed against number
of vaccine doses routinely given : Is there a biochemical or synergistic toxicity ? »,
Human and Experimental Toxicology, 30 (9) : 1420-1428.
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ANNEXE E - Grille d’entrevue

Vaccination infantile et discours hétérodoxes :
étude sur le savoir interdit d’infirmiéres, de médecins,
d’homéopathes et de sages-femmes

1. Vous avez déja exprimé des inqui€tudes face au calendrier de vaccinations des

enfants. Pourquoi / en quoi étes-vous inquiéte ou critique face a cela ?

2. a) Comment €tes-vous arrivée a étre inquiéte ou critique face a la vaccination
(expérience, lecture, etc) ? Qu’est-ce qui a eu une influence sur votre opinion
concernant la vaccination ? Quels types de préoccupations avez-vous (certains
vaccins ou tous; comme professionnelle, comme parent) ? Qu’est-ce qui motive votre
prise de position (dangers, sécurité, effets secondaires a long terme, charge du

calendrier vaccinale infantile, connaissances alternatives) ? Avez-vous des exemples?

b) Quels sont les raisons/types d'éléments de preuves que vous utilisez pour arriver a
ces critiques et a des décisions dans votre pratique clinique (aussi pour vous-méme et
pour votre famille) (expérimentation/essais cliniques, monographies, points de vue

alternatifs d’experts-tes) ?

3. Quelle est votre expérience a) professionnelle et b) personnelle de la vaccination
infantile ?

a) Que faites-vous face a la vaccination, qu’offez-vous ? Est-ce que les parents ont
des demandes particulié¢res ? Comment vivez-vous cette responsabilité ? Connaissez-
vous des alternatives possibles ?

b) Suivez-vous, pour vous-méme ou vos proches, les conseils de vaccination que
vous devez donner aux patients? Pour la grippe ? Pour les femmes enceintes ? Pour

les rappels ?
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5- Avez-vous parlé ouvertement de vos doutes ? Si vos inquiétudes au sujet de la
vaccination des enfants est un sujet que vous abordez dans votre milieu, avec vos
proches (collégues, familles, amis-es) comment étes-vous regue ? Que vivez-vous
(difficultés et obstacles) dans votre milieu de travail si vous étes critique face a la

vaccination ? Pouvez-vous en parler librement ?

6- Quels seraient vos besoins, en tant que professionnelle de la santé, pour pouvoir
améliorer cette situation ? Avez-vous des suggestions face 4 une amélioration des

programmes de vaccination infantile?

7- Selon vous, quelles ont été les idées les plus importantes formulées lors de cette

entrevue ?



ANNEXE F - Tableau du profil des participantes
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code | Age scol Inf SF Homéo Méd Années Origine région
exp

1H | 60 | Etudes X 35 Europe | Chaudiére-
sup Appalaches

2H | 68 | Etudes X X 30 Europe Bas-St-
Supér 2 Laurent

3M | 60 | Etudes X X 33 Québec Montréal
Supér 3

4] 68 | Etudes X 30 Québec Québec
Supér 3

5SF | 64 | Etudes X X 30 Québec Rive-Sud
Supér 3

6H | 52 | Etudes X 27 Québec Montréal
collég

71 63 | Etudes X 23 Québec Québec
Supér 3

8SF 44 | Etudes X 12 Afrique | Laurentides
Supér |

91 52 Etudes X 22 Québec Laurentides
collég

10SF | 56 | Etudes X 21 Québec Mauricie
Supér 1

1IM | 62 Etudes X 35 Québec Montréal
Supér 3

12H | 69 | Etudes X X 35 Québec Québec
Supér |

I13M | 56 Etudes X 7 Europe Montréal
Supér 3

X activité professionnelle principale x activité professionnelle secondaire ou passée
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ANNEXE G - Taux de mortalité de maladies infectieuses et vaccination

Taux de mortalité officiels de six maladies infectieuses et comparaison avec
I’introduction de la vaccination, enregistrés dans le Official Year Books of the
Commonwealth of Australia (dans Beattie, 1997) semblablent a ceux, par exemple, en
Grande Bretagne, aux Etats-Unis (McKinlay et McKinlay, 1977), en Espagne (Marin
Olmos, 2005) ou ailleurs.
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Taux de mortalité officiels enregistrés pour la rougeole au Canada (1924-2000)

(Santé Canada, 2002 : 143)
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(Annuaire statistique des données de 'Espagne dans Marin Olmos, 2005)
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