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EDITO

Depuis 2016, la Chaire de Philosophie a I’Hopital a créé un dis-
positif socio-thérapeutique, réunissant les humanités scien-
tifiques et le monde du soin et de la santé, intitulé « French
Care». Cet écosysteme s’édifie selon trois dynamiques:
la premiere et la seconde renvoient a Punivers classique
d’une Chaire universitaire - I’enseignement et la recherche,
ou encore la formation et la diplomation. Aujourd’hui, la
Chaire de Philosophie a I’Hopital et ’'Université des Patients-
Sorbonne Université (fondée par le Pr. Catherine Tourette-

Turgis, Sorbonne Université) ont consolidé autour d’elles
différents programmes, conventions-cadres avec quantité de
partenaires institutionnels et académiques (cf. cartographie des acteurs) dans le but d’offrir un enseigne-
ment liant humanités et santé, a destination des patients, des médecins, de tous les soighants ou encore de
tous les citoyens ou associations le désirant. L’Université des Patients-Sorbonne Université réalise par ailleurs
a ce jour, la seule diplomation internationale des patients-experts. La Chaire posséde un espace doctoral,
rattaché plus spécifiquement a I’école doctorale Abbé-Grégoire (Conservatoire National des Arts et Métiers)
mais pouvant, en co-tutelle, accueillir tout doctorant issu des écoles doctorales partenaires.

La troisieme dynamique renvoie a I’'expérimentation. Les sciences humaines et sociales ne peuvent plus se
contenter de seules approches théoriques. |l importe aujourd’hui de produire des prototypages, des proofs
of concepts (voire des proofs of care®) afin de tester les réflexions issues des travaux d’enseignement et
de recherche de la Chaire, et de les déployer a des échelles plus conséquentes. Cette branche de la Chaire
est plus spécifiqguement portée par Les Sismo, agence de design, spécialisée depuis plus de 20 ans dans
la conception des PoC (Proof of Concept), dans le design des institutions et plus classiquement dans le
design industriel. La Chaire de Philosophie a I’Hopital fonctionne en «creative commons », dans le but de
pouvoir accompagner toute autre structure hospitaliére, universitaire, d’EHPAD ou liée au monde du soin,
désirant a I’'avenir mettre en place une telle Chaire associant les humanités et la santé. Aprés sa création en
2016 a I’Hotel-Dieu de Paris, la Chaire est désormais abritée au GHU Paris Psychiatrie et Neurosciences, et
au Conservatoire National des Arts et Métiers (CNAM) par le biais de la Chaire académique « Humanités et
Santé » inaugurée en 2018 par Cynthia Fleury.

En 2019, la Chaire a poursuivi les dynamiques d’enseignement et de recherche avec la prolongation des
séminaires lancés les années précédentes, la plupart sur un format de cours mensuel: séminaire «Ralentir
Travaux » de I’Ecole éthique de la Salpétriére a Paris-Descartes (4¢ année), le cours d’introduction a la philo-
sophie a I’hopital a ’Hotel-Dieu (4¢ année), et le séminaire de Sainte-Anne (3¢ année).

Le pilier formation-diplomation a été renforcé par ’ouverture d’un diplome universitaire intitulé « La rela-
tion médecin/soignant-patient, consciente et inconsciente» a I’'Université Clermont-Auvergne, en partena-
riat avec le CHU de Clermont-Ferrand. Ce diplome qui allie cours théoriques et présentations cliniques verra
sa premiére promotion diplomée en juillet 2020 (voir plus bas rubrique formation-diplomation et annexes).
L’antenne de la Chaire inaugurée en 2018 a Clermont-Ferrand poursuit par ailleurs son séminaire mensuel.

L’offre de formation se développe également avec le lancement en 2020 du certificat de spécialisation
«Philosophie, éthique et design» au CNAM, et la mise en place d’une masterclass en partenariat avec la
Chaire Intelligence Artificielle de I’'Université Paris-Descartes dirigée par le P Guillaume Assié.



Enfin, a I'invitation du Ministére de la santé et de ’hygiéne publique du Mali et de PONG Santé Diabéte,
Cynthia Fleury s’est rendue a Bamako pour une mission de diagnostic dans 'optique de développer, au Mali,
une action de formation sur les humanités dans le soin au sein de la faculté de médecine et d’odontostoma-
tologie de l'université de Bamako. Cette mission a abouti au lancement d’'une Chaire Humanités et santé au
Mali, pour une premiére étape de 3 ans.

La Chaire a développé ses premiéres expérimentations avec la mise en place des PoCs (Proofs of concept)
en partenariat avec les Sismo, a travers deux projets: I'amélioration du parcours des patients agés en perte
d’autonomie ou en situation de handicap (projet gagné suite a un appel a projet de la CNSA), et la prise en
charge du diabéte de type 1, au Mali, en partenariat avec ’ONG Santé Diabéte.

Le partenariat avec les Sismo s’est illustré également par la poursuite du séminaire « Design with care» au
CNAM, pensé par Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio (cofondateur des Sismo). Les conférences abordent les
problématiques et les méthodologies liées aux « proof of care®» (Fleury, Fenoglio), sur différents terrains: la
nature, la cité, le monde de ’économie et des entreprises.

Tous les cours et interventions dans le cadre de la Chaire sont filmés et mis a disposition gratuitement et
a tous sur le site internet de la Chaire, sur le mode des « creative commons ».

La Chaire contribue également a la recherche sur les enjeux en santé par la publication d’articles scienti-
fiques sur des thématiques diverses: éthique et intelligence artificielle en santé, patients experts, proof of
care... (voir rubrique « publications scientifiques » et annexes). La démarche de la Chaire suscitant un intérét
croissant, elle a été mise en avant dans plusieurs articles de presse (Libération, Télérama, Le Point... voir
revue de presse en annexe).

La Chaire de Philosophie a I’Hopital est une association a but non lucratif dont la totalité du fonctionne-
ment et des activités repose sur les dons. Nous tenons a adresser nos plus vifs remerciements a nos mécénes
mais aussi au public des séminaires ainsi qu’a toutes celles et ceux qui participent a faire vivre la Chaire,
contribuant ainsi a faire de I’hopital un lieu ouvert, de circulation et d’échange des savoirs et a rappeler son
inestimable nécessité dans la cité.

Cynthia Fleury

Titulaire de la Chaire « Humanités et Santé »
(Conservatoire National des Arts et Métiers)
Titulaire de la Chaire de Philosophie a I’Hopital,

GHU Paris psychiatrie et neurosciences
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LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL

HISTOIRE DE LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL

Depuis janvier 2016, la Chaire de Philosophie a I’Hopital se déploie, dans différents lieux hospitaliers et
de soin, et aujourd’hui au sein du GHU-Paris, Psychiatrie et Neurosciences (Sainte-Anne, Maison Blanche,
Perray Vaucluse). Elle s’inscrit dans un programme de recherche, d’enseignement et d’expérimentation plus
vaste encore, puisqu’il regroupe I'Université des Patients-Sorbonne Université (fondée et dirigée par le Pr.
Catherine Tourette-Turgis, Sorbonne université, hopital La Pitié-Salpétriere), les différents partenariats et la
mise en place des PoC (notamment avec Les Sismo).

La Chaire de Philosophie a I’Hopital et I’'Université des Patients-Sorbonne Université fonctionnent en
«creative commons », en mettant a disposition leurs travaux, pour mieux inventer la fonction soignante en
partage et I'alliance efficiente des Humanités et de la santé. Chaque hopital pourrait ainsi développer une
Chaire de philosophie (au sens générique du terme, relevant des sciences humaines et sociales) consacrée a
la formation initiale et continue des acteurs de la santé, a la recherche. Chaque Faculté de médecine pourrait
développer une Université des Patients-Sorbonne Université, permettant de diplomer des patients-experts
et d’engager I’enseignement réciproque des acteurs de la santé; chaque hopital, enfin, pourrait confier aux
patients le soin de diriger et d’organiser un service de soins spécifique, bénéficiant d’une gouvernance orga-
nisationnelle et des soins alternative.

Dans quel but, ces différentes innovations socio-thérapeutiques? Celui de répondre aux enjeux toujours
renouvelés d’inventer de nouveaux modeéles de solidarité. S’ils sont pris au piége de la raréfaction des moyens,
ils sont aussi rénovés par I'usage, alimentés par les nouvelles expertises des citoyens, des patients experts,
des industriels, des scientifiques, le tout dans un cadre de santé connectée. L’hopital est ’espace-temps de
la singularité: la naissance, la maladie, ’'accident, le suicide, la mort. Et pourtant aucune autre institution ne
dit autant la chosification de I’étre et de ce qu’il traverse comme épreuves. Il ne s’agit pas de stigmatiser le
corps médical. Il s’agit simplement de faire de I’hopital le lieu de vie et de réflexion, d’entraide et d’itinérance,
agu’il est substantiellement. Il doit devenir un lieu ouvert, de réflexion et d’expérimentation, de circulation et
d’échange des savoirs: un espace public citoyen et scientifique.

La Chaire propose des cours magistraux, des séminaires, selon plusieurs formats, tout au long de I’'année.
Elle traite principalement de problématiques liées au soin, a la santé et a la médecine sous un angle philo-
sophique, sachant que la philosophie peut étre analytique, politique et/ou morale, qu’elle englobe autant la
métaphysique, I’éthique, que la question scientifique et technique. Elle invite des professeurs, chercheurs
et conférenciers étrangers a s’exprimer également. Elle propose un lieu ou des rencontres plus informelles
peuvent exister, en face-a-face, en petits comités/ateliers, des modules de formation a I’attention des per-
sonnels hospitaliers et des médecins, tenant compte de leurs questionnements existentiels et professionnels.
L’hopital doit devenir un lieu ouvert, de circulation et d’échange des savoirs. Un espace public citoyen et
scientifique. Son modele reste I'université. Dans un moment ou I’hopital est attaqué de toutes parts, I'inscrip-
tion de la Chaire en son sein, rappellerait son inestimable nécessité dans la cité.



POURQUOI UNE CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL ?

Il s’agit de réinventer la fonction soignante en partage entre le médecin et son patient, entre I’hopital et
le reste de la société, en particulier I’école et I'université. L’introduction des Humanités — la philosophie,
les sciences humaines, les arts — au coeur de toute structure de soin grace a I’enseignhement, la critique, la
recherche — la Chaire de Philosophie a I’Hopital veut enrichir le soin et faire communiquer les sphéres de
connaissance comme celles et ceux qui les mettent en pratique ou en bénéficient, par le biais de séminaires

comme d’expérimentations innovantes dans les lieux de soins.
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Cette Chaire participe a la réorganisation du CNAM, et vient renforcer, plus particulierement, le dispositif
de ’EPN 12 Santé solidarité. Elle contribuera au déploiement de I'offre de formation sur les questions socié-
tales, sanitaires et citoyennes auxquelles sont confrontées la majorité des thématiques ayant trait a la santé
Elle développera des collaborations avec les autres Chaires constituant PEPN Santé solidarité: Gestion des
services de santé, Accessibilité, Travail social et intervention sociale, Economie solidaire, et avec les équipes
Handicap et Economie de la santé. Elle a également vocation & étayer I'offre proposée par les autres Chaires
et a contribuer aux synergies entre les offres de formation, de diplomation et de recherche.

Elle met accent sur les attentes et les besoins en matiéere de formation et de recherche, propres au champ
des sciences humaines et sociales appliquées aux territoires de la santé et du soin, de la part des person-
nels soignants, des médecins, des patients et de leurs familles, mais également de tout citoyen conscient
de la vulnérabilité commune qui 'unit aux autres individus, des aidants bien sdr, celles-ci conditionnant une
reconfiguration des relations soignants/patients, et plus généralement une approche plus innovante de la
fonction soignante, des mutations que subit I’hdpital, des attentes concernant son tournant ambulatoire,
dans un contexte de raréfaction des moyens et de diktat de la performance qui lui aussi nécessite I'apport
d’une réflexion critique et alternative, susceptible de jouer son role de lanceur d’alerte.

Dans ce contexte, la Chaire Humanités et santé tente de proposer un nouveau modeéle (School of French
Care) consolidant la recherche et I’enseignement des humanités dans les formations initiales et continues des
soignhants et des intervenants médico-sociaux, ainsi que dans les services hospitaliers. Il s’agit de montrer
comment ces nouveaux outils de réflexion critique dans le monde de la santé sont les conditions d’une inno-
vation plus globale concernant les systémes et organisations de santé, qui rend seule possible ’'appropriation
sociale de la haute technicité dans le monde du soin, qui est notamment celle des hopitaux.

La déshumanisation et la forte rationalisation des colts dans les hopitaux mettant en danger lefficience
du soin, il est important de veiller a poursuivre — ou a initier de facon offensive — des schémes de lecture
théorique rénovant la relation soignant-soigné et illustrant concrétement comment la fonction soignante
doit étre en partage pour étre performante. Tel est I’enjeu d’ailleurs de cette Chaire: proposer de nouveaux
cadres théoriques pour penser la relation au soin, a la maladie, a la vie; et aux autres. Ces autres étant
successivement ceux qui nous secourent, nous sauvent et nous soutiennent. Et qui peuvent aussi tomber
malades. En somme, faire du soin la premiére matrice d’empowerment. Trois axes d’enseignement et de
recherche structurent les enseignements:

1. L’approche existentielle du soin ou comment le soin est la premiére matrice de la subjectivation, de

I’émancipation d’un sujet.

2. L’approche institutionnelle du soin ou comment il faut lutter contre la nocivité de nos organisations, et

notamment hospitaliéres.

3. L’approche politique du soin ou comment ’hépital est au coeur de la ville résiliente, ou comment santé

publique et santé individuelle s’articulent, ou comment le premier test de crédibilité de la citoyenneté

reste la santé.
La Chaire s’inscrit dans les orientations de recherche déja existantes au CNAM, notamment celles du LIRSA,
et plus spécifiqguement les axes 1 (Stratégie, décision et pilotage des organisations), 3 (Prospective, conduite
du changement et innovation), 4 (Evolution et analyse critique des outils de management).

Elle est également en interaction avec le Centre de recherche sur la formation qui abrite un axe de
recherche lié a un dispositif de formation et de diplomation innovant en direction des malades: I'université
103 des patients. Un groupe de recherche composé de malades chercheurs et de chercheurs en poste au
CNAM travaille sur un projet de VAE des malades chroniques depuis 2015 afin de soutenir leurs inscriptions
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sociales, professionnelles et citoyennes et éviter que la maladie soit assortie d’une disqualification sociale
alors gu’elle est de fait I'occasion d’apprentissages, et que les compétences acquises par les malades repré-
sentent une contribution a la collectivité. Ces compétences représentent un nouveau champ d’expertise
pour le champ de la santé. La maladie chronique est I'occasion de repenser les théories du développement
humain, les modalités du vivre ensemble et du partage des espaces sociaux dans la mesure ou plus de 15
millions de personnes en France sont affectées par au moins une maladie chronique. La Chaire développe en
ce sens des partenariats avec les CNAM régionaux, ainsi qu’avec les CHU régionaux.

La Chaire Humanités et santé propose des cursus diplomants a destination des acteurs de santé, des
soignants et de tout professionnel impliqué dans la santé et le soin. Plus spécifiguement, en référence a la
Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé (dont le titre Ill, & ler renvoie
explicitement a 'innovation en matiére de formation des professionnels), la Chaire propose aussi des sémi-
naires en étant a I’écoute des problématiques sensibles venant des terrains en veillant a identifier les no
man’s land théoriques, épistémiques dans certaines pathologies ayant besoin d’un adossement théorique
solide pour développer des pratiques innovantes dans I'organisation et les thématiques a prendre en compte
par exemple dans les parcours de soin qui sont a repenser a la fois au regard des thérapeutiques et au regard
des besoins des populations. A ce titre, la Chaire utilise la convention existante entre le CNAM et la faculté
de médecine de I’'Université Pierre et Marie Curie et ses instituts de recherche pour créer des séminaires et
des colloques ad hoc. En effet la loi de modernisation de notre systéme de santé, le dernier plan cancer, la loi
HPST de 2009 illustrent les intentions du systéme de santé mais laissent ouverte la question des domaines
d’application qui doivent pouvoir rendre opérationnelles les recommandations du législateur.

A ce titre, la Chaire organise des rencontres interprofessionnelles pour faire connaitre les initiatives de
terrain et les inscrire dans un paradigme d’échanges sur les expériences en partageant les outils conceptuels
et théoriques qui permettent de penser autrement la figure théorique du malade contemporain.

En résonance avec la Loi n°2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I’'adaptation de la société au vieil-
lissement, la Chaire cherche enfin a repérer les nouvelles formes de fragilités et de dépendances, a définir
IPlautonomie de la vulnérabilité, les besoins des personnes agées, comme les solutions innovantes pour leur
permettre ’exercice de leurs capacitations dans la société et ’économie. Défendre la présence des humanités
au sein de la santé, comme au sein de la démocratie n’est pas simplement un geste théorique mais ce qui
préserve la durabilité des systémes sanitaires et démocratiques.

La citoyenneté est inséparable d’une capacité d’imaginer avec empathie les difficultés d’autrui (Nussbaum,
2010), et forme le socle indispensable a la stabilisation des institutions démocratiques.

La Chaire a la fois dans ses enseignements, ses séminaires, ses offres de formation, ses dialogues avec
le public développe des voies d’accés aux savoirs et aux connaissances privilégiant des méthodes pédago-
giques issues des théories les plus actualisées dans le champ de la formation des adultes (médecins, person-
nels soignants, patients experts, aidants) appréhendé a la fois comme un champ de pratiques et un champ
de recherche. La Chaire a également signé au CNAM, en Chaire, I’entrée de la Philosophie comme nouvelle
discipline scientifique.

SEMINAIRE DESIGN WITH CARE — 2019-2020 - ANNEE 2

Séance 1: Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio - Design et régulation démocratique
Séance 2: Alexandre Pennaneac’h — quel dessein pour la régulation démocratique ?
Séance 3: Lionel Maurel — Les communs, source de nouveaux usages?

Séance 4: Alexandre Monnin - hériter et prendre soin d’un monde en train de se défaire:
quel role pour le design?
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Séance 5: Habiter en ville fait-il toujours sens? Adaptations et résiliences urbaines

Séance 6: Reconcevoir les territoires: une mise en question de 'opposition urbain-rural

Séance 7: Prendre soin du monde: un modéle de conception

Séance 8: Quel futur pour les entreprises dans un monde contraint?

Programme susceptible de modifications, consulter le site de la Chaire pour plus d’informations

SEMINAIRE DESIGN WITH CARE — 2018-2019 - ANNEE 1

Les éthiques du Care (Winnicott, Gilligan, Tronto, etc.) nous ont enseigné la dimension non réductible du care
au monde de la santé. Le « Prendre soin » est un geste global, qui s’appuie, lorsqu’il est couplé au « design »,
a prendre le point de vue du «vulnérable» comme pilier de son approche de conceptualisation. Depuis la
naissance du design (1870), celui-ci n’a cessé d’intégrer a sa pratique la dimension de la fragilité chronique
des environnements (individuels, sociaux, politiques, naturels). Le séminaire « Design with care » développe
les problématiques et les méthodologies liées aux « proof of care » (Fleury, Fenoglio), sur différents terrains:
la nature, la cité, le monde de I’économie et des entreprises.

Séance 1: Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio - Philosophie & design sous I’angle du care:
pourquoi et comment?

Ce qui rapproche design et philosophie, c’est d’'une part Pambition de rendre le monde plus habitable, en
s’appuyant sur Pefficacité des approches qui partent du terrain et de I’expérience des individus, et d’autre
part la capacité a s’extraire parfois du discours rationnel pour mettre en forme et en mots ce qui est émer-
gent, paradoxal, ambivalent mais bien réel ou en devenir.

Telle est en tous cas la conviction commune qui a motivé Cynthia Fleury, philosophe et psychanalyste et
Antoine Fenoglio, co-fondateur de I'agence de design les Sismo a créer le séminaire «Design with care »,
qui se veut une plateforme de dialogue et de dialectique pour traiter des notions de soin, d’habitabilité,
d’éthique et de vulnérabilité sous le double prisme du design et de la philosophie. Cette conviction auda-
cieuse s’accompagne néanmoins du constat lucide que le design a alimenté depuis ses débuts et continue
largement d’alimenter les pratiques de la vente et du marketing, se réduisant trop souvent a un instrument
au service de I’industrialisation et de la consommation de masse.

Loin de fustiger tout contact du designer avec le monde marchand, et donc aussi avec les réalités éco-
nomiques de son époque, il s’agira dans ce cours introductif de se demander quelles sont les formes de
résistance possibles a une vassalisation compléte du designer a la logique marchande. Pour cela, nous nous
intéresserons aux designers qui au cours des siécles derniers ont incarné et parfois théorisé de telles formes
de résistance (William Morris, les membres du Bauhaus, Victor Papanek...). Nous explorerons aussi les corpus
philosophiques (Paul Ricoeur, Emmanuel Levinas, Hannah Arendt, Joan Tronto...) dans lesquels, le designer
soucieux d’interroger les enjeux et impacts de son activité, saura trouver matiére a imaginer une relation
avec son environnement qui soit plus responsable, plus respectueuse et plus attentive aux diverses formes
de vulnérabilité, a commencer par celle de ses propres productions.

Séance 2: Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio - Tentative d’historiographie du « Design with care » 1/2
Ce premier cours d’historiographie cherche a identifier fils conducteurs et pratiques dont peut se réclamer

la notion de Design with care, de ’Antiquité a 1939. Le terme design connait trois acceptions correspondant
a trois dates de naissance possibles: a la Renaissance, le design comme projet (disegno), inaugure le début
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de la scission entre conception et réalisation en architecture; I’exposition universelle de 1851, qui marque
I'avenement du mode de production industriel au détriment de I’artisanat et du travail manuel; le mouve-
ment Arts & Crafts de William Morris, qui définit le design, au-dela du seul dessin d’objets, comme dessein
d’une société équitable. Le Design with care pose comme principe fondateur de faire passer I’'attention avant
la gestion: on peut interpréter les phalanstéres de Fourier, lieux innovants d’hébergement visant a repenser
IPorganisation du travail et des loisirs en se préoccupant du bien-étre des salariés, comme une illustration
précoce de ce principe.

Le trauma de la premiére guerre mondiale engendre des bouleversements profonds. La volonté de faire
table rase touche de nombreux domaines, notamment artistique (Bauhaus par exemple).Notre capacité d’ex-
périence est durablement atteinte, comme le constate Walter Benjamin chez les combattants de 14-18, ou
plus tard Agamben pour qui le «fatras des événements quotidiens » suffit a lui seul a atteindre la capacité
résiliente de ’lhomme moderne — que le Design with care cherche précisément a rétablir. L’application a I'in-
dustrie d’innovations nées pendant et pour la guerre met le design face au paradoxe du progrés. Collaborer
avec industrie ou retourner vers I'artisanat ? Participer ou résister a la société de consommation? seront
désormais des questions récurrentes pour le design. L'urbanisation croissante aménera les designers a réflé-
chir a l'organisation des villes: la charte d’Athénes (1933) prone la séparation des fonctions et une forte
modélisation qui sera appliquée pour la reconstruction des villes aprés la 2" guerre mondiale. Le design
with care s’inscrit plutot dans la lignée de la charte d’Aalborg (1994) qui préconise au contraire la mixité des
fonctions urbaines au service du développement durable.

Séance 3: Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio - Tentative d’historiographie du « Design with care» 2/2

Ce cours achéve I'historiographie du design with care en abordant la période de 1939 a nos jours. Avec la
deuxiéme guerre mondiale, le design est impliqué dans ’économie de guerre: en Angleterre, un programme
centralisé fait appel aux designers pour assurer la redistribution de certains biens matériels. La notion de
progrés est brouillée par 'usage de certaines inventions scientifiques: le nucléaire servira aussi bien a la
production d’électricité qu’a Hiroshima. Auschwitz anéantit le réve de convergence entre science, technique
et éthique porté par les Lumiéres. L’enjeu du design post WWII sera ainsi de trouver une production de
formes viable apres le désastre. Aprés-guerre aux USA, les designers participent au « management du sur-
croit», qui consiste a écouler la surproduction de matériaux de guerre recyclés dans I'industrie civile (nylon,
polystyréne...). Lobsolescence programmée, facilitée par la plasturgie, instaure un changement majeur dans
le rapport a l'objet: son fonctionnement inaccessible et son irréparabilité introduisent une distance avec
'usage.

Les objets marchands, en nous faisant «passer le temps» détériorent le temps réflexif de ’homme (la
scholé) et donc sa liberté (Arendt). Au début des 60’s, le design contribue aux logiques marchandes en
inondant le marché de plastique et matiéres synthétiques poussés par I'industrie pétrochimique. Des cri-
tiques de cette orientation se font jour: ainsi émerge la contre-culture, notamment le mouvement écologiste
hippie aux USA. Les 80’s et 90’s signent le début des designers créateurs: réintroduction de I'irrationnel
et l’aléatoire dans les créations en réaction a 'uniformisation des cadres de vie (groupe Totem en France),
affirmation de la validité de toutes les esthétiques (Sottsass en Italie) ouvrent la voie a une starification du
meuble et des designers. Aujourd’hui I’émiettement des pratiques du design, son caractére insaisissable lui
permettent de rester libre dans ses propositions. Son attention pour ’humain constitue un socle vers lequel
il est toujours revenu. Réintroduire I’éthique et la philosophie dans le design pour mieux déployer ses solu-
tions: voila ce que propose le design with care.
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Séance 4: Jacques Barsac - Monographie sur Charlotte Perriand

Un design politique

Jacques Barsac présente Charlotte Perriand comme une «femme de gauche », engagée et militante. Selon
lui, cet engagement politique quotidien est indissociable de sa création: il rappelle notamment sa volonté
de créer une structure de fauteuil métallique industrielle, habillable par la suite selon les moyens du client.
Bien que le projet de démocratisation de I'objet ait finalement échoué — poncer les soudures métalliques
codtait en fait trop cher —, c’est avant tout le désir politique de penser I’'objet pour tous qui aurait permis de
penser sa forme, occasionnant des innovations esthétiques et matérielles. Pour Barsac, le fonctionnalisme
de Perriand est également informé par ses convictions politiques: en effet, son asymétrie formelle peut étre
comprise a la fois comme un rejet de I’architecture fasciste symétrique des années 30, et comme un moyen
d’optimisation de I’espace pensé pour garantir un certain confort a ses clients les plus modestes.

Création et contrainte

La création de Perriand est toute entiére pensée en terme de contraintes: a ses yeux, rappelle Barsac, «il n’y
a pas de formule, il N’y a que des circonstances a un moment donné ». L’élément créé ne peut étre réalisé que
pour un ensemble architectural — avec son volume, sa fonction, mais aussi selon un budget donné, avec des
partenaires, des objectifs, un cadre de réalisation singulier. Le corps du sujet, lui-méme, se pose pour elle
comme une contrainte formelle pour 'objet, pensé comme I'instrument de mesure de ses dimensions. Les
matériaux et leur économie propre sont ainsi autant de contraintes pour Perriand, qui se présentent pourtant
comme des perspectives créatives nouvelles: en 1935, elle concoit avec Pierre Jeanneret le Refuge Tonneau,
premier refuge en aluminium. Mais si les contraintes sont a I'origine de sa démarche créative, reste que le
colt des matériaux, ainsi que la résistance des clients aux changements d’usages — la démocratisation de
la cuisine ouverte, en 1975, est par exemple le fruit d’un combat contre les réserves des usagers réticents au
changement — présentent un frein pour la diffusion des inventions de la designer.

Vers le vernaculaire

Rappelant I’architecture d’un refuge inspirée d’un manége, Barsac insiste sur le goGt de Perriand pour le
vernaculaire. « Il faut avoir 'oeil en éventail »: il lui importe en effet de porter son attention sur les choses
les plus banales, afin d’en tirer des lecons et de leur conférer une dignité nouvelle. Elle présente ainsi a la
télévision le bas d’une bouteille plastique coupée comme étant son vase préféré, marquant son go(t pour
les matériaux de récupération. Elle applique sur des formes contemporaines des techniques vernaculaires, et
s’oppose a I'exposition de Johnson, en 1932 au MOMA, présentant une architecture internationale rationnelle:
elle redoute l'uniformisation du monde et la disparition des techniques et économies vernaculaires locales.
Son rapport étroit a la nature est accentué par la crise de 1929: ce que Barsac présente comme ses « photos
philosophiques » illustreraient notamment la rencontre historique des formes industrielles « parfaites » des
années 20, d’une pureté presque stérile, avec le chaos des années 30, posant ainsi la question de la désor-
ganisation du standard industriel — pour, et par la vie. Barsac rappelle enfin la conviction de Perriand, pour
qui «I’art est dans tout », a savoir, dans tous: il dépendrait en fait davantage d’un regard subjectif porté sur
le monde que d’un luxe spécifiguement élitiste et matériel.
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Séance 5: Nicolas Nova - Vers un imaginaire du Design with care?

Le présentisme : un difficile rapport a I'avenir

Dans cette intervention, Nicolas Nova propose un retour sur les relations entre le design et les fagons dont
il peut mettre en scéne différents imaginaires. Pour cela, il part de la capacité des sujets a se projeter dans
I’avenir, usant du concept de «présentisme » développé par Hartog dans Régimes d’historicité. Le présen-
tisme caractérise une difficulté a se projeter dans I’avenir, ainsi qu’une survalorisation des réalisations pas-
sées, provoquant un sentiment d’enfermement dans le présent. Pour Nova, le présentisme est accompa-
gné d’un défaut des imaginaires collectifs sur 'idée d’avenir, appréhendée au prisme du progrés. Il cite
ainsi Jankeélévitch, qui parle de «mirage du futur antérieur»: on se figurerait le futur sous la forme d’une
continuité linéaire, par rapport au passé. Pourtant, remarque Nova, les 50 derniéres années nous ont fourni
des raisons de penser que cette perspective historique téléologique du progrés est insatisfaisante — avec
notamment I'invention de la bombe atomique et ’émergence de crises écologiques majeures. Les évolutions
scientifiques posent des problémes éthiques, que nos imaginaires temporels peinent a représenter adéqua-
tement: comment sortir de cet enfermement temporel?

La fiction comme médium de projection temporelle

Nova convoque ici un article de Stephenson, «Innovation Starvation », publié dans Wired. Pour cet écrivain
de science-fiction, il s’agirait de stimuler par le récit 'imagination et le désir d’innovation des ingénieurs.
Mais, s’il semble nécessaire de soigner les imaginaires entourant I'innovation technique, reste que I’article ne
remet pas assez en question la grandiloquence des imaginaires de conquéte spatiale et technologique. Pour
penser les problématiques sociales et écologiques a ’origine du déclin de I'idéologie du progrés, Nova sug-
geére ainsi de joindre a la technologie le champ des sciences humaines: il cite Penser 'anthropocéne, ouvrage
dans lequel Descola pointe I’enjeu que représentent les représentations subjectives du temps et de I’étre
pour documenter des maniéres alternatives de « composer des mondes ». Plus encore que les mots, Nova
soutient que les arts appliqués constituent une maniére de se saisir des questions. Le speculative design,
notamment, consiste a interroger des situations pour mettre en lumiére des voies futures alternatives: I'ob-
jet, a visée pédagogique, incarne alors les problématiques soulevées, permettant une appréhension pratique
de celles-ci.

Enjeux: par-dela la subversion

Si les imaginaires fictifs permettent de nourrir les imaginaires temporels collectifs et de se saisir de problé-
matiques émergentes, le récit comme projection temporelle tend cependant a penser I’avenir sous la forme
de dystopies. Prado, une designer, dénonce par ailleurs une tendance a mettre en récit des problématiques
dites «fictionnelles », en fait déja advenues dans des contextes éloignés des designers en question — enfer-
més non plus dans une temporalité présente mais dans leur spatialité immédiate. Nova mobilise alors Raven
pour penser des « modalités d’interventions», plus objectives ou normatives. Mettre en exergue des pro-
blémes ne suffit pas: encore faut-il trouver des solutions. Il conclut son intervention en citant Tsing, qui,
dans Arts of Living on a Damaged Planet, insiste sur I'importance de la capacité d’attention afin de penser
des solutions sans écraser la diversité des situations. Il cite également Halse, qui dans Ethnographies of the
possible, pense le design comme une forme d’ethnographie des possibles. L’objet, prototype diégétique,
convoque ainsi trois capacités que sont 'observation, la mise en forme plastique et pratique, ainsi que I’'an-
ticipation de besoins a venir, comme autant de réponses aux enjeux phares d’un design du care, visant a
rendre le monde plus habitable.
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Séance 6: Stéphane Vincent - Design with care et politiques publiques

La 27¢ région : contexte et inspirations

Stéphane Vincent revient sur P'usage du design dans la bureaucratie et 'administration publique. Il pense
pour cela le design non pas comme finalité, mais comme un moyen de transformation du secteur public. Il
présente ici la « 27éme région » comme une proposition pensée pour mettre en place un espace de recherche,
de développement et de réflexivité dans le service public; utopie concréte, cet espace doit permettre de
tester des méthodes de terrain. Dans un contexte global de déconnexion entre secteur public et citoyens, le
projet «27&éme région » s’inspire notamment des travaux de Warin, qui produit une analyse sociopolitique de
la réception des politiques par les publics: les politiques publiques sont souvent insuffisamment utilisées par
les citoyens qui pourraient en bénéficier; reste a savoir comment permettre aux gens d’en tirer pleinement
parti. Dans un contexte de complexification des politiques publiques, la méthode d’action paradigmatique
calquée sur les entreprises de conseil et la marchandisation de la transformation publique, sont parties pre-
nantes du probleme: d’ou la décision de faire de la « 27éme région» un projet en dehors de cette logique.

Méthodes, pratiques

Avec Thévenet, designer, Vincent décide de passer de ce qu’il caractérise comme un idéal d’excellence «a la
francaise » a un idéal d’ingéniosité pratique, plus marqué par des valeurs de résilience et d’innovation. Posant
I’intérét général au centre de leur projet, il n’est pas question pour eux de s’adresser aux gens comme a des
clients, mais bien comme a des citoyens. Reste a distinguer les attentes avouées de ces derniers — collec-
tées, par exemple, au cours de sondages — de leurs pratiques véritables, observées au cours d’observations
de terrain lls passent ainsi d’un paradigme de la résolution a celui de la reformulation: avant d’essayer de
répondre a des problémes possiblement mal posés, ils commencent par les reformuler. lls cherchent égale-
ment a penser les problématiques en tant qu’elles ont des effets les unes sur les autres lorsqu’elles sont prises
en charge. De plus, ils privilégient une démarche allant de I’action vers la compréhension — contre celle, plus
commune, de la compréhension vers I’'action —: le test est ainsi le lieu d’un dialogue privilégié avec I’écosys-
teme abordé. L’équipe, composée d’une dizaine de personnes, se livre ainsi a trois activités principales, dont
la plus importante est celle de la recherche-action sur des programmes au long cours dont les protocoles
sont fréquemment évalués et validés au cours de collaborations avec des chercheurs académiques.

Etude de cas: la création d’une nouvelle médiathéque & Lezoux

Inspirés du pragmatisme de Dewey et de sa théorie de I’enquéte, les acteurs de la «27éme région» pro-
cédent a des expérimentations sociales sur le terrain — tout en gardant a I’esprit les mots de Stiegler selon
qui « tout objet technique est pharmacologique » : toute intervention a des effets sur I’environnement étudié,
il s’agit d’en assumer la responsabilité. Commencant par mettre en question la compréhension du terme de
«médiathéque », une équipe de quatre personnes a participé a trois phases successives d’action: la simu-
lation d’une fausse médiatheque destinée a rendre le projet plus concret, une phase d’étude des pratiques
culturelles des habitants, suivies d’une semaine d’information, sous la forme d’échanges avec le public
concerné par la mise en place du projet. Vincent parle d’un projet réussi — ici, celui-ci —, pour deux ayant
échoué: ces projets ont ainsi valeur de Proof of Concept. Il clét son intervention en évoquant des projets de
politique publique conceptuellement proches du sien, avant de passer trés rapidement sur les controverses
que ceux-ci peuvent aujourd’hui susciter.
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Séance 7: Isaac Getz - Vers un business model du care

Séance 8: Anthony Masure - Capitalisme cognitif et économie de I’attention

En partie fondée sur le modeéle cybernétique, du « pilotage », '’émergence de I'informatique personnelle au
début des années 1980 comprend les étres humains comme des « utilisateurs » de scénarios modélisés en
amont. Avec la privatisation du software, le capitalisme industriel trouve dans P’exploitation des capacités
cognitives un nouveau relais de croissance. La ou Platon, Karl Marx ou Hannah Arendt pensaient le savoir
comme une activité libre et @émancipatrice, le capitalisme « cognitif » va au contraire lui assigner une valeur
productive: penser et sentir vont étre assimilables a un rendement. Avec le développement des terminaux
mobiles, des interfaces vocales, et demain des puces neuronales, les technologies numériques s’imbriquent
de plus en plus intimement au corps — réduit a sa seule psyché. La programmation comportementale, raf-
finée par itérations toujours plus fines, creuse I'asymétrie entre les grandes firmes technologiques et les
simples «utilisateurs » que nous sommes. Enseignée a Stanford, la « captologie » désigne I'exploitation sans
relache de I’'attention, a savoir déjouer notre capacité a percevoir ce qui importe vraiment pour nous. En s’ap-
puyant sur P’exploitation de nos biais cognitifs et de nos interactions sociales, le design UX (User eXperience)
devient ainsi un puissant levier de développement de «I’économie de I’attention ». Le journaliste Eshan Shah
Jahan parle par exemple de «UX Torture» afin de qualifier des interfaces volontairement concues pour
dégrader «I’expérience de l'utilisateur » et le forcer a payer. Alors que nous manquons encore de recul pour
comprendre ce que les média, flux et interactions numériques nous font, font avec nous, ou font contre
nous, quels autres modes de conception et modeles économiques peut-on inventer ? Comment une compré-
hension plus fine des différentes théories psychologiques pourrait-elle permettre de déjouer une certaine
approche neurocognitiviste assimilant le psychisme humain a une commutation de circuits ? Pourrait-on per-
mettre au plus grand nombre de comprendre et d’accéder aux parameétres faconnant I’attention en contexte
numérique ? Le design pourrait-il devenir, a rebours de I’exploitation de nos vulnérabilités psychiques, I’en-
droit d’'une possible « écologie de I’attention»?

Séance 9: Marion Waller - Design with care et milieux naturels

Que faire quand un espace naturel a été détruit ou endommagé ? Faut-il le reproduire a Iidentique, ou bien
le «designer» selon de nouvelles attentes humaines? A quel niveau de référence temporelle doit-on alors
se fier: une nature pré-humaine ? une nature pré-urbaine ? La restauration écologique, pratique de «répara-
tion » d’écosystémes en danger, fait face a ces problématiques. Née en paralléle de I’émergence de I’éthique
environnementale aux Etats-Unis, elle semble servir aujourd’hui de paradigme global, tant tous les écosys-
témes sont en danger. Le concept d’« artefact naturel » permet de penser les entités hybrides qui émergent,
congues par les étres humains mais s’intégrant a des processus naturels: les artéfacts naturels sont autant
d’occasion de repenser des liens de soin entre les humains et leur environnement proche et lointain.

CERTIFICAT DE SPECIALISATION « PHILOSOPHIE, ETHIQUE ET DESIGN » AU CNAM

Cette formation qui ouvrira en mars 2020 vise a permettre de comprendre et concevoir des projets par une
approche centrée sur ’humain et le soin, dans différents domaines tels que santé, RSE, innovation, design,
environnement. L’'objectif est d’apprendre a identifier les points de vulnérabilité de son environnement et a
expérimenter des solutions sur le terrain (Proofs of Care®) pour produire des solutions innovantes, mais aussi
d’établir un nouveau rapport entre collaborateurs, usagers, acteurs d’une profession et d’un territoire pour
rendre chacun capacitaire face aux nouvelles vulnérabilités.

Voir rubrique Formation et Diplomation pour plus d’informations.
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ENSEIGNEMENT ET RECHERCHE

LES DIFFERENTS LIEUX
DE LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL
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LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE AU GHU PARIS PSYCHIATRIE ET NEUROSCIENCES



Aprés avoir été créée a I’Hotel-Dieu de Paris en 2016, la Chaire est aujourd’hui accueillie au sein du GHU-Paris,
Psychiatrie et Neurosciences (Sainte-Anne, Maison Blanche, Perray-Vaucluse) dans les locaux de Sainte-Anne
ou elle poursuit depuis 2017 les « Séminaires de Sainte-Anne ».

Le cycla a débuté par un premier cours introductif sur « Le sujet en psychiatrie » porté par Raphaél Gaillard,
Chef de podle au centre hospitalier Sainte-Anne, professeur de psychiatrie a I’'Université Paris-Descartes et
Cynthia Fleury, titulaire de la Chaire Humanités et santé du CNAM. Plusieurs spécialistes de renom, issus du
GHU ou d’ailleurs, sont également invités a animer a leur c6té durant ces séminaires mensuels en abordant
par exemple les problématiques de la santé démocratique, de I’essor des psychotropes, ou encore de I'usage
de la parole dans le soin. Ce séminaire est ouvert a un large public, intéressé par les intrications philoso-
phiques, sociétales, scientifiques de thématiques propres a ’hopital et au soin, et ce plus particulierement
dans le domaine de la santé mentale.

Initiée par les « séminaires Sainte-Anne », la collaboration entre la Chaire de Philosophie a ’Hopital et le GHU
Paris - psychiatrie & neurosciences a vocation a prendre un essor collaboratif axé sur le partage de pratiques,
la formation et la réflexion éthique au plus prés des professionnels de santé du GHU.

Alors que les neurosciences s’invitent en santé mentale, que la boite noire sous les cranes parait pouvoir livrer
tous ses secrets, les séminaires de Sainte-Anne proposent de s’interroger sur le sujet, ce qui fait ’lhumain.

QU’EST-CE QUE LE GHU PARIS PSYCHIATRIE ET NEUROSCIENCES ?
Le 1¢" janvier 2019, les hopitaux Maison Blanche, Perray Vaucluse, et Sainte-Anne se sont unis pour devenir le
Groupe Hospitalier Universitaire (GHU) Paris psychiatrie & neurosciences.

Apres avoir élaboré un projet médico-soignant, repensé I'organisation territoriale des soins parisiens avec
170 lieux de prise en charge répartis dans la capitale, unifié leur gouvernance, il s’agit de permettre a ces trois
établissements de devenir le 1¢ racteur hospitalier parisien des maladies mentales et du systéme nerveux.
Au total, 60 000 usagers, soit 1 parisien sur 40, sont accueillis chaque année par les 5600 professionnels de
santé du GHU, qui compte 600 médecins.

L’alliance des neurosciences et de la psychiatrie constitue a la fois un héritage et une identité singuliére de
ce nouvel hopital, reconnus par les acteurs du territoire tels que la Ville de Paris. La dimension universitaire
du « GHU » rendra possible des interactions permanentes entre pratique clinique, formation, enseignement
et recherche

La dimension universitaire du « GHU» rend possible des interactions permanentes entre pratique cli-
nique, formation, enseignement et recherche. Le GHU Paris est ainsi le creuset d’une innovation dans tous les
domaines, ol chacun se forme, transmet, partage ses connaissances, s’enrichit de travaux scientifiques de
pointe, apporte sa contribution aux soins de demain.

Le nouvel hépital poursuit ses collaborations structurantes, notamment avec ses deux partenaires histo-
riques: les secteurs parisiens des hopitaux Saint Maurice, et ’ASM 13. Au-dela, le GHU Paris s’inscrit dans un
réseau de partenaires pluridisciplinaires dans tous ses domaines d’activités.

LE GHU PARIS : UN NOUVEL HOPITAL POUR LES PARISIENS
Le GHU Paris apporte une réponse sur mesure dans la proximité, grace au secteur, I’'urgence et le recours.
Le GHU Paris devient, dans les domaines du soin, du social, du médico-social, de ’enseignement et de la
recherche un partenaire privilégié de tous les grands acteurs du territoire.

Leaders dans les classements nationaux des soins en psychiatrie et en neurosciences les hopitaux qui
s’unissent pour former le GHU Paris bénéficieront d’un cadre idéal pour développer de grands projets au
service des parisiens, notamment:
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* La création d’un hopital de jour somatique pour tous les patients suivis en psychiatrie, un enjeu de santé
publique majeur alors que les personnes souffrant de troubles psychiques ont une espérance de vie moindre
a celle de la population générale;

* La création d’une unité de prise en charge des pré-adolescents, pour répondre aux besoins aigus des jeunes
générations en proie a des troubles mentaux;

* La construction d’un batiment de 15000 m? abritant toutes les spécialités liées aux maladies neurologiques
du Pdle Neuro Sainte-Anne;

* Le développement de filieres de soins dans le domaine de la réhabilitation psycho-sociale, de la dépen-
dance et du rétablissement, des psychothérapies, de la précarité, des addictions...

* Le déploiement des centres référents dans le diagnostic, I'orientation, le soin et la recherche en matiére de
détection des troubles psychiatriques, de traitements des pathologies résistantes, des maladies neurodégé-
nératives et de la neurologie, d’autisme et troubles apparentés...

MAISON BLANCHE, PERRAY-VAUCLUSE ET SAINTE-ANNE: LES ORIGINES DU GHU PARIS
Les hopitaux Sainte-Anne, Maison Blanche et Perray Vaucluse partagent une histoire commune, celle de
I’émergence de la clinique des maladies mentales et du cerveau. Ces anciens asiles de la Seine ont travaillé
de concert au cours des derniéres décennies, et leur collaboration s’est accrue ces derniéres années. Ce fut
le cas avec la création de la premiére Communauté Hospitaliére de Territoire parisienne pour la psychiatrie,
puis plus récemment du Groupement Hospitalier de Territoire, toujours en partenariat avec ’ASM 13 et les
secteurs parisiens des hopitaux Saint-Maurice.

L’hopital Sainte-Anne, ou a la fois la stéréotaxie et les neuroleptiques ont connu leurs premiéres expéri-
mentations, est doté d’une renommeée internationale, fort de son capital « recherche ». Avec 700 lits et places
en psychiatrie et 125 en activités neurosciences ’Hopital Sainte-Anne est historiquement en charge des sec-
teurs des 5¢, 6°, 7¢, 14¢, 15°, 16¢ arrondissements, soit le Sud parisien.

L’établissement public de Maison Blanche, implanté initialement sur la commune de Neuilly sur Marne,
a saisi le tournant de la sectorisation en répartissant prés d’une centaine de structures de proximité dans
le Nord parisien: les 8°, 9¢, 10°, 17¢, 18¢, 19¢, 20¢ ou la densité de population est particulierement élevée.
L’établissement a développé une expertise fine de la prise en charge de proximité et comptait avant fusion
1100 lits et places

Pour le Groupe Public de Santé Perray-Vaucluse, basé dans I’Essonne avant de déplacer son siége admi-
nistratif dans la capitale, plusieurs transformations ont précédé la création d’un nouvel hépital: le transfert
de ses activités de secteur vers Sainte-Anne et Maison Blanche en 2016 (il s’agissait de la prise en charge des
populations des 7¢, 8¢ et 17¢ arrondissements) a marqué un cap décisif. Perray Vaucluse s’est repositionné
dans P'animation d’une filiére de soins pour les patients aux pathologies altérant fortement leur autonomie.
Le continuum sanitaire (28 lits ) /médico-social (160 places) est un enjeu fort du parcours patient qui enrichit
ainsi la palette thérapeutique du GHU Paris actuel.
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Maison Blanche, Perray-Vaucluse et Sainte-Anne ;
trois établissements fondateurs de la psychiatie dite « moderne » du 19 siécle.
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En savoir plus: www.ghu-paris.fr et sur Twitter @GhuParis
LE SEMINAIRE DE SAINTE-ANNE

2019-2020 - Année 3
Le séminaire de Sainte-Anne poursuit son travail autour des imbrications de la philosophie, de la psychana-
lyse et du politique. Du lien entre individuation et Etat de droit, entre santé psychique et physique et santé

démocratique, ou encore comment éduquer et soigner constituent la base de I'acte de gouverner, et les
conditions de sa possibilité.

Cycle «Le sujet en psychiatrie», Cynthia FLEURY

Séance 1: De la cure au politique, la guérison du ressentiment

Séance 2: Qu’est-ce que le déni? Face au refus de soin et au déni d’étre malade...

Séance 3: Qu’est-ce que la vérité capacitaire ? Verbalisation et usage de la parole dans le soin
Séance 4: Soutenir, contenir, quel protocole pour la contention?

Cycle «Lire les philosophes, repenser la psychiatrie», Astrid CHEVANCE

Séance 1: Autour de la pensée de Karl Popper

Séance 2: Autour de la pensée de Judith Butler

Séance 3: Autour de la pensée de Jacques Bouveresse

Séance 4: Autour de la pensée de Vincent Descombes, par lui-méme
Séance 5: Autour de la pensée de Charles Taylor

Séance 6: Autour de la pensée de John Dewey

Cycle «Santé démocratique», Marylin MAESO

Séance 1: Qu’est ce qu’une crise de ’THomme?
Séance 2: Nous autres, petits pestiférés
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Séance 3: L’hyperconnectivité: un pharmakon pour la démocratie
Séance 4: Polémicisation du débat et érosion du dialogue démocratique
Séance 5: Une société de 'immédiateté est-elle une démocratie directe?
Séance 6: Dire « nous »

Séance 7: La cité divisée

Séance 8: Le commun des mortels

2018-2019 - Année 2: le réel en psychiatrie

Comment les théories philosophiques et psychiatriques du sujet peuvent nous aider a penser la place de
I’étre humain, son réle, ses interactions avec I’institution, ou encore son engagement dans la cité? Au cours
de la premiére année de ce séminaire, nous nous sommes attachés a situer le champ de la psychiatrie entre
discipline médicale et technique et champ d’accompagnement, et d’étude, du devenir du sujet. Pour cette
deuxiéme année, nous chercherons a mieux dessiner ses territoires, a les arpenter et a en dégager les lignes
de force et de fragilité, entre réalité biologique et réalité psychique. Halluciner differe-t-il de percevoir le
monde, pensons nous la psychiatrie a partir du cerveau ou du corps, qu’est-ce qu’un traumatisme psychique,
existe-t-il un déterminisme biologique et un déterminisme psychique? C’est tout autant les rapports de la
psychiatrie avec les neurosciences qu’avec les sciences sociales et la philosophie que ce séminaire se pro-
pose d’aider a penser.

Cours 1: Renaud Jardri - Halluciner le monde: comment le cerveau recrée-t-il le monde ?

Cours 2: Raphaél Gaillard - L’essor des Neurosciences: faut-il parler de subjectivation?

Cours 3: Astrid Chevance - Des territoires oubliés de la psychiatrie: le cerveau a quel dépens?

On peut envisager la psychiatrie comme trois formes d’activité : une activité scientifique, une activité de soin
et une activité politique (au sens d’organisation du social). Utilisant des lectures historiques, sociologiques
et épistémologiques, nous explorerons les territoires oubliés de la psychiatrie que I'on pourrait réduire trop
vite a une science du cerveau. Si la psychiatrie est une science, quel est son objet, quelles sont ces problé-
matiques et quelles sont ces méthodes? La focalisation de la psychiatrie comme science sur le cerveau est
récente et sa généalogie demande a étre reconstituée pour comprendre quels autres territoires scientifiques
ont pu étre laissés de coté et pourquoi.

Si la psychiatrie est une activité de soin, peut on parler d’une spécificité de la psychiatrie au sein de la
médecine? Le psychiatre soigne-t-il seulement un cerveau? Les symptomes psychiatriques sont essentielle-
ment des types de discours, de manifestations émotionnelles et de comportement. En cela ils sont d’abord
lus comme des déviances sociales. Mais pour autant, ces symptomes sont-ils réellement des déviances
sociales? En reprenant les réflexions d’Erving Goffman, on montre que les personnes atteintes de troubles
psychiques, ne se jouent pas des normes sociales. Partant de cette constatation, cela explique les potentiels
«ravages» que peuvent provoquer ces troubles a la fois chez les personnes qui en souffrent mais aussi dans
leurs différents groupes sociaux.

Si la psychiatrie est une forme d’organisation du social, il faut se pencher sur I’'organisation de la profes-
sion en elle-méme mais surtout sur le type de place qui est réservée aux personnes psychiatrisées. Penser
une forme d’organisation des personnes psychiatrisées par elle-méme, sur le modéle par exemple de ce qui
avait été fait pour le SIDA dans les années 1980-90 ne se fait pas sans difficultés, notamment parce que ces
troubles touchent a l’identité, au langage, aux facultés d’interactions sociales, mettant ainsi en difficulté la
capacité de constituer un groupe actif socialement.
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Cours 4: Cynthia Fleury - Le psychotraumatisme

Origines de la notion

Cynthia Fleury revient ici sur les origines du psychotraumatisme, pathologie décrite pour la premiére fois
a la fin du xix® siécle, a la suite d’accidents fréquents de train ou de travail. La premiére hypothése portant
sur le psychotraumatisme était celle d’'une Iésion nerveuse engendrée par un choc; cependant, le constat
de troubles, méme en cas d’absence d’atteinte physique, a permis de reconnaitre une composante émo-
tionnelle essentielle au traumatisme. S’est alors opérée une scission entre, d’une part, la croyance en des
psychotraumatismes imputables a des névroses préexistantes; et d’autre part, une pensée du traumatisme
comme pathologie entiérement imputable a I'’événement traumatique. Oppenheim parle ainsi de «troubles
du systeme nerveux provoqués par des blessures qui ne reléevent pas d’une atteinte directe des organes ner-
veux centraux ni de I'appareil nerveux périphérique, mais qui sont engendrés par des traumatismes, au sens
large du terme ».

Le traumatisme : une effraction dans la psyché

Louis Crocq définit plus tard le traumatisme comme un « phénoméne d’effraction du psychisme et de débor-
dement de ses défenses par les excitations violentes afférentes a la survenue d’un événement agressant ou
menacant pour la vie ou pour I'intégrité d’un individu». Le sujet ne parviendrait pas a métaboliser I’expé-
rience traumatique reviviscente, auto-percue comme un corps étranger dans la psyché. Les thérapies a stra-
tégies multimodales semblent alors en étre les traitements les plus efficaces: le psychotraumatisme, bio-psy-
cho-social, requiert en effet un soin adéquat pour chacune de ses composantes. Fleury évoque également
Pirréversibilité, qu’il faut prendre en compte comme composante majeure du trauma: citant Canguilhem, elle
rappelle ainsi la nécessité d’inventer d’une forme de vie radicalement nouvelle, a partir de ce donné temporel
— tenant compte a la fois du trauma et de son caractére irréversible.

Les «besoins du moi »

A partir des réflexions de Roussillon, mais aussi des pensées de Winnicott et d’Anzieu, Fleury propose de
penser les «besoins du moi» comme autant de conditions intra et intersubjectives requises pour traiter le
traumatisme. Le premier niveau de ces besoins est une «fonction phorique » permettant la cohésion de la
vie psychique du sujet, accueillie, portée et stimulée par des dispositifs matériels et humains. Le second est
un niveau dit « sémaphorique », assurant la reconnaissance du caractére signifiant et symbolique de toute
activité humaine. Enfin, le troisieme niveau porte sur la «fonction métaphorique », elle-méme productrice
de sens: il s’agit ici de la fonction proprement symbolisante, permettant la production de repéres subjectifs.
Pour Roussillon, c’est précisément cette capacité a faire sens qui rendrait possible 'acquisition d’une capa-
cité de résilience au traumatisme psychique.

La désillusion : une forme paradoxale d’adhésion au monde

Dans «Expérience et pauvreté », Benjamin pense I’expérience de la seconde guerre mondiale comme celle
apreés laquelle rien ne fait plus expérience — c’est pourquoi Lacan parle de psychotroumatisme: «c¢a fait
trou». Il propose alors de partir de ce constat — celui de I’expérience appauvrie — pour construire, malgré
tout et avec presque rien: se cherchant des tuteurs en résilience, spécialistes de la table rase — Descartes,
Klee, Newton... — il pense la résilience par I'abandon des attentes et des préconceptions normalisantes
sur ce que devrait étre une expérience véritable, afin de reconnaitre une forme de dignité au sein de toute
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expérience vécue. Fleury conclut son intervention en rappelant que I’'essentiel de la cure ne réside pas dans
la réparation, mais avant tout, dans la création. C’est précisément la puissance créatrice qui est mise a mal
dans I’expérience traumatique: il s’agit alors pour le sujet de reprendre confiance en ses propres capacités,
mais aussi en la capacité des autres et du monde a rendre possible émergence et événement.

Cours 5: Bernard Golse - Est-ce-que tout est joué un jour?
Cours 6: Luc Faucher - Le langage: espace de liberté et de contrainte

Introduction et enjeux

Dans cette intervention, Luc Faucher interroge la facon dont le langage contraint le sujet, ainsi que I’'espace
de liberté qui lui reste au sein de celui-ci. Il mentionne pour cela des travaux menés en 2007 par Boroditsky,
montrant que parmi des sujets anglophones n’ayant qu’un seul mot pour désigner le bleu, et des sujets rus-
sophones disposant de deux mots pour désigner différentes teintes de bleu, les russophones étaient les plus
rapides a distinguer les nuances de bleu. Ainsi, le langage influence notre appareil sensoriel visuel. Faucher
mobilise ensuite une seconde expérience, réalisée par Chertok dans les années 70, au cours de laquelle ce
dernier suggére a une patiente sous hypnose que la pieéce qu’il dépose sur son bras est briilante. Une cloque
apparait sur son bras, quelques heures aprés I’expérience: les mots prononcés ont ici engendré une altéra-
tion corporelle, sous la forme d’une brilure. Ces deux constats ménent Faucher a insister sur I'importance de
I’intervention médicale, sur et par le langage, pour soigner les patients — rappelant que ces questions sont
au coeur des psychothérapies.

L’entrée dans le langage humain d’un point de vue neuroscientifique

L’enfant, dés gu’il nait, dispose d’une organisation corticale préte a fonctionner au contact d’un environne-
ment propice a 'apprentissage de sa langue maternelle. Cet apprentissage commence avec la prosodie de la
langue, soutenue par des stimuli visuels renfor¢ant I’interaction parent-enfant. Vient ensuite I’'apprentissage
de la phonétique: cette étape est le lieu d’interrogations sur la facon dont I’enfant découpe les unités de sens
que sont les mots dans le flot de paroles qu’il entend. On sait que la prosodie et I'intonation aident a cette
distinction, accompagnée de la désignation d’objets par I’enfant ou par les parents. Pour ce qui est de I'ap-
prentissage des regles de la syntaxe, certains parlent d’une « grammaire universelle », structure linguistique
innée — Chomsky —, d’autres, de IP'appartenance de la dimension syntaxique du langage au développement
cognitif global — Piaget —, quand des socio-linguistes insistent sur 'importance de I’interaction sociale dans
ce processus.

L’entrée dans le langage humain d’un point de vue psychanalytique

Pour les psychanalystes, ’entrée dans le langage commence par un cri, ainsi que par le désir des parents, qui
parlent de ’enfant avant méme sa naissance — langage a l'origine d’un certain déterminisme. Pour Lacan,
la manifestation de I’langoisse qu’est le cri « coincide avec I’émergence méme au monde de celui qui sera le
sujet ». Ainsi le sujet se constitue par le langage dans lequel il prend place. Faucher rappelle qu’il ne peut
y avoir langage gu’a condition que ’allocutaire éléve le cri de I’enfant a valeur de mot. Pour Pichon, le lan-
gage advient «le jour ou I’émetteur ayant apercu I'impression produite par son cri sur Pauditeur le répéte
intentionnellement ». Ainsi, la réponse de I'autre au cri signifie a ’enfant qu’il «est», en méme temps qu’elle
nomme ce qu’il veut — l'objet de son cri. C’est ainsi de la parole de I’Autre que se constitue sa demande.
Aussi, cette demande de I’enfant excéde ses besoins primaires: elle ne peut alors jamais étre totalement
comblée, et c’est de ce manque que surgit la dimension désirante du sujet.
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Langage: Contrainte ou liberté ?

Ayant insisté sur les déterminations psychiques et neurodéveloppementales du sujet humain par et dans le
langage, Faucher pose la question de sa liberté dans celui-ci. Il mobilise pour cela les concepts d’Habermas,
distinguant «I’esprit objectif » — collectif, dans lequel 'apprentissage du langage commun rend possible la
communication — de «I’esprit subjectif», dans lequel il vise au contraire I'appropriation subjective de ces
significations communes ainsi que la capacité d’innovation propre a chaque personne. Le langage n’est alors
plus une simple réserve de significations, mais au contraire, un lieu d’inventivité: il apparait donc comme un
lieu pertinent pour penser ’humain comme doué d’une capacité de distanciation par rapport a ses déter-
minations. Faucher conclut enfin sur les perspectives ouvertes par ces différents constats, notamment pour
les pathologies qui mettent en jeu corps et langage, et, renvoyant vers le livre de Thibierge intitulé Le Nom,
L’Image, L’Objet, il insiste sur 'importance de prendre la mesure des effets du langage chez I’humain et donc
de considérer I’'abord psychanalytique comme une des ressources thérapeutiques en médecine.

Cours 7: Anaélle Touboul - Les troubles psychiques au miroir du roman

Comment la littérature, et plus particulierement la fiction romanesque, réfléchit-elle, au sens de reflet comme
de réflexion, ce que les psychiatres appellent maladie mentale et ce que le texte littéraire désigne le plus
souvent comme folie? Il s’agira d’esquisser quelques pistes de réflexion permettant de répondre a ce ques-
tionnement, a partir d’un corpus de romans francais publiés au cours du xx¢ siécle.

Il importe tout d’abord de dégager les linéaments de la folie a partir du miroir a multiples facettes tendu
par le roman afin d’en proposer une définition a I’'aune du dictionnaire interne des ceuvres littéraires. Baliser
le champ thématique de la folie, c’est non seulement en identifier les manifestations afin d’en brosser le
tableau clinique, mais aussi discerner son positionnement par rapport a I’expérience commune, nhotamment
au regard de certaines notions — raison, normalité, intégration, sagesse, sensibilité — qui en ont longtemps
formé P’envers. Nous examinerons ainsi la maniére dont les romans reflétent tout autant qu’ils modeélent un
ensemble de paradigmes s’imposant au cours du siécle, au gré des avancées et des bouleversements épisté-
mologiques, philosophiques ou encore sociologiques.

La singularité de I’expérience de la maladie mentale, située au croisement de discours hétérogénes sou-
vent concurrents (testimonial, scientifique, littéraire), nous ménera, dans un second temps, a poser la ques-
tion de la légitimité de la littérature a s’emparer de ce phénomeéne, ainsi que celle de sa capacité a nous en
fournir une compréhension singuliére. Il s’agira plus particulierement d’éclaircir les stratégies complexes de
circulation, tantot coopératives, tantét concurrentielles, entre discours médical et discours littéraire, de la
naissance de l'aliénisme a I’événement de la psychiatrie moderne. Certes, I’affirmation du modéle organi-
ciste a partir du milieu du xixe siécle a pour conséquence I’'autonomisation de la psychiatrie comme science
médicale et I’éloignement progressif des discours littéraire et scientifique. Néanmoins, les romanciers ne
désertent pas pour autant le terrain de la connaissance de la folie, méme si ces interférences revétent au xxe
siecle de nouvelles formes et adoptent des modalités différentes. Quels liens peuvent exister entre littéra-
ture et médecine a une époque ou la complexité et la technicité croissantes de la seconde creusent un fossé
de plus en plus infranchissable entre les deux disciplines? Quels sont les rapports entre théorie et mise en
ceuvre — dans tous les sens du terme — d’éléments de savoir sur la folie dans le roman? En d’autres termes,
comment le savoir théorique irrigue-t-il ’'oeuvre romanesque et comment celle-ci vient-elle en retour nourrir,
déstabiliser, déplacer la théorie?

Enfin, se posera la question de ce que peut la littérature dans le domaine de la PPappréhension, de la
connaissance et du soin de la maladie mentale. Dans la perspective des domaines en plein essor de la
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médecine narrative et des humanités médicales, seront mis au jour quelques apports essentiels, complémen-
taires du savoir médical, que la littérature, a travers la lecture et I’étude de fictions littéraires, peut fournir aux
soignants de la psyché — et plus largement a quiconque s’intéresse aux troubles psychiques.

2017-2018 - Année 1: le sujet en psychiatrie

Comment les théories philosophiques et psychiatriques du sujet peuvent nous aider a penser la place de
I’étre humain, son réle, ses interactions avec I’institution, ou encore son engagement dans la cité ? Comment
le soigner quand le sentiment d’érosion de soi est conforté par des aliénations psychiques et sociales nou-
velles ou réactivées? Comment, au cosur d’un hopital, au plus prés du monde de la santé et de la maladie,
réfléchir a la qualité supérieure du sujet quand celui-ci est vulnérable, parfois meurtri par des traumatismes,
incertain dans ses processus d’individuation?

Cours 1 — Cynthia Fleury et Raphaél Gaillard: Montaigne, un sujet moderne
Cours 2 — Cynthia Fleury: Le cas Althusser ou I’effacement du sujet

Cours 3 — Cynthia Fleury : Le syndrome Asperger, ce qu’il dit du sujet

Cours 4 — Cynthia Fleury : L’aliénation sociale et ses avatars contemporains
Cours 5 — Philippe Nuss: Sujet sociétal et sujet malade

Cours 6 — Lionel Naccache: Conscience et identité narrative

Cours 7 — Charles Alezrah: Qu’est ce que contenir en psychiatrie?

Cours 8 — Philippe Cabestan: Quelle phénoménologie en psychiatrie ?

Séminaire « Introduction a la philosophie a I’Hopital » (Hotel-Dieu)

2018-2019 - Année 4

C’est parce que les questions posées par I’hopital — surgissant dans les hopitaux — touchent a tous les pro-
blémes philosophiques, que la philosophie doit non seulement les poser, mais aller les poser et les partager
a I’hopital. Questions de vie et de mort, questions de soin, mais aussi questions institutionnelles, et plus lar-
gement politiques dans la cité et méme dans le monde. L’hépital n’est pas seulement un cadre de vie et par-
fois de mort, ou de soin comme relation singuliére. 1l subit par ailleurs, comme tant d’autres lieux du service
public et du monde privé, des procédures de rationalisation organisationnelle produisant — corollairement
a la performance attendue — des dysfonctionnements assez considérables en termes d’épuisement profes-
sionnel et de réification des soignants et des patients. Pour le meilleur et pour le pire. Il faut donc penser
ces questions. Pour le meilleur et contre le pire. C’est le but de ce cours d’introduction, a travers les notions
et les textes qui permettent de s’orienter dans ces questions. En intégrant I’hopital, la philosophie rappelle
la nécessité de penser le soin de facon holistique, et que le premier dispositif hospitalier — avant toute
technicité — est la qualité intersubjective et interrelationnelle qui se tisse entre les différentes personnes
qui traversent son espace/temps si particulier. Le soin est une dimension constitutive du sujet et de la Cité.

Cours 1: Cynthia Fleury et Frédéric Worms - Bergson, ou le probléme de la personnalité comme probléme
central de la philosophie

Cours 2: Cynthia Fleury - Convalescence, rétablissement, rémission: quelle pédagogie de la guérison?
Cours 3: Lise Marzouk - L’enfant malade, le réel et la mort de ’enfant: ’atteinte a I’élan vital de la famille
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Une approche littéraire de I'indicible : « Et si... »

En 2012, Solal, agé de 10 ans, est atteint d’un Lymphome de Burkitt. Sa meére, Lise Marzouk, décide d’écrire un
livre a ’'annonce de sa guérison, partageant ce qu’il se passe dans le corps, I’esprit, la vie sociale et affective
d’une mére confrontée a la perte possible de son enfant. Ce récit est intitulé Si: « et si ca ne marchait pas»,
«et si il rechutait », mais également «Si, on va y arriver », « On est si vivants ». La littérature permet d’abord
d’interroger les fait vécus (lieux, objets, relations humaines) au travers de leur réception subjective par les
individus, en méme temps qu’elle offre une variété de formes— journal, narration, réflexion sociologique,
mythe... — qui s’adaptent a la complexité du réel. Elle autorise de la sorte une approche phénoménologique
de I’hopital. Lise Marzouk découvre ainsi aprés la publication du livre que sa réception dépasse largement
le champ artistique: en dehors de I'accueil littéraire (finaliste Prix Goncourt du premier roman, Prix Ulysse),
«Si» est utilisé par les différents acteurs hospitaliers, soignants, chercheurs, administratifs, patients, consti-
tuant un instrument de travail et d’échanges dans des contextes pluridisciplinaires. Outil du care, le récit lit-
téraire permet alors de dépasser les tabous liés a I'interdit que représente la mort de I’enfant et d’approcher
indicible. La vie a I’hopital, cet espace-temps, que I’'on ne choisit pas et qu’il faut bien pourtant habiter,
constitue dans cette perspective une métaphore particulierement expressive de la condition humaine. Vivre
avec des Si, c’est finalement, par dela le cancer de I’enfant, une expérience universelle.

La premiére semaine, I'annonce et le diagnostic: « La genése »

L’arrivée a I’hopital est caractérisée par une perte de repéres: temporels — la maladie infantile est percue
comme une insulte a 'ordre des choses, quand le temps de I’hopital se télescope avec celui du quotidien
extérieur — , mais aussi spatiaux et langagiers — la langue médicale, nouvelle, est source de confusion pour
les parents comme pour I’enfant. De plus, entre absence de communication, faute d’interlocuteurs dispo-
nibles, ou profusion excessive de I’information, I'imagination des parents risque de s’emballer. C’est pourquoi
le care peut aider les parents a penser I’événement, afin de leur permettre de devenir a leur tour un bon
accompagnant pour leur enfant. Lise Marzouk explore a cet égard les différents aspects que prend 'accom-
pagnement dans ces premiers moments fondateurs du combat a venir. Elle évoque ensuite le second temps,
quand I’élan vital se reconstruit et que devient enfin possible la recomposition de la vie familiale autour de
la maladie. Sont présentées alors trois stratégies fondamentales: 1° ’enfant malade doit rester au centre et
ne pas porter la douleur de ceux qui ’entourent (théorie des cercles concentriques); 2°, I’enfant malade doit
rester enfant dans I’éducation comme dans I'autonomie; 3° le combat ne se méne pas seul mais dans I’al-
liance des forces entre famille, entourage, soignants et autres acteurs de I’hopital.

Six mois en hospitalisation : « L’exode »

Vient Pinstallation dans la durée de I’hospitalisation. L’enjeu devient alors d’atténuer la fracture du temps,
de ’espace et du langage, pour faire de I’hopital un lieu véritablement hospitalier. Entre un passé source de
regrets et un avenir porteur d’incertitudes, il faut d’abord apprendre a habiter le présent. Lise Marzouk insiste
a cet égard sur le caractere fondamental de la musique dans son expérience du combat: elle vous ancre dans
le temps tout en vous permettant de vous évader. Le piano qu’utilise Solal a ’hopital, entre cours et chants
partagés, est une raison supplémentaire a I’intitulé de I’ouvrage: Si. L’hospitalisation rend également néces-
saire I’habitation affective de I’espace. Ainsi, au gré des chapitres, ’hopital est exploré tour a tour comme un
appartement, une ville, une tour de Babel. On y souffre certes, on y meurt parfois, mais on y vit aussi: on rit,
on chante, on joue, on partage. C’est un creuset d’humanité. Dans cette cohabitation avec d’autres, au sein
de lieux non choisis, les signes de I’extérieur — ces cartes, ces petits plats, ces cadeaux que Lise Marzouk
nomme des clandestins— sont autant de « présents» inestimables qui lient ’enfant au monde extérieur, au
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passé et a un avenir possible. Habiter I‘espace et le temps ne suffit pas cependant. Il faut aussi pour le malade
se réapproprier son corps. C’est une des fonctions des activités ludiques et artistiques proposées a I’hopital.
Il s’agit également de gérer la douleur. En marge des traitements, il faut apprendre a écouter ce corps, a en
identifier les souffrances et a les circonscrire. Il en va de différentes techniques de soin qui se développent en
support des antalgiques. Lise Marzouk rappelle enfin les échecs de 'accompagnement: vivre avec les «si»,
c’est aussi parfois ne plus savoir, ni pouvoir faire. C’est apprendre a faire sans.

La sortie de I’hépital : « L’espérance »

La sortie de I’hopital ne signifie pas pour autant une entiére libération: Penfant reste exposé a des risques de
rechute, et soumis a des contréles réguliers. De plus, il n’est pas aisé de rompre avec un endroit que I’'on s’est
efforcé d’habiter. Le retour a la vie extérieure est ainsi parfois vécu comme un retour d’exil : il est difficile d’y
retrouver ses repéres. Pour Lise Marzouk, il ne s’agit pas alors de revivre, mais d’intégrer le vécu de I’épreuve
a son devenir: la nécessité du care se prolonge ainsi au-dela de la cure. La encore, le role de I’entourage
s’avere essentiel. Pour conclure son intervention, Lise Marzouk revient sur la derniére partie de son ouvrage,
qui s’achéve sur le mythe de I’espérance chez les Grecs: pour les Anciens, I’espérance n’est pas la certitude
de I'avenir mais I'acceptation d’une attente incommode entre crainte et espoir — ce qui constitue une défi-
nition a la fois de la rémission et de I’expérience existentielle de chacun d’entre nous. Aussi, convoquant la
figure littéraire du Docteur Rieux dans La Peste de Camus, Lise Marzouk conclut sur les mots de ce dernier,
pour qui «I’essentiel est de bien faire son métier », par-dela 'impuissance et la révolte.

Cours 4: Cynthia Fleury - Objeu et Objoie: Ponge. Comment investir le jeu pour devenir soi?

L’objet et le mot, entre jeu et joie

Dans ce cours, Cynthia Fleury questionne la possibilité de penser une clinique des objets, notamment a partir
de deux concepts poétiques que sont 'objeu et I'objoie. C’est dans Le soleil placé en abime que Ponge définit
I'objeu, comme résultat de la subjectivité face a I'objet. L’'objeu suppose un espace laissé entre le mot et la
chose — un jeu, ou un je. L’enjeu poétique, pour Ponge, est un acceés a la jouissance par les mots, comme si le
langage pouvait jouir et faire jouir en touchant directement a I’étre de la chose: occasion de I'objoie. Fleury
rappelle que c’est a la production d’une cosmogonie que le poéte aspire, et non pas a celle d’'une cosmo-
logie; c’est bien le parti pris des choses qu’il cherche a atteindre, et non pas leurs noms seuls. Pour Ponge,
attraper I'objet sous sa forme d’objeu reléve ainsi avant tout d’'une méthode de création, visant a remettre
en question une définition des mots au détriment de celles des choses nommées. |l s’agit pour lui de relever
I’écart entre description et définition pour questionner ce qu’on dit de la chose en la nommant.

La figure de l'ceuvrier

Pour parler de la figure de I'ocuvre en progrés chez Ponge, Fleury s’appuie sur I'article intitulé «La fable
d’une fabrique, Ponge et son pré », écrit par Jean-Charles Depaule, dans lequel il est rappelé qu’au cours de
promenades avec Picasso, Ponge aurait remarqué sa manie de collecter des objets pour en faire des sculp-
tures: c’est ainsi pour lui de I’'acte de ramasser, c’est-a-dire, de tirer quelque chose du monde, que I’'ceuvre
se produit, a la rencontre du réel et du temps. La Fabrique du pré est ainsi un texte consistant précisément
a montrer Popération qui consiste a faire naitre le texte, figurant I’écrivain comme artisan, ceuvrier. Fleury
précise que le sujet est toujours création de soi, et c’est pourquoi a la recherche de sa forme propre: pour
Ponge, sa vie et son ceuvre ne font qu’un; il se raconte ainsi toujours, a mesure qu’il raconte les choses. C’est
pourquoi il accorde une telle importance au caractére visible du brouillon, des ratures et des états successifs
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de son travail d’écriture: le brouillon est ce qui reste de I'identité subjective essentielle, entiére. En vérité,
rappelle Fleury, du sujet, rien ne s’efface et tout compte: la mise a nu du processus d’ceuvre pourrait alors
aider I'autre a ceuvrer a son tour, et relancer son processus de symbolisation.

Vers une clinique de l'objet ?

Pour penser une clinique de l'objet, Fleury s’appuie ici sur un article de Roussillon, intitulé « L’objet, médium
malléable et la conscience de soi», qui insiste sur la fonction occupée par les objets dans la régulation de
la vie psychique des sujets — fétiche, transitionnel, autistique... Egalement, elle part du texte de Roussel,
intitulé « L’objeu », pour rappeler la fonction du «jeu» dans I'objet, de I’espace permettant aux éléments de
IPobjet de s’articuler entre eux, sans lequel ce dernier casse. Il s’agit ainsi pour le sujet de sublimer ce vide
fonctionnel par le jeu, de sorte a ce qu’il ne devienne pas abyssal. Evoquant la pensée freudienne du jeu,
Fleury rappelle que c’est I'objet-jeu qui aménage la séparation chez I’enfant: c’est parce qu’il y a objet qu’il y
a, aussi, sujet. Cherchant dans les mots et dans les choses un art a la mesure de ’lhomme — tout entier fini et
infini —, Ponge évoque a propos du sujet son « ame transitive », qui aurait besoin d’objets pour étre: vecteurs
d’affections, il pense ainsi les objets comme autant d’occasions du je, de jeu et de joie a la fois.

Cours 5: Frédéric Worms et Martin Dumont - Qu’est ce qu’une philosophie clinique ?

2017-2018 - Année 3

Cours 1: Cynthia Fleury: La maladie rare, ’hyper-singularité en santé et la valeur du patient-expert
Cours 2: Cynthia Fleury: Le désengagement, une défense contre ’émiettement du monde?
Cours 3: Frédéric Worms: Le dilemme en bioéthique par Frédéric Worms

Cours 4: Cynthia Fleury: Schizophrénie, capitalisme et migrations

Cours 5: Cynthia Fleury : Bateson, Watzlawick, retour sur Palo Alto (1/2)

Cours 6: Cynthia Fleury: Bateson, Watzlawick, retour sur Palo Alto (2/2)

Cours 7: Cynthia Fleury: Ethique du care: la refonte du concept d’autonomie

Cours 8: Cynthia Fleury: Le Syndrome d’Asperger, ce qu’il dit du sujet

Cours 9: Frédéric Worms: Introduction a la bioéthique (1/2)

Cours 10: Frédéric Worms: Introduction a la bioéthique (2/2)

Cours 11: Cynthia Fleury : Enjeux éthiques de P’intelligence artificielle

2016 — 2017 - Année 2

Cours 1: Cynthia Fleury Frédéric Worms - Autour de Winnicott. Le soin primordial maternel
Cours 2: Cynthia Fleury - Autour d’Alice Miller. Le drame de I’enfant doué.

Cours 3: Cynthia Fleury - Autour de Roustang: Plainte, complainte, souffrance.

Cours 4: Cynthia Fleury - Etat de I’art de la psychiatrie actuelle

Cours 5: Cynthia Fleury - Le Transhumanisme: 'augmentation comme soin?

Cours 6: Cynthia Fleury - Goffman. Les usages sociaux des handicaps

Cours 7: Cynthia Fleury - PTSD. La clinique de ’avant. Traumatismes et Résilience

Cours 8: Cynthia Fleury - Les destins actuels de la rationalité instrumentale: d’Adorno a Honneth
Cours 9: Frédéric Worms - Le temps du soin 1: 'urgence

Cours 10: Frédéric Worms - Le temps du soin 2: le chronique

Cours 11: Frédéric Worms - Le temps du soin 3: la mort

Cours 12: Frédéric Worms - Vraie et fausse promesse d’avenir

Cours 13: Frédéric Worms et Cynthia Fleury - Conclusion
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2015 — 2016 - Année 1

Cours 1: Cynthia Fleury et Frédéric Worms - Eléments introductifs notionnels

Cours 2: Cynthia Fleury - Eléments introductifs notionnels 2/2

Cours 3: Cynthia Fleury - Autour de L’incorporation de I’hopital dans la technologie moderne
Cours 4: Frédéric Worms - Autour de Platon

Cours 5: Frédéric Worms - Autour de Rousseau

Cours 6: Frédéric Worms - Autour de Canguilhem 1/2

Cours 7: Frédéric Worms - Autour de Canguilhem 2/2

Cours 8: Frédéric Worms - Autour de Ricceur

Cours 9: Cynthia Fleury - Le corps dans la démocratie

Cours 10: Cynthia Fleury - L’évolution sociétale et éthique de la question de la fin de vie.
Cours 11: Cynthia Fleury - Le souci de soi dans la conception antique
Cours 12: Cynthia Fleury - Les lecons de I’anti-psychiatrie (de Laing a Basaglia)
Cours 13: Cynthia Fleury - Antipsychiatrie, II: autour de Laing et Cooper, et de Mary Barnes
Cours 14: Cynthia Fleury et Frédéric Worms - Autour de Winnicott et de Jung
Cours 15: Cynthia Fleury - Autour des Points-limites: I'urgence, les soins intensifs, Alzheimer
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SEMINAIRE « RALENTIR TRAVAUX »
Le Master d’Ethique médicale et hospitaliere porté par I’'Université Paris-Est Marne-la-Vallée et ’AP-HP sur
le lieu de la Salpétriere et de Picpus a depuis 25 ans bénéficié a nombre de praticiens pour développer
une pensée nourrie de la tradition philosophique et ouverte aux problématiques d’aujourd’hui. Seront par
exemple évoqués cette année la honte dans le soin, les métamorphoses numériques de I’hopital, la réflexion
philosophique sur le concept de handicap, les révolutions dans la naissance humaine etc.

L’objectif de ce séminaire est de présenter au public les travaux de I’Ecole éthique de la Salpétriére —
Paris-Est dans toute leur variété, ouvrages parus, travaux de recherche en cours etc.

Public: tout public: professionnels hospitaliers, patients etc.
Responsable du séminaire: Bertrand QUENTIN : Maitre de conférences HDR Université Paris-Est Marne-la-
Vallée; bertrand.quentin@u-pem.fr

2019-2020 - Année 4

Séance 1: Bertrand Quentin - Penser le concept de handicap

Séance 2: Véronique Lefebvre des Noéttes - Clinique d’Alzheimer

Séance 3: Véronique Avérous - La honte dans le soin

Séance 4: Ronan Le Reun - Les données de santé a I’hépital

Séance 5: Philippe Svandra - L’éthique du soin

Séance 6: Dominique Folscheid - Les inquiétantes révolutions de la naissance humaine

2018-2019 - Année 3

Cours 1: Patrick Sureau - Dépathologiser le handicap

L’éthique n’a de sens que si elle se frotte au réel, si elle s’intéresse aux conditions de possibilités d’une vie
authentique pour des personnes qui se retrouveraient démunies du fait de leur handicap. Les formes de
handicap sont multiples: sensoriel, psychique, mental, physique.Le handicap se traduit par une participa-
tion restreinte aux activités quotidiennes et c’est dans ce cadre que I'ergothérapeute va trouver sa place.
L’ergothérapeute s’intéresse au handicap de maniére générale et son étude est centrée sur les personnes qui
ont des séquelles durables de la maladie et a leur entourage.

L’une des questions posées en ergothérapie est de savoir s’il faut «instaurer une relation de confiance »
pour bien soigner. A bien y réfléchir, cette question n’est pas aussi simple qu’il y parait. La premiére ren-
contre avec le patient est d’abord une relation de réciprocité, la confiance, si elle vient, ne s’acquiert qu’avec
le temps. Dans le domaine du soin, le patient se définit d’abord par rapport a sa pathologie: c’est parce que
la pathologie surgit dans la vie du patient qu’il rencontre des soignants. Cette idée peut induire des erreurs
dans la maniére dont on percoit la situation. La prise en charge de la pathologie, si elle est indispensable,
doit également prendre en compte I’histoire du patient du patient, ses habitudes de vie ainsi que son envi-
ronnement. Une autre erreur possible serait de considérer que les objectifs sont d’emblée communs entre
le patient et les soignants. Or, chez le thérapeute, le soin est concu comme une recherche de séquelles a
minima. Le patient, quant a lui, vise la guérison, la restauration ad integrum des capacités antérieures. Ainsi,
instaurer la confiance est difficile, si I’'on ne parvient pas a se mettre d’accord sur I'objet de la prise en charge.

La confiance consiste a se fier a, a effectuer un choix délibéré, c’est quelque chose qui reléve de la praxis.
Elle implique I'acceptation d’un risque, celui d’étre trahi. Selon Aristote, elle est un juste milieu entre une
confiance par excés (une confiance aveugle) et une confiance par défaut (la méfiance). Selon Alexandre Jollien,
la confiance doit étre réciproque, le patient doit décider de faire confiance au thérapeute et réciproquement.
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Cette réciprocité est quelque chose de compliqué et qui n’est pas si simple a mettre en place. Cependant, il
ne faut pas sombrer dans 'empathie égocentrée: c’est-a-dire la capacité de se mettre a la place de l'autre
mais avec sa pensée, avec ses idées de bien portant. L’histoire de ’Anneau de Gygeés et ses deux versions
(celle de Platon dans la République et celle d’Hérodote) sont intéressantes. Elle met en avant la question de
la morale: si on me donne le pouvoir d’étre invisible aux yeux de I'autre, vais-je étre tenté de faire des choses
que je ne ferais pas si j’étais visible ? Le soignant n’est pas seul face au soin. Il lui faut toujours agir comme si
I’autre était la. On trouve cette idée de la place de I’Autre dans la pensée de Paul Ricoeur et son ouvrage Soi-
méme comme un autre. Il faut penser a la liberté passée du sujet. Ainsi, chez un patient atteint d’une patho-
logie, il faut reconnaitre en lui ses capacités antérieures de sujet pensant. Cette idée est appuyée par Corine
Pelluchon dans son ouvrage Eléments pour une éthique de la vulnérabilité. Elle distingue la fragilité qui est
constitutive, de la vulnérabilité qui se définit par une exposition a un danger. Dans le cas, d’un patient fragile,
on va tenter de le protéger, alors qu’un patient vulnérable a besoin d’aide pour retrouver les outils pour lutter
contre le danger. La démarche pour le soignant va davantage viser a aider le patient a trouver des solutions.
Tout cela passe par la confiance, ce qui va nécessiter des preuves telles que I'authenticité, '’humilité.

Cela nous améne a nous demander: « Comment pense-t-on le handicap du c6té du soignant?». Il sem-
blerait que la démarche médicale s’appuie sur un principe de causalité linéaire, mais cette méthode carté-
sienne ne fonctionne pas dans le cadre du handicap. La méthode cartésienne divise le probléme en autant de
parcelles que possible pour mieux le résoudre. Cependant, on ne peut guérir un certain nombre de choses.
Cette approche cartésienne montre ses limites, par exemple quand il s’agit d’aider des patients qui ont des
séquelles, des patients pour lesquels le retour a I’état antérieur n’est pas envisageable. Le corps humain est
un systéme complexe et non compliqué, c’est-a-dire un systéme dont on ne peut comprendre entierement le
fonctionnement du fait de trois principes: I'imprévisibilité, I'indécidabilité et I'ingouvernabilité. Le principe
d’ingouvernabilité dans le domaine médical est le plus important a prendre en compte. On n’a pas de prise
sur tout, surtout dans le cadre du handicap. Dans les systémes complexes, quand cela dysfonctionne, on
appelle cela une crise. La réponse a une crise, c’est la transformation. Ainsi, face a un patient handicapé, on
n’aura pas une prise de pouvoir, mais plutét un accompagnement vers la transformation. Pour reprendre la
pensée de A. E van Vogt dans La faune de I’espace, I’ergothérapeute doit jouer le réle du nexialiste, a savoir
tenter de faire du lien entre tous: lien avec le reste du personnel médical, avec le patient et sa famille.

Il est nécessaire de rester humble et de ne pas imposer une relation de pouvoir vis-a-vis du patient. On
est avant tout dans une rencontre entre deux étres humains. Le soignant doit sans cesse s’interroger et sortir
de son fonctionnement routinier qui 'empéche de faire ce pas de c6té, qui lui permettra de voir les choses
différemment. Retrouver, alimenter, entrainer cette capacité de se questionner doit permettre de se diriger
vers ce qu’on pourrait appeler « une pragmatique du soin intelligent » : il faut que ces réflexions se traduisent
par des actes dont vont bénéficier les patients et leur entourage, il faut faire preuve d’«intelligence » au sens
de «faire du lien entre ».

Cours 2: Véronique Lefebvre des Noéttes - Une nouvelle écoute d’Alzheimer

Cours 3: Charles Jousselin - Réfléchir sur la douleur

La naissance est douleur, la vieillesse est douleur, la maladie est douleur, le traumatisme est douleur... La
prise en charge de la douleur ne peut pas se réduire a une lutte contre un symptome. C’est toujours d’une
personne douloureuse dont il est question avec son histoire et sa culture. En associant la clinique et la philo-
sophie interrogeons-nous sur ce que représente la douleur et la personne qui se plaint de douleur.
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Qu’est ce que la douleur?

Un objet? La douleur, inobjectivable et indiscernable, est un phénomeéne vivant. Tenter de I'objectiver seu-
lement par des images et des phénomeénes physico chimiques procéde d’une démarche réductrice au risque
d’un scientisme. Une expérience ? Sans doute une expérience humaine, mais pas seulement «sensorielle et
émotionnelle » comme malheureusement I'International society of study of pain1 la définie par une réduction
dualiste, le corps et les sensations d’une part, ’esprit et les émotions d’autre part. Toute expérience humaine,
imprévisible, non reproductible a I'identique, toujours singuliére, toujours neuve, toujours autre est une mise
a I’épreuve2 d’une personne, fonction des enjeux et des circonstances, de méme que de son histoire et de sa
culture. Lorsque la douleur est intense, Hannah Arendt la décrit comme une expérience limite, proche de la
mort, au sens de la présence au monde d’un homme parmi les hommes. Un phénoméne singulier ? Celui d’'un
étre vivant, certes sensoriel mais dont la perception est toujours singuliére et liée a un jugement préréflexif4,
certes émotionnel mais irreprésentable dont la peur, mais aussi un sentiment, le plus intime et le moins
communicable de tous, et toujours souffrance car elle entraine chez la personne une impuissance a dire, une
impuissance a raconter, une impuissance a agir et une mésestime de soi-méme.

Comment évaluer la douleur ?

Evaluer, c’est porter un jugement et celui-ci dépend beaucoup plus de I’évaluateur que de ce qui est éva-
lué, mais aussi des enjeux, des circonstances et du contexte. Auto évaluation. Evaluer sa propre expérience
nécessite de se mettre a distance de soi-méme, ce qui est impossible. L’auto évaluation de son expérience
douloureuse est donc peu fiable et influencée par la teneur de la rencontre intersubjective au cours de
laquelle cette demande a été formulée. Hétéro évaluation. L’hétéro évaluation, c’est-a-dire par autrui, est
beaucoup plus fiable. Elle fait partie du langage de ’homme, ce qu’il dit, ce qu’il est et ce qu’il montre. En
pratique courante ce que la personne douloureuse montre est facilement utilisable et plus pertinent; certes
au risque de la simulation.

Qui est cette personne douloureuse ?

Altérée, c’est-a-dire changée et dégradée, la présence au monde de la personne douloureuse est modifiée,
une sorte de déshumanisation: irritable et de mauvaise humeur, elle est moins attentive a ce qui se déroule
autour d’elle, moins attentive aussi par exemple pour effectuer des actes qui demandent de la précision,
parfois méme moins concernée par ce qui lui arrive et toujours angoissée.Ainsi altérée, déshumanisée, la
personne douloureuse demande de ’aide a autrui: elle se plaint de douleur. Se plaindre de douleur repré-
sente une adresse a autrui. Pourquoi? En raison de relations devenues difficiles et différentes avec autrui,
la personne n’est plus la méme.De sensations désagréables confinant parfois a une aliénation. Se découvrir,
tout en se découvrant, différente et altérée. Du sens lié a la douleur, particulierement lorsque celle-ci est
chronique. Le sens pouvant entrainer une exacerbation comme un apaisement; une personne ne subit pas sa
douleur, elle «fait » sa douleur. Comment ? De facon toujours exagérée car une plainte est toujours infidéele a
son objet. Avec insistance a un moment opportun et vers une personne possiblement capable d’accueillir la
plainte. La plainte de douleur parle toujours de soi-méme.

Comment approcher la personne douloureuse ?

La rencontre est tendue en raison de multiples facteurs tels que I'impossibilité pour un homme d’ignorer
la souffrance d’un autre homme, seul un effort d’indifférence peut nous en éloigner; de plus chez les pro-
fessionnels de santé au gré d’une résistance liée a leur «idéal soignant». Des phénomeénes intersubjectifs,
tel par exemple la dialectique maitrise et servitude décrite par Hegel, peuvent éclairer des tensions qui ne
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manquent pas de s’allier a de I’'angoisse, de la peur, du moins de I'inquiétude. Préliminaires: cette rencontre
entre deux personnes doit de facon préliminaire permettre une reconnaissance d’autrui douloureux; ceci
étant possible seulement si la personne qui reconnait cet éprouvé est elle-méme reconnue capable de le
reconnaitre par la personne douloureuse: le bénéfice de la reconnaissance s’installe si le phénoméne est
mutuel et réciproque. Préalables: en pratique, de facon préalable, une mise en réserve du professionnel de
santé lui permettra de rassembler ses forces, de bien discerner ce qui se montre et se raconte: de prendre
le temps d’accueillir et d’écouter pour mieux découvrir autrui; une facon de le réhumaniser alors gqu’il est
déshumanisé par la douleur. Une telle facon d’étre et de faire favorise une reconnaissance mutuelle et réci-
proque non sans le risque simultané d’un sentiment indifférence en raison d’une relative mais nécessaire
mise a distance temporaire. Cette rencontre représente une dialectique entre une reconnaissance espérée et
une indifférence redoutée.

Au risque du ressentiment

Le ressentiment est un empoisonnement psychologique. Celui-ci apparait chez une personne douloureuse
apreés la rencontre d’une autre personne a qui elle s’était plainte de douleur. Peu écoutée, suspectée d’exa-
gérer, négligée, non véritablement reconnue dans son éprouvé douloureux, la personne se sentant souvent
offensée, frustrée, méprisée, ressent un sentiment de non reconnaissance de ce qu’elle éprouve: en réalité
un sentiment de non reconnaissance d’elle-méme. En réaction, se développe chez la personne un sentiment
d’injustice, une rancune, une colére. Ces sentiments se retrouvent dans son discours saupoudré d’allusions
désagréables, voire de propos agressifs, envers la personne a qui elle s’était plaint. Pour s’apaiser, pour
se protéger, la personne encore douloureuse dépréciera le professionnel de santé qui ne I’a pas reconnue,
lequel devient alors un imbécile et ne tiendra plus gqu’une place dérisoire dans son souvenir. Cela permettra
a la personne douloureuse de rechercher une reconnaissance aupres d’autres professionnels, au risque d’un
nomadisme tant les personnes douloureuses sont trop souvent peu accueillies et écoutées. En conclusion, le
ressentiment marque une blessure existentielle liée a un sentiment de non reconnaissance d’une personne
par une autre personne. Accueillir et écouter une personne douloureuse jusqu’a ce qu’elle s’apaise représente
un chemin audacieux, une dialectique entre une reconnaissance espérée et une indifférence redoutée, la
promesse d’une réhumanisation au risque d’une déshumanisation.

Cours 4: Isabelle Blondiaux - Soin et littérature

La thérapie par la lecture: enjeux et origines

Dans cette intervention, Isabelle Blondiaux met en question la lecture thérapeutique, comprise comme hypo-
thése cliniquement pertinente: il s’agit pour elle de déterminer son pouvoir véritable de transformation cli-
nique, par-dela 'amélioration des conditions de vie des patients. La lecture thérapeutique recoupe diverses
pratiques, selon les modalités de lecture des patients ainsi que selon la particularité des genres littéraires
choisis. Egalement, elle met en question la facon dont le biblio-thérapeute envisage sa fonction — tiers
médiateur entre le lecteur et le livre, ou au contraire, soignant immédiat. Dans PAntiquité, les pratiques litté-
raires étaient avant tout une affaire de bibliothéque, lieu de soin de I’'ame, I’école de philosophie d’Epictéte
étant désignée plus tard par ce dernier comme un dispensaire ou soigner son ame. A I’ére Chrétienne, St
Augustin associe la lecture a I’écriture de soi qui, grace a la mobilisation des affects et émotions, est alors
congue comme une réinscription du sujet dans le temps. Blondiaux interroge ici cette pratique selon qu’elle
reléve de la thérapeutique ou du thérapeutique — compris comme soucis de soi philosophique. Pour cela,
elle se réfere a la définition de Winnicott, pour qui la littérature est un «dispositif transitionnel de partage
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rendant possible I’épiphanie du sensible qui caractérise I’expérience littéraire, ouverture indissociable au
sens sensoriel et au sens sémantique ».

La lecture comme dispositif thérapeutique

Blondiaux rappelle ici la facon dont Proust s’oppose au rapprochement cartésien, entre lecture et conversa-
tion avec les pensées des écrivains. Selon lui, la lecture n’est pas conversationnelle mais s’exerce au contraire
dans la solitude. La littérature, reste pour lui au «seuil de la vie spirituelle; elle peut nous y introduire, elle
ne la constitue pas » : Pauteur ne peut qu’insuffler des désirs a son lecteur, et non pas constituer a sa place sa
vie intérieure. C’est ainsi précisément pourquoi la lecture peut étre thérapeutique: 'impulsion alors donnée
par celle-ci permettrait au lecteur de retrouver une forme de puissance créative et de pensée autonome. La
lecture apparait, chez Proust, dans sa dimension transférentielle: tout en venant d’un autre, recue au sein de
la solitude, son effet se produit tout entier dans la subjectivité du lecteur. Pour Blondiaux, la relecture est une
pratique spécifique, activant la mémoire épisodique, autobiographique du lecteur, lui rappelant le contexte
de sa premiére lecture ainsi que ce qu’il était alors. Enfin, Blondiaux présente la lecture thérapeutique comme
un dispositif comprenant a la fois le lecteur, le livre, mais aussi 'accompagnement du thérapeute, formalisant
une aire transitionnelle propice a une lecture plus s(re. La littérature, par sa dimension métaphorique, donne
au lecteur un accés voilé au sens; il y découvre ce qu’il est seul a pouvoir y lire: c’est pourquoi elle peut entrer
en résonance avec ses traumatismes personnels. Si la vertu thérapeutique de la lecture se manifeste en partie
par son caractere traumatique, le praticien de la lecture ne peut ignorer que certaines défenses psychiques
des lecteurs doivent étre respectées.

« Dégeler la parole » par le jeu des sens

Blondiaux mobilise ici I’'expression de Rabelais, qui décrit la parole suspendue de ses personnages au cours
d’un épisode traumatique comme une «parole gelée». Pour Blondiaux, dégeler la parole reviendrait a la
restituer a sa dimension de vivant: c’est ainsi pour elle 'une des puissances thérapeutiques de la lecture,
capable de rétablir des connexions défaillantes entre des affects et des représentations, précisément mises
a mal dans le traumatisme. Le travestissement du sens par la fiction fonctionnerait alors comme une ruse
de I'inconscient, permettant la relance d’une symbolisation jusque la défaillante. En des termes lévinassiens,
Blondiaux expligue comment I'expérience littéraire est d’abord une rencontre, rendue véritable lors de la
saisie du sens de la parole de 'auteur — ici, compris comme l’autre du lecteur. Pour Ricceur, c’est a ’occasion
d’une reprise du sens, postérieure a la lecture, que ce saisissement s’effectue véritablement dans I’existence
du lecteur et change sa vie. Blondiaux conclut son intervention en rappelant qu’il n’est pas d’accés au sens
des mots qui ne soit également I'occasion d’un éveil a la sensorialité: I'expérience littéraire, encadrée ou non
par le thérapeute — étymologiquement,«fidéle serviteur» —, est ainsi avant tout une expérience du corps
qui, méme a Particle de la mort, permet au lecteur de se sentir plus vivant.

Cours 5: Florence Werquin - La souffrance des étudiants en médecine

Histoire d’une souffrance ordinaire est I’histoire d’un déni psychique, celui de la souffrance morale engen-
drée par les études de médecine dans ce qu’elles confrontent a des enjeux philosophiques (face a la mort
et la maladie), sociologiques (dans le monde pyramidal et normalisant de I’hopital) et psychologiques (face
aux résonances en soi de la souffrance de I'autre). Une souffrance morale inhérente a I'apprentissage de la
médecine, certes vécue différemment selon son histoire et sa construction psychiques, selon sa sensibilité.
Histoire d’une souffrance ordinaire est un récit pour dire que la voie de la narration est une des voies pos-
sibles de I'apaisement de cette souffrance; I’'autre grande voie étant la réelle place que I’on pourrait donner
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aux sciences humaines dans I’'apprentissage de la médecine, afin de penser cette souffrance, la sienne et celle
de l'autre.

Cours 6: Bertrand Quentin - Penser ’humain vulnérable

«Fragile» et «vulnérable» peuvent sembler synonymes dans le langage courant. Le patient a qui I'on
découvre un cancer serait un peu faible donc un peu «fragile», un peu «vulnérable ». Mais dans certains
registres de langue (philosophie, gériatrie, droit) ces mots n’auront pas le méme sens.On se rappelle qu
étymologiquement, «vulnérabilité » nous vient de «vulnus-vulneris» en latin — la blessure. Il s’agit d’'une
personne susceptible d’étre blessée ou d’une personne déja blessée par la vie. Chez Platon, dans le mythe
raconté par Protagoras, ’lhomme est décrit comme plus nu que le moindre animal. Il peut en effet étre pensé
ontologiquement comme un étre vulnérable, parce que contrairement a la béte, il a conscience d’avoir a
mourir un jour et gu’il doit se poser la question du sens de son existence. Chez les antilopes, les Romy
Schneider ne se suicident pas. Ce sont les Latins qui introduisent le terme de «fragilité » comme la possibilité
de se briser parfois tout a coup, de maniére imprévisible. Saint Augustin évoquant un vase en verre remar-
quera sa fragilité mais, d’une certaine facon, moindre que celle d’un humain. Le vase ne risque ni maladie
ni les malheurs spécifiques a ’ordre humain. Pour un homme, il suffit parfois d’'une phrase maladroite, d’un
geste, d’une rupture pour qu’il soit « brisé ».

Aujourd’hui on ferait de la «fragilité » la vulnérabilité corporelle d’un organisme. C’est un concept proposé
par la gériatrie américaine dans les années 80 pour évoquer ces personnes agées fragiles («frail elderly »),
davantage susceptibles d’un accident définitivement invalidant. Préempté par la gériatrie le concept a bien
des défauts théoriques, avec son illusion d’une prévision scientifique d’un avenir strictement médicalisé des
personnes agées. En tout cas ni le terme «vulnérable », ni celui de «fragile » ne sont définis en droit francais
alors que I'on définit la « personne protégée ». Plus que technique, I'usage des termes de «fragilité » et de
«vulnérabilité » relevent souvent aujourd’hui d’une politique (« politique en faveur des personnes dites vul-
nérables ») dont I’extension est a définir.

La conférence étudie ensuite des situations spécifiques de vulnérabilité avec d’abord les personnes en
situation de handicap. Est rappelé le concept d’ «empathie égocentrée » qui rend compte de cette situa-
tion trés fréquente ou la personne dite valide, croisant une personne en situation de handicap, fait un effort
immédiat pour «se mettre a sa place» (empathie) — ce qui produit un dégoiit ou un frisson d’effroi, car
nous imaginons qu’il nous serait insupportable de ne pas avoir de bras, d’avoir des jambes tordues, de parler
avec une élocution hachée. Notre empathie reste donc « égocentrée » — centrée sur notre maniére présente
de ressentir et de juger la vie et nous améne a faire un paralogisme, une erreur logique: nous imaginons la
personne handicapée malheureuse et en souffrance permanente. D’ou notre difficulté a lui parler normale-
ment. Est ensuite évoquée la grande vulnérabilité Puis la vulnérabilité de la personne avancant en age avec
I'injonction nouvelle au «bien vieillir » et a 'autonomie. La conférence conclut sur le fait que seule une théo-
rie démocratique du care peut nous aider a prendre en compte les problemes sérieux qui sont les notres:
assumer la différence, accorder a chacun des humains sa dignité et ses droits, prendre en charge les iniquités
matérielles réelles et protéger ’environnement, notre planéte. C’est ce qui rendra la vie de ’homme possible
et en particulier en sa réalité d’étre vulnérable.

2017-2018 - Année 2

Cours 1 - Bertrand Quentin: Les stoiciens et les fin de vie aujourd’hui

Cours 2 - Emile Kenmogne: La mort n’existe pas

Cours 3 - Laurent Vercoustre: Réformer la santé. La lecon de Michel Foucault
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Cours 4 - Anne Lécu: Le secret médical, intimité, corps et surveillance
Cours 5 - Eric Fiat: A propos de Pouvrage Ode a la Fatigue

2016-2017 - Année 1

Cours 1: Bertrand QUENTIN - Ouverture du séminaire. Comment les Stoiciens ont pensé la mort?
Cours 2: Corine PELLUCHON - Le corps vivant et le corps politique.

Cours 3: Ophélie MECHIN - Le concept de « harcélement thérapeutique ».

Cours 4: Bénédicte LOMBART - La contention en pédiatrie.

Cours 5: Véronique LEFEBVRE DES NOETTES - Consentement et Alzheimer.

Cours 6: Anne LECU - Le soin en prison.

Cours 7: Christian TANNIER - Présupposition de possibilité et maladie d’Alzheimer.

Séminaire “Intelligence artificielle, robotique et santé”

L’intelligence artificielle (IA), la puissance algorithmique et la robotique sont en train de bouleverser nos
sociétés, nos droits, nos modes de vie, nos imaginaires et nos valeurs. Aucun domaine n’échappe a cette
mutation. Encore moins la santé, alors méme qu’y prolifére toute Pambivalence du rapport entre santé indi-
viduelle et santé publique, ou encore du rapport a son propre corps ou a celui des autres.

2018-2019 - Année 2

Cours 1: David Gruson et Nathalie Nevejans - Vers une délégation du consentement a ’intelligence artificielle
Cours 2 : David Gruson - Relire la Réalité de la Réalité a I’heure de P’intelligence artificielle apprenante

2017-2018 - Année 1

Cours 1: Cynthia Fleury et Laurence Devillers - Séance introductive

Cours 2: Sophie Sakka - Les robots d’assistance aux soins

Cours 3: Laurence Devillers et Sophie Sakka - Les robots sociaux et conversationnels dans I'accompagne-
ment thérapeutique non médicamenteux.

Cours 4: David Gruson - Algorithmique génétique et génétique algorithmique: quelle régulation?
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ENSEIGNEMENT ET RECHERCHE

LES DIFFERENTS LIEUX
DE LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL

LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL A L'UNIVERSITE DE CLERMONT-AUVERGNE
ET LE CHU DE CLERMONT-FERRAND
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La Chaire de Philosophie a I’Hé6pital de Clermont est née de linitiative de médecins — de Marie-Elisabeth
Sanselme-Cardenas et de Christine Jacomet en particulier — qui souhaitaient introduire la possibilité que des
interrogations de type philosophique puissent éclore au sein du CHU Montpied, et que les médecins, tout
autant que les patients, puissent bénéficier d’'un espace commun de réflexion pour interagir avec des philo-
sophes. C’est dans ce contexte que le département de philosophie de I’'Université Clermont Auvergne ainsi
que le PHIER (le laboratoire Philosophies et Rationalités) ont été sollicités, et il nous a paru alors important
de nous joindre a cette entreprise et de 'accompagner. Il nous a semblé en effet que cette idée était riche
de promesses, et qu’elle constituait avant tout une occasion précieuse de pouvoir entrer en dialogue avec le
monde de ’hopital, de pouvoir partager des interrogations liées aux institutions et aux valeurs médicales, et
plus largement aux normes et aux pratiques de la médecine contemporaine.

Il est indéniable qu’il existe de nos jours une «demande philosophique », comme I'a nommée Jacques
Bouveresse, c’est-a-dire une demande adressée aux philosophes. Le plus souvent, cette demande se for-
mule en termes éthiques ou moraux. On attend des philosophes gu’ils soient a mémes de délivrer quelques
conseils de sagesses, ainsi qu’un certain nombre de prescriptions concernant nos relations aux autres. Il n’est
pourtant pas clair que les philosophes aient développées des compétences particulierement pointues dans
ce domaine qui les placeraient au-dessus de la mélée. Il faut bien en convenir. Ce type de demande nous dis-
pose alors simultanément, comme le suggérait la encore Bouveresse, soit a nous laisser séduire d’admiration
par des discours grandiloquents mais creux, soit a étre décu par la modestie des discussions philosophiques
sérieuses. Et il est certain que les questions médicales, du fait de 'urgence et du caractére dramatique qui
les entourent, nous exposent tout particulierement a ces problémes. Conscients de ces difficultés, nous sou-
haiterions donc tenter, par I'intermédiaire de cette chaire de philosophie, d’ouvrir des discussions a la fois
exigeantes et a la hauteur des attentes publiques.

A cet égard, la réflexion morale constitue bien sir un domaine important de P’activité philosophique, et
I'on peut au moins attendre de cette derniére qu’elle puisse nous éclairer sur les concepts de valeurs que
nous manipulons quotidiennement, ou encore sur les fondements de nos éventuels devoirs moraux. Mais il
serait néanmoins dommage d’enfermer la philosophie, fat-elle une philosophie de la médecine, dans cette
seule dimension morale. Philosopher, c’est aussi interroger les théses auxquelles nous tenons et les positions
auxquelles nous adhérons, les arguments qui les sous-tendent, et les concepts auxquels nous recourons. De
ce point de vue, I'un des paris de cette chaire sera aussi d’interroger a nouveaux frais des concepts tels que
ceux de santé, de pathologie, ou encore de rationalité médicale. Si ce premier semestre se veut un galop
d’essai, auxquels certain-e-s philosophes de 'UCA et du PHIER ont accepté de répondre présent, nous tente-
rons de proposer au cours des semestres prochains des thématiques plus spécifiques, issues des discussions
du comité d’organisation, ainsi que des interactions avec le public.

Cet accord vise a favoriser les échanges de personnes, d’expériences et d’activités dans les domaines
concernant ’enseignement supérieur et la recherche.

Cette coopération couvre diverses activités:

» échange de professeurs, chercheurs et membres du personnel administratif et technique.

* participation a des conférences, ateliers, séminaires.

» échanges étudiants dans le cadre de stages ou de formations.

» échanges d’informations, de documents, de publications scientifiques.

* co-supervision ou co-direction de théese.

* mise en ceuvre et participation a des doubles diplomes; diplomes conjoints ou a des projets européens et
internationaux.
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LE DIPLOME UNIVERSITAIRE : RELATION MEDECIN, SOIGNANT, PATIENT CONSCIENTE ET
INCONSCIENTE

Ouvert en novembre 2019, cette formation, alliant pratique et théorie, a pour ambition de remettre en ques-
tion la pratique du soin, notamment a partir d’une observation clinique, ce qui constitue une premiére en
France. Tout en interrogeant cette pratique en lien avec les phénoménes de société (tels que la fin de vie,
la PMA, les greffes, etc.), il s’agit de repenser le lien entre ’lhumanisme de la médecine traditionnelle et la
médecine de pointe. Le diplome propose également une étude des effets de la parole sur le corps, a partir
d’approches pluridisciplinaires.

Voir rubrique « Formation et diplomation» pour plus d’informations.

SEMINAIRE AU SEIN DE LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A CLERMONT-FERRAND

2019-2020 - Année 2

Séance 1: Samuel Lépine — Philosophie, médecine et rationalité

Séance 2: Anthony Ferreira - Addiction et faiblesse de la volonté

Séance 3: Juliette Ferry-Danini - Faut-il vraiment plus d’empathie en médecine?
Séance 4: Alain Petit - La valeur de la vie

Séance 5: Valérie Gateau - Paradoxes de I"lautonomie en médecine

Séance 6: Betrand Nouailles - Le corps soignant

Séance 7: Samuel Lépine - La mort: questions métaphysiques et enjeux éthiques

2018-2019 - Année 1

Cours 1: Alain Petit - Philosophie et médecine

Cours 2: Bertrand Nouailles - La médecine a-t-elle besoin d’un concept de maladie?

Nous nous proposons d’analyser une définition possible de la médecine comme science des maladies. Nous
rappelons dans un premier temps que se poser la question de savoir s’il existe un concept unifié, clair et
objectif de la maladie a d’abord et avant tout un enjeu épistémologique pour la médecine: quel est son statut
épistémologique en tant que science? Force est de constater que les médecins, dans leur pratique médicale
peuvent se passer d’un concept unifié de la maladie, et développent plutét des théories régionales des mala-
dies, leur permettant d’instancier les cas dans une classe spécifique de maladie.

En revanche, il nous apparait que la question de la définition de la maladie se pose a nouveaux frais deés
lors que I’'on s’interroge sur ce qu’est un acte médical. En effet, il existe de nombreux actes dits médicaux qui
ne semblent pas avoir pour cible et objet une maladie. Nous prenons a ce titre ’'exemple de la médecine dite
«ameéliorative ». La question est donc celle-ci: est-ce que la médecine améliorative et la médecine curative
peuvent s’insérer ou pas dans un méme cadre conceptuel a I’intérieur duquel joue encore le concept de mala-
die, quel que soit le contenu qu’on lui donne (un contenu naturaliste ou un contenu normatif par exemple)?

Dans notre intervention, nous examinons tour a tour trois positions et les probléemes qu’elles suscitent.

(1 La médecine améliorative ne fait pas partie du domaine médical, tout simplement parce qu’il n’y a pas
de malade et pas de maladie. Il faut donc cesser d’employer le terme de « médecine »

(2) La médecine améliorative appartient bien a la médecine; mais comme elle n’a pas affaire a des mala-
dies, il faut cesser de considérer le concept de maladie comme I’attribut essentiel de la médecine, bref il ne
faut plus définir la médecine comme la science des maladies.

(3) La médecine améliorative appartient bien a la médecine, et il faut maintenir le réle central du concept
de maladie dans la définition de la médecine; mais il faut alors renouveler ce concept de maladie pour gu’il
puisse jouer dans la médecine améliorative.
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Cours 3: Charlotte Morel - Sens et non sens en médecine

L’idée de parler sur ce theme m’est venue a I’écoute d’une conférence donnée par le professeur Emmanuel
Falque de Puniversité Catholique de Paris. Je vais m’appuyer sur I'idée d’un «corps épandu» qu’a forgée
mon colléegue, au début du second temps de mon propos: qu’il s’agisse des soignants, des patients ou des
accompagnants, comment interroger I’expérience du corps de ceux et celles qui ne peuvent plus que «repo-
ser» sur leur lit, corps mourants ou trop souffrants ? Est-ce qu’il ne s’agit pas la de quelque chose dont on ne
rend en fait pas correctement compte par le biais des concepts que I’histoire de la philosophie a forgés pour
appréhender le corps? Est-ce qu’il n’y a pas la comme une «zone intermédiaire » entre « corps objectif » et
«corps subjectif»? A ces questions d’E. Falque, exposées dans son récent ouvrage Ethique du corps épandu
(Paris, Cerf, 2018 ; suivi de Une chair épandue sur le divan, par Sabine Fos-Falque), je vais lier la question du
sens et du non-sens: comment la mort et la souffrance, présentes dans le corps, nous renvoient-elles aux
deux a la fois?

Pour remettre ce questionnement en perspective je commencerai par resituer le positionnement de la
philosophie par rapport a la médecine en rappelant quelques grandes lignes conceptuelles: on s’interrogeait
jadis sur le lien de «I’'ame et du corps » ; mais c’est, ensuite, avec la mise en avant de la notion de conscience
que la question du sens est mise au centre de notre existence d’humains. Comment, dans sa pratique du
corps, la médecine peut-elle rejoindre la philosophie pour se retrouver prise dans cette question? Pour cela
je demanderai appui a un philosophe et a un psychiatre bien particuliers: a savoir, Nietzsche, et Lacan. L’'un
et Pautre nous ameénent chacun a leur fagcon a penser que ce que nous appelons le sens, ce qui fait sens dans
notre existence, n’a peut-étre pas seulement et primitivement son ancrage dans la conscience: mais, avec
aussi I'appui de I'inconscient et sa structure, directement dans le corps?

Enfin, je voudrais essayer de partir de ce moment théorique pour formuler quelques suggestions s’agis-
sant du rapport que ceux qui entourent les mourants et les souffrants peuvent tisser avec lui — particuliere-
ment dans les moments ou le corps proche de ses limites a éclipsé la conscience. S’il y a un sens «au-dela
de de la conscience », quelque chose en quoi la conscience voit bien plutét du « non-sens , comment tout de
méme et simplement P’écouter?

Cours 4: Samuel Lépine - Y-a-t-il des normes de la santé mentale ?

Existe-t-il des normes de la santé mentale? Et si oui, peut-on considérer que la psychopathie elle-méme
constitue un désordre mental? Pour répondre a ces questions, il est nécessaire de se doter d’'un concept
pertinent de «santé mentale », ou a tout le moins de « désordre mental ». Or, ’existence d’un tel concept fait
débat. De nombreux philosophes ont ainsi défendu des approches plus ou moins nihilistes, sceptiques, ou
relativistes a I’égard du concept de désordre mental. Dans la premiére partie de cette conférence, je passe en
revue les différentes réticences qui ont ainsi été soulevées, tout en pointant les difficultés qu’elles impliquent,
et j'essaie ensuite de dégager deux approches un peu plus plausibles du concept de désordre mental. Je pro-
pose ensuite de présenter une caractérisation de la psychopathie qui soit fidele aux différentes données dont
nous disposons actuellement en psychologie morale. Je soutiens que la psychopathie doit se comprendre
avant tout comme une forme d’aveuglement émotionnel aux différentes valeurs susceptibles d’étre perti-
nentes pour notre bien-étre. A partir de 13, jessaie de défendre I'idée qu’il est raisonnable de comprendre la
psychopathie comme un désordre affectant le rapport d’un sujet a son propre bien-étre, contrairement aux
caractérisations les plus courantes de la psychopathie, qui suggérent que celle-ci serait essentiellement un
trouble de type antisocial.
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ENSEIGNEMENT ET RECHERCHE

LES DIFFERENTS LIEUX
DE LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL

LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE AU MALI



Une chaire Humanités et Santé, dirigée par le Pr Cynthia Fleury, a été créée au Conservatoire National des
Arts et Métiers (CNAM) de Paris en 2018. En partenariat avec la Faculté de médecine du Mali et FONG Santé
Diabéte, la chaire Humanités et Santé appuiera la création d’un curriculum sur I’'approche holistique du soin
qui est centrale pour renforcer la prise en charge de patients atteints de maladies chroniques comme le dia-
bete. Ce travail permettra de renforcer le niveau de compétences des personnes atteintes de diabéte, des
professionnels de santé impliqués dans la prise en charge du diabéte et des personnels du Ministére de la
Santé. Il permettra aussi de renforcer la relation entre les soighants et les soignés.

En année 1 du projet, une équipe pluridisciplinaire composée des équipes de la chaire Humanités et Santé
(Paris), des professeurs de la faculté de médecine titulaires enseignant I’éthique et ceux enseignant I’endo-
crinologie et la diabétologie mais aussi un patient représentant les associations de diabétiques, réalisera un
travail de co-construction d’un curriculum commun sur 'approche holistique du soin. Ce travail sera validé
lors d’un atelier d’une journée qui impliquera, en plus des experts impliqués dans la construction, le doyen de
la faculté de médecine du Mali. Cet atelier se tiendra par visioconférence. Ce curriculum permettra de mettre
en oceuvre deux cours intensifs de 30h chacun:
 Cours intensif 1: «relation soignant soigné »
 Cours intensif 2: « Ethique des données de santé »

Au cours de cette premiére année, le premier cours intensif de 30h sur la relation soignant soigné sera
testé auprés de 40 participants (30 professionnels de santé prenant en charge le diabéte et 10 personnes
atteintes de diabéte. Il sera modéré par deux membres de la chaire et deux professionnels de santé Maliens.

En année 2 du projet, pour approfondir ce qui a été développé en année 1 la chaire Humanités et Santé
accueillera 3 membres des équipes maliennes pour présentation in situ du fonctionnement de la Chaire et
de son écosystéme a Paris. A la suite de cette visite, le 2¢ cours intensif de 30h sera mis en ceuvre au Mali
aupres de 10 personnes du Ministéres de la santé, 30 professionnels de santé prenant en charge le diabéte
et 10 patients diabétiques.

Enfin en année 3 ces deux cours intensifs seront dispensés a de nouveaux participants. Cette derniére
année permettra de créer officiellement une chaire Humanités & Santé Mali au sein de la faculté de médecine
du Mali.
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PUBLICATIONS SCIENTIFIQUES

Liste ci-dessous, articles complets a consulter en annexes

David Gruson, Ethique et intelligence artificielle en santé, pour une régulation positive, in: Soins n°832,
Janvier/Février 2019

Cynthia Fleury-Perkins, Antoine Fenoglio, Le design peut-il aider a mieux soigner? Le concept de proof
of care, in: Soins N°834, Avril 2019

Catherine Tourette-Turgis, Les apports de la lutte contre le sida a la démocratie en santé, in: Soins n°836,
Juin 2019

Cynthia Fleury-Perkins, L’intelligence artificielle, réflexion philosophique, in: Soins n°837, Juillet/Aolt 2019
David Gruson (coord.), Dossier intelligence artificielle en santé, in: Soins n°838, Septembre 2019

Cynthia Fleury, Benoit Berthelier, Nathalie Nasr, Cartographie de I'enseignement des Humanités dans les
facultés de médecine, recommandations et éthique comme canal entrant des processus cognitifs de la décision
médicale, Septembre 2019
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FORMATION ET DIPLOMATION

L'UNIVERSITE DES PATIENTS-SORBONNE UNIVERSITE
FONDEE PAR CATHERINE TOURETTE-TURGIS
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La Chaire de Philosophie a I’Hopital est relié a ’Université des Patients-Sorbonne Université dont Cynthia
Fleury préside le Conseil scientifique. Catherine Tourette-Turgis préside quant a elle le Conseil d’Administra-
tion de la Chaire de Philosophie a I’'Hopital. L’'Université des Patients-Sorbonne Université est un dispositif
pédagogique innovant, qui consiste a intégrer dans les parcours universitaires diplomants en éducation thé-
rapeutique, des patients-experts issus du monde associatif.

Catherine Tourette-Turgis a commencé a réfléchir a cette question dans les années 90 lorsqu’elle a parti-
cipé aux universités VIH lors de ses enseignements a I’'Université de Californie. Son travail s’est poursuivi en
construisant d’autres parcours universitaires diplomants, ouverts aux malades, en éducation thérapeutique
(DU, Master, formation en e-learning de 40 heures et parcours doctoral grace a un adossement scientifique et
une convention avec le centre de recherche sur la formation du Conservatoire National des Arts et Métiers).
L’'université Pierre et Marie Curie, par le biais de sa fondation, abrite ce projet qui inclut environ 20% par an
de patients experts dans des diplomes dont Catherine Tourette-Turgis assure la responsabilité pédagogique.
L’Université des Patients-Sorbonne Université, née en 2009, compte a ce jour plus de 120 patients qui suivent
ou ont suivi ces cursus diplomants et ces certificats universitaires.

Catherine Tourette-Turgis travaille avec plusieurs universités dans différentes régions du monde pour les
aider a implanter ce type de dispositif. L’'Université des Patients-Sorbonne Université a conduit a la premiére
évaluation des résultats de cette expérience pilote, tout en réfléchissant a ses conditions d’implantation et
aux éléments clefs de sa modélisation. C’est a la fois un dispositif, un concept, un ensemble de principes
directeurs et une organisation pédagogique.

Diplomes Universitaires de I’Université des Patients-Sorbonne Université
* Formation a la démocratie sanitaire pour les représentants des usagers

* Formation a la mission d’accompagnant de parcours du patient en cancérologie

* Formation a I’éducation thérapeutique

Voir plaquettes en annexe
Plus d’informations et publications: https://universitedespatients.org/

LES DIPLOMES UNIVERSITAIRES ET CERTIFICATS DE SPECIALISATION

Diplome Universitaire a L’Université Clermont-Auvergne

en partenariat avec le CHU de Clermont-Ferrand

Le Diplome Universitaire a 'UFR Lettres, Culture et Sciences Humaines de I’'Université Clermont Auvergne
(UCA), en partenariat avec le CHU de Clermont-Ferrand, la Chaire de Philosophie a ’Hépital, I’'Université des
Patients-Sorbonne Université-Sorbonne et I’'association Médecine et psychanalyse dans la Cité a ouvert en
novembre 2019. Ce dipléme, intitulé «La relation médecins-soignants/patients, consciente et inconsciente »,
a pour objectif principal de permettre aux participants d’acquérir des compétences relationnelles dans
I’exercice de leur profession.

Ainsi, la formation, en alliant pratique et théorie, a pour ambition de remettre en question la pratique
du soin, notamment a partir d’une observation clinique - ce qui constitue une premiére en France. Tout
en interrogeant cette pratique en lien avec les phénoménes de société (tels que la fin de vie, la PMA, les
greffes, etc.), il s’agit de repenser le lien entre ’humanisme de la médecine traditionnelle et la médecine de
pointe. Le dipldme propose également une étude des effets de la parole sur le corps, a partir d’approches
pluridisciplinaires.
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Les cours sont répartis selon quatre axes d’étude: les relations en médecine générale et dans les spécia-
lités; les relations entre les soignants et les malades dans I’histoire de la philosophie; un éclairage psycha-
nalytique; et enfin, des questions d’éthique. Plusieurs enseignements sont dispensés par des enseignants
des Universités de Barcelone, Bordeaux, Clermont-Ferrand, Lyon, Montpellier, Namur, Paris, Strasbourg,
Toulouse, du CNAM, de I'Inserm et des MINES ParisTech, ainsi que des médecins et professeurs de CH et
CHU. La formation combine enseignements théoriques a I’Université Clermont Auvergne et une formation
clinique au sein des services du CHU de Clermont-Ferrand. Les cours ont lieu a raison de 2 jours par mois
jusqu’au mois de juillet 2020.

La formation s’adresse a un public diversifié: étudiants en médecine ou d’autres filieres des métiers de
la santé et du soin, médecins, professionnels de santé, mais aussi, ce qui constitue une innovation, a des
patients-experts. Elle est accessible a partir du niveau master (ou sur dérogation aprés entretien).

Certificat de spécialisation « Philosophie, éthique et Design dans le monde du soin et de
la santé » au CNAM

Porté par la Chaire Humanités et Santé, cette formation, qui ouvrira en mars 2020 a raison de quatre semaines
de formation entre mars et juin, s’adresse a un public divers: directeurs d’hépitaux, cadres de soin, chefs de
projets RSE, directions des ressources humaines, du design, du marketing ou de I'innovation, cadres en tran-
sition de carriére dans les secteurs santé et action sociale, milieu associatif, administration publique, banque
/ assurance, industrie pharmaceutique, etc.

Elle doit permettre d’apprendre a identifier les points de vulnérabilité de son environnement et a expé-
rimenter des solutions sur le terrain (Proofs of Care®) pour produire des solutions innovantes, mais aussi
d’établir un nouveau rapport entre collaborateurs et usagers, les acteurs d’une profession et d’un territoire
pour rendre chacun capacitaire face aux nouvelles vulnérabilités.

La formation proposera des enseignements complémentaires alliant théorie et pratique:

* Des cours de philosophie et d’éthique sur les questions de santé, pour se doter d’outils conceptuels, qui
seront dispensés en grande partie par Cynthia Fleury, connaissances sur les principaux syndromes et mala-
dies en rapport avec I’'organisation des institutions du soin

* Des compétences pratiques telles que conception d’un PoC, animation de phases créatives, investigation,
observation des PoC®, déploiement des techniques du design des instances via une pédagogie interactive
avec des intervenants issus pour la plupart de ’'agence de design Les Sismo, partenaire privilégié de la Chaire.

Voir plaquette en annexe

L'ESPACE DOCTORAL DE LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE

La Chaire de Philosophie a I’Hopital a mis en place un espace doctoral rattaché principalement, lorsqu’il s’agit
d’une tutelle, a I’école doctorale « L’Abbé-Grégoire » du Conservatoire National des Arts et Métiers. La Chaire
de Philosophie a ’Hopital peut également accueillir, en co-tutelle des doctorants issus des écoles doctorales
partenaires. Aujourd’hui, les doctorants en tutelle ou cotutelle sont issus des écoles doctorales suivantes:
PSL-ENS Lettres et Sciences, CNAM (Abbé-Grégoire), PSL-Mines-ParisTech, etc.
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Pauline Bégué
Projet de thése: « Médecin-malade », paradoxe ou paradigme ? Vivre et voir, expérience et récit, de I’époche
a l'utopie.

Thierry Billette de Villemeur est chef de service en Pédiatrie a ’Hopital Armand Trousseau dans le 12¢arron-
dissement de Paris. Il a également obtenu un Master 2 en 2018 a I’école d’Ethique de la Salpétriére.
Projet de thése: Enfance et handicap — De I'avenir de ’lhomme aux frontiéres de ’lhumain

Nina Franzoni est interne en médecine aux hopitaux de Paris (AP-HP), spécialité psychiatrie et doctorante en
philosophie a I’école doctorale Abbé-Grégoire du CNAM Paris.

Projet de thése: Philosophie politique et psychiatrie: Quels enjeux pour la clinique psychiatrique
contemporaine?

Caroline Jobin est diplomée de I’Ecole Polytechnique. Elle effectue une thése CIFRE au sein du cabinet de
design « Les Sismo » en partenariat avec les Mines Paris Tech.

Projet de thése: PoC générative — quels prototypes pour créer un collectif créatif ? Le cas des PoC pour «un
hopital géré par les patients »

Marie Tesson est diplomée de I’école d’architecture de Nantes et titulaire d’'un master de philosophie a Paris
8. Elle prépare une thése CIFRE a I’école doctorale du CNAM au sein de I’'agence d’architecture SCAU. Sa
recherche porte sur ce gu’induisent les pensées et pratiques contemporaines du care pour I'architecture.

Benjamin Zaluski est diplomé de Sciences Po en affaires publiques et dispose d’une expérience profession-
nelle multilingue, multiculturelle et internationale. Sa thése de doctorat préparée au CNAM de Paris est inti-
tulée: De I'essence universaliste du judaisme a la philanthropie: comment réparer le monde?

Zona Zari¢ est diplomée en droit de I’Université de Belgrade, Serbie. Elle effectue sa thése de doctorat au
sein de P’Ecole transdisciplinaire Lettres / Sciences de ’ENS Paris Ulm. Son sujet porte sur la signification

politique de la compassion.

Les projets de théses et CVs sont a consulter dans les annexes.
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EXPERIMENTATION ET DEPLOIEMENT

LES SISMO ET LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL
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Pour Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio, designer et co-fondateur du studio de design /es Sismo , la per-
tinence du lien entre philosophie et design est apparue évidente, pour «penser et faire» face aux grands
changements contemporains. Ainsi, ensemble, /es Sismo et la Chaire de Philosophie a I’Ho6pital allient une
expertise pointue des enjeux de la santé et une méthodologie éprouvée pour créer des solutions et tester sur
le terrain, en mettant le patient au centre de la réflexion. Aujourd’hui, cette collaboration dépasse I'univers
de la santé et s’adresse a tous les environnements privés ou publics.

A PROPOS DES SISMO

Les Sismo est un studio de design basé a Paris et a Lavaufranche dans la Creuse, co-fondé en 1997 par
Antoine Fenoglio et Frédéric Lecourt. Aujourd’hui, les Sismo, c’est une trentaine de designers qui articulent
avec finesse et pertinence ’ensemble des compétences nécessaires a la création et la réalisation de projets
humanistes, autour du «design with care », pour des organisations privées ou publiques.

METHODOLOGIE SUIVIE POUR LE DEVELOPPEMENT DE PROJET

Enrichissement

* Observations ethnographiques, entretiens, études, benchmarks

* |dentifier les besoins des parties prenantes (patients, soignants, responsables administratifs) et les
opportunités

 Cartographier ’expérience et les acteurs

Atelier d’idéation
* Imaginer collectivement des solutions innovantes et ambitieuses a tester lors des Proof of Concept - PoC
en y associant des représentants des patients, des médecins de ville

Scénarisation
» Décrire les solutions a tester et imaginer un dispositif de Proof of Concept - PoC en associant des représen-
tants des patients, des médecins de ville

Proof of Concept / Proof of Care® - PoC

Le studio de design /es Sismo concoit les PoC — Proof of Concept — comme une étape d’expérimenta-
tions grandeur nature qui permet de confronter des idées a la réalité en testant "lappétence des utilisateurs
concernés. Cette étape s’inscrit dans un processus de design constitué des phases amont: de découverte
(immersion terrains, entretiens, ...), d’idéation et de scénarisation.

Les questionnements quant a la faisabilité et a la viabilité avant un potentiel déploiement viennent ulté-
rieurement et sont réservés, respectivement, aux prototypes et aux pilotes.

Cette étape d’expérimentations a échelle 1 permet, d’une maniére rapide et frugale, de mieux comprendre
les mécanismes d’usage et de révéler de potentiels détails techniques, organisationnels ou d’aménagement
essentiels. Impliquer les utilisateurs dans la démarche est riche de sens dans la mesure ou cela permet, entre
autres, de les rendre acteurs de la conception qui se poursuit chemin faisant au moyen d’itérations et donc in
fine faciliter leur adhésion ultérieure.

Largement plébiscitée aussi bien par les start-ups et grands groupes mais aussi les organisations publiques,
le PoC est aujourd’hui percu comme critique dans la validation d’un concept.
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Partis du constat qu’il manquait une dimension humaniste aux Proof of Concept, Antoine Fenoglio et Cynthia
Fleury ont co-créé le concept de Proof of Care®. L'idée qui sous-tend ce concept est de se placer dans une
démarche de conception «care-oriented ».

Le «care » apparait alors tel un nouveau prisme qui vient enrichir la preuve de concept; il n’est plus seu-
lement question de mettre a I’épreuve le concept mais d’autres dimensions qui ont trait au « care » dans un
souci d’avoir une approche plus holistique.

Les Proof of Care® sont des expérimentations qui ont pour but principal de rendre capacitaires les acteurs
concernés. lls produisent également, dans la mesure du possible, des externalités positives.

Une matérialisation de ces Proof of Care® pourrait étre de particulierement impliquer les acteurs les plus
vulnérables. Il nest pas question ici d’avoir une approche caricaturale mais il est plutét question de mettre
en perspective les différentes maniéres dont peut s’exprimer cette vulnérabilité. Si des incarnations de chro-
nicité de la vulnérabilité peuvent exister, il n’en reste pas moins que le simple fait de sortir de sa zone de
confort peut prendre la forme, au travers du regard d’autrui, d’une exposition d’une certaine forme de vul-
nérabilité. Ainsi, la vulnérabilité n’est pas affaire de caste mais peut s’incarner chez nous tous dans la mesure
ou cette derniére n’est pas intrinseque mais liée a un contexte donné. Il est de fait important de ne pas
limiter notre regard a la vulnérabilité individuelle mais également d’embrasser les vulnérabilités sociales et
environnementales.

L’objectif global du travail autour des Proof of Care® est d’allier réflexions théoriques (penser), non
seulement sur les incarnations que pourraient prendre ces derniéres mais aussi sur leur instrumentation
(notamment par le biais du séminaire Design with care, porté par Antoine Fenoglio et Cynthia Fleury et au
Conservatoire National des Arts et Métiers), et mise a I’épreuve du terrain au contact de clients (faire) dans
le but d’en améliorer les méthodes et pratiques. Cette mise en abyme du penser et faire renvoie a ce que,
Antoine Fenoglio et Cynthia Fleury, considérent étre une véritable clef de vo(ite de ces Proof of Care® - le
«faire sur le terrain». En effet, cette démarche, proactive, met notre corps en mouvement permettant ainsi
de réintégrer la conscience de ce dernier et de remettre nos sensibilités en éveil.

Publication:
Soins, la revue de référence infirmiére, « Le design peut-il aider a mieux soigner? Le concept de proof of
care », par Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio

LES $ISMO ET LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL : LES PoC EXPERIMENTES

EN COURS DE REALISATION PROJET 1: HANDICAP ET PERTE D’AUTONOMIE:
INNOVATION SOCIALE PAR LE DESIGN AUX URGENCES A L’HOPITAL

Avec ce projet, il s’agit pour /es Sismo et la Chaire de Philosophie a I’Hopital de repenser les urgences pour
les patients en situation de handicap et les patients agés en perte d’autonomie.

Résumé du projet

Point de contact critique entre la ville et I’hdpital, les urgences sont confrontées a une hausse interrompue de
leur fréquentation. Ce recours croissant est lié au vieillissement de la population et a la hausse des maladies
chroniques mais aussi a un besoin d’immédiateté de la part des patients, a une orientation déficiente et au
manque d’alternatives. Le fonctionnement des urgences fait régulierement I'objet de rapports et de proposi-
tions de réforme autour des facteurs de congestion en amont comme en aval.
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L’'objectif du projet est de se pencher sur le vécu singulier des patients des urgences afin d’améliorer
la qualité de leur parcours de soin. Cela est d’autant plus impératif que certains patients, tels que les per-
sonnes en situation de handicap et les seniors en perte d’autonomie, nécessitent une prise en charge toute
particuliére. Lors de leur passage aux urgences, les personnes agées sont soumises a un tiers d’examens
supplémentaires, elles restent en moyenne deux fois plus longtemps et sont 2,6 fois plus susceptibles d’étre
hospitalisées que le reste de la population.

Ces enjeux cruciaux appellent donc une approche par le design centrée sur les parcours et le vécu des usa-
gers, dans le but de proposer et tester des solutions rapidement déployables.

Les Sismo et La Chaire de Philosophie a ’Hopital ont ainsi entendu repenser les urgences pour les patients
en situation de handicap les personnes agées en perte d’autonomie, en imaginant des solutions pouvant
porter sur la gestion de I’attente, I’expérience des patients, la coordination avec la médecine de ville et les
services de I’hopital, le suivi a la sortie, les outils a disposition des soignants.

Le projet s’articule autour de PoC basés sur I’'analyse des parcours des usagers (patients, personnel soi-
gnant, médecins) et expérimentés sur le terrain dans des hopitaux partenaires.

Deux hopitaux sont parties prenantes du projetO:

» Hopital Européen Georges Pompidou et le professeur Philippe Juvin, chef de service des urgences et ancien
administrateur de la Caisse Nationale pour la Solidarité et ’Autonomie - CNSA.

* Pole Santé Sarthe et Loire

Ces hopitaux ont ouvert les portes de leur service des urgences pour les observations ethnographiques et
les entretiens, ils ont également participé au workshop d’idéation et a I'accueil de tout ou d’une partie des
PoC.

EN COURS DE REALISATION PROJET 2: MISE EN GEUVRE D’UN POC SUR LE RENFORCE-
MENT DE LA PRISE EN CHARGE DU DIABETE DE TYPE 1 AU MALI - AVEC L'ONG SANTE
DIABETE

L’objectif de ce PoC est de concevoir un programme au Mali qui permette de réaliser la transition d’un pro-
gramme « humanitaire » de prise en charge du diabéte type 1 a une action globale pleinement ancrée dans
les mécanismes de PEtat (notamment en sortant du modéle de dons d’insuline et de réactifs vers un modéle
d’inclusion de ces produits fournis a des prix préférentiels dans les produits remboursés par la sécurité
sociale et ou la CSU);

- un programme qui permette de définir avec la ou les compagnies les prix préférentiels et les modalités de
distribution de ces produits a prix préférentiels;

- un programme multi-acteurs (ministére de la santé, ONG, associations de patients, partenaires internatio-
naux et des sociétés privées) incluant la définition de mécanismes éthiques et de vigilance sur les conflits
d’intéréts et ou le laboratoire ne soit pas dans une position de mécénat a travers la fourniture de molécules
gratuites;

- un programme qui donne la coordination globale au gouvernement avec l’assistance technique de ’ONG
Santé Diabéte;

- un programme séquentiel qui comporte des phases (I’atteinte des objectifs d’une phase permet le déclen-
chement de la phase suivante notamment pour les phases d’inclusion des produits dans les listes de produits
remboursés par la sécurité sociale);
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- Les modalités de réplication potentielle de ce programme dans les autres pays ou travaille Santé Diabeéte
mais aussi dans les autres pays africains ou Santé Diabéte n’est pas présent.

En septembre 2019, une visite terrain a été réalisée dans le cadre de la phase d’ethnographie du projet, et un
document de conviction va étre remis au printemps 2020 a M. le ministre de la Santé du Mali Michel Sidibé,
afin de mettre en ceuvre les solutions proposées dans le cadre de ce projet visant a améliorer la prise en
charge des patients atteints de diabéte de type 1 dans le pays.

LE BANQUET SISMIQUE

A la Commanderie hospitaliére de Lavaufranche, en Creuse, du 5 au 7 juillet 2019, a eu lieu la premiére édition
du « Banquet sismique », un festival de trois jours pour «repenser, créer et savourer », initié par les Sismo en
compagnie de Cynthia Fleury.

Il était proposé aux festivaliers de vivre une expérience inédite en participant activement au design d’un
grand Banquet contemporain, avec au programme des ateliers de cuisine, de design, de forge, de danse ou
encore de travail du bois; des échanges avec des éleveurs, des philosophes, des permaculteurs, des artistes,
des designers; ainsi que des inspirations: projections, spectacles, concerts, contes; et bien sir, des dégus-
tations a tout va.

Voir la vidéo du Banquet sismique: https://vimeo.com/365235168

LAMAISON PoC PRENDRE SOIN DANS LECADREDELILLE 2020, CAPITALE MONDIALE DU DESIGN,
UNE COLLABORATION EXCEPTIONNELLE ENTRE PHILOSOPHIE ET DESIGN

Dans le cadre de Lille Métropole 2020, Capitale Mondiale du Design, Les Sismo et Cynthia Fleury, présentent
La Maison PoC Prendre soin, qui s’intéresse aux liens entre éthique du soin et design

Commissaires de I’'exposition intitulée « Clouds of care», au sein de la Maison PoC Prendre soin (a la
Maison Folie Wazemmes), le soin se présente comme le socle contemporain d’une approche éthique du
design. Un socle qui permet d’imaginer de nouvelles solutions face aux enjeux du xxi siecle, et qui redonne
tout son sens au design, créateur d’un «dessin a dessein ».

Tout au long de I’exposition, éthique du soin et design sont abordés par de nombreuses expérimentations,
PoC et projets concrets, testés en situation réelle, au sein de la Métropole de Lille et ailleurs: la santé, la vie
démocratique, la transformation économique et technologique, ou encore les milieux naturels. La conviction
des Sismo et de Cynthia Fleury est double: d’une part I’expérimentation directe par le design nous permet
d’agir individuellement et collectivement a I’ére de ’lanthropocéne, d’autre part «le soin est I'une des meil-
leurs maniéres d’habiter le monde ».
https://www.designiscapital.com/programme/maison-poc-prendre-soin

CONFERENCES

» Conférence de Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio pour Té/lérama Dialogues en septembre 2019
* Conférence de Cynthia Fleury, Antoine Fenoglio et Eric de Thoisy a ’EnsAD en octobre 2019
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PROJET DE CONCEPTION D'UN SERVICE CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL

La Chaire souhaite créer a bréve échéance le premier service «Chaire de Philosophie a I’Hépital », pensé
comme un lieu situé au coeur de l'institution hospitaliére, ayant notamment pour objectif de faire dialoguer
la recherche en philosophie avec les patients et soignants.

Nous pensons en effet que la recherche peut étre vécue comme une forme de soin: elle permet, d’une part,
de répondre a des problémes concrets, rencontrés au cours de I’expérience singuliére de la maladie - expé-
rience commune aux patients et aux soignants, bien que vécue sur des modes trés différents. D’autre part,
en méme temps gu’elle est le lieu d’un effort vers 'amélioration de I’'expérience hospitaliére, la recherche en
philosophie peut aussi constituer I’'occasion, pour le sujet, de faire expérience autrement. Au cours de cette
pratique, celui-ci pourrait ainsi éprouver différemment sa capacité a se saisir de son vécu propre.

Convaincus que la philosophie a un réle fondamental a jouer dans la fonction soignante, ce service a été
pensé comme un lieu structuré autour de trois espaces, correspondants a trois usages distincts:

- Un espace bibliothéque, lieu de recherche et d’enseignement

- Un espace de travail et de consultation

- Un atelier pour PPexpérimentation, le prototypage, et la création d’'usages communs
L’atelier pourrait accueillir, en co-conception avec l'institution, une expérimentation sur le protocole méca-
nique de la contention, dans le but de développer un nouveau mode de contention volontaire, intégrant
réflexion éthique, le savoir-faire des soignants et les méthodes de conception en design. Cela afin de tester a
IPoccasion de Proof of Care® les solutions retenues, sous la forme de prototypes fonctionnels (voir ci-dessous
mission de recherche-expérimentation sur la contention)

MISSIONS DE RECHERCHE-EXPERIMENTATION

Fidéle a sa vocation de faire progresser la recherche appliquée a I’expérimentation dans les domaines de la
santé et du soin, la Chaire commande réguliérement des études visant a établir un panorama.

Voici celles actuellement en cours:

* La contention comme objet de soin? Repenser le protocole de contention en psychiatrie

Ce projet se déroule en deux étapes:

- Production d’un rapport sur le sujet (état de I’'art) et recommandations pour un nouveau protocole de
contention (premier semestre 2020)

- Expérimentation du nouveau protocole sur le terrain, en partenariat avec les Sismo et le GHU Paris

* Mission de recherche sur les innovations sociothérapeutiques

Réalisation d’une étude portant sur les établissements d’innovation sociothérapeutiques.

A paraitre printemps 2020

Voir offre de mission en annexe

* Mission de recherche: Design with care, Proofs of care® - bases théoriques et terrains d’application.

A paraitre printemps 2020

Voir offre de mission en annexe
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PRIX « DESIGN WITH CARE » AVEC HANDICAP INTERNATIONAL

Lors de la premiére Nuit de I’innovation solidaire organisée par Handicap international en janvier 2020, plus
d’une cinquantaine d’étudiants ont planché pendant 24 heures sur des problématiques humanitaires rencon-
trées par Handicap International sur le terrain, de la réadaptation a la logistique en passant par 'empreinte
écologique de I'association.

A cette occasion, Antoine Fenoglio (les Sismo), Cynthia Fleury et Handicap international, ont créé le
Prix « Design with care » pour récompenser I’équipe porteuse du projet articulant avec le meilleur équilibre
éthique, design et soin.

Le jury s’est réuni pour étudier les différents projets et a désigné deux équipes gagnantes ex-aequo selon
plusieurs critéres: I’'angle conjoint du design et de I’éthique, I’attention aux plus vulnérables, la frugalité et
I'ingéniosité des solutions, ainsi que I'attention a une solution équilibrée pour 'individu, le milieu naturel, la
société dans laquelle la solution s’inscrit, et la capacité du projet a étre testé, amélioré et déployé en continu,
in situ avec des moyens adaptés a la situation traitée

Les équipes lauréates du Prix « Design with care » vont bénéficier d’un mentoring avec un designer des
Sismo qui les aidera a finaliser le projet en terme de design et d’éthique pour effectuer le meilleur PoC
possible.

Les projets PoC seront également valorisés dans I’exposition « Clouds of care » a La Maison PoC Prendre
soin, dans le cadre de «Lille 2020, Capitale Mondiale du Design» du 29 avril au 2 aolt 2020, dont Antoine
Fenoglio et Cynthia Fleury sont les commissaires.

Plus d’informations:

https://handicap-international.fr/fr/actualites/la-premiere-nuit-de-l-innovation-solidaire-a-tenu-toutes-
ses-promesses
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PARTENARIATS

WORKSHOP PHILOSOPHIQUE INTERNATIONAL, CLERMONT-FERRAND.
La Chaire était partenaire du workshop philosophique international intitulé «Affective states and well being».
Cet événement a eu lieu les 14 et 15 novembre 2019 a la Maison des Sciences de THomme de Clermont-Ferrand.

«L’ALCOOL ET LES FEMMES : OSONS EN PARLER ».

La Chaire était partenaire de la premiére journée grand public de sensibilisation et de prévention de I’alcool
au féminin organisée par I’Association Addict’elles. Cette journée a eu lieu au GHU Paris psychiatrie & neu-
rosciences a Paris, le samedi 9 novembre.

SEMINAIRE DE FORMATION « ETHIQUE ET DECISION EN SANTE » :
La Chaire était partenaire de cette journée organisée par les Facultés de Médecine de Toulouse et 'ERE
Occitanie, le 19 décembre 2019. (voir programme en annexe.)
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LS NOUS SOUTIENNENT

La Fondation d’entreprise VINCI Autoroutes pour une conduite responsable

Elle a pour but de contribuer a faire évoluer les comportements sur la route et a aider les conducteurs a
devenir acteurs de leur propre sécurité:

* sensibilisation aux risques routiers.

* financement de recherches scientifiques innovantes dans certains champs de conduites a risques mal iden-
tifiés par les usagers de la route.

* soutien des initiatives associatives.

La fondation Société Générale

Donner au plus grand nombre les moyens d’avoir un impact positif sur I’'avenir. C’est la mission, I’'ambition
de Société Générale que de redonner espoir, de batir de nouvelles perspectives et d’ancrer dans la durée
un engagement responsable. Au travers de ses actions, la Fondation d’entreprise Société Générale créée en
2006 souhaite donner a ses partenaires partout ol ils se trouvent les moyens d’un développement durable
et d’un impact positif. En focalisant ses efforts sur I'insertion -qu’elle intervienne par I’éducation, I’'emploi,
la formation, la pratique culturelle ou sportive- la Fondation a la conviction qu’il s’agit d’un levier puissant
pour que chacun trouve sa place dans notre société tout en permettant a un vivier d’innovations sociales de
voir le jour.

La Fondation d’Entreprise MICHELIN

La Fondation d’Entreprise Michelin a pour objet de promouvoir, soutenir en France ou a I’étranger, des projets,
des ceuvres ou des organismes d’intérét général, dans les domaines de la mobilité durable, du sport et de la
santé, de I’éducation et de la solidarité, de la culture et du patrimoine et de la protection de I’environnement.

Les Sismo

Sismo a mis ses compétences au service de la Chaire de Philosophie a I’Hopital dans les domaines suivants.
L’agence a notamment contribué a la réalisation graphique du livret de présentation de la Chaire, ainsi qu’a
I’élaboration du logo et du site de celle-ci. De plus, les deux entités collaborent a I’'organisation conjointe
du Séminaire « Design with care » qui se tient au CNAM de Paris. Le cabinet de design et la Chaire ont égale-
ment répondu ensemble a des appels d’offre. Enfin, une thése CIFRE (Caroline Jobin), est mise en place avec
PSL-PSL/Mines-ParisTech et les Sismo, sous la tutelle de Pascal Le Masson, Sophie Hooge et Cynthia Fleury,
intitulée: Preuve de Concept Générative: quels prototypes pour créer un collectif créatif ? «Le cas des PoC
pour un hopital géré par les patients. »

Fonds social B’LAO

«Le Fonds social B’Lao a été créé en France, en janvier 2017, comme une étape, marquante, de responsabilité
sociale ou I’entreprise est gouvernée par ceux qui la construisent. Le Fonds soutient et développe I’éduca-
tion a vie qui transmet la valeur de vie a laquelle il croit: Abattre les murs — Dépasser les frontiéres. Je suis
convaincu, pour I'avoir vécu, que la performance sociale, développée par un systéme de valeurs opérant
et exigeant, déclinant cette valeur de base, est a I'origine de la performance économique et que ces deux
performances se nourrissent I'une 'autre en étant les deux forces complémentaires d’une méme ambition.
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Bon nombre d’entreprises souffrent de ne pas reconnaitre en leur sein le potentiel de leurs membres, et de
ne pas y batir un systéme de valeurs. Nous avons donc développé dans notre entreprise un modeéle inédit de
formation continue sur le systéme d’organisation et de gouvernement, directement inspiré par notre propre
systéme de valeurs, qui se renforce continuellement. Cette organisation valorise la contribution des membres
— mot que je préfére a “salarié” ou, en pire, «xemployé» et qui exprime 'appartenance, la contribution active
et le partage — I’évolution de chacun dans notre groupe, jusqu’au sommet, ne souffre d’aucune barriére, sauf
de lui-méme. »

Phu TRAN VAN (Président fondateur du Groupe Coréle International et du Fonds Social B’Lao)

La Financiére PINAULT (groupe Artémis)
Fondée en 1992, la Financiere PINAULT (groupe Artémis) promeut, en actions de mécénat, ’engagement de
la société civile dans des initiatives innovantes, solidaires et utiles a tous.

Generali

Generali défend des engagements sociétaux qui dépassent de loin son réle économique et social d’entre-
prise. Il le fait a travers des démarches innovantes sur des thématiques en lien avec la santé et/ou des ques-
tions sociétales.

La Fondation Etrillard
La fondation Etrillard a été créée par Gilles Etrillard dans le but « d’encourager différentes initiatives cultu-
relles liant la culture et la tradition européenne avec le monde européen ».

Fondation SAKURA

La Fondation, créée par Muriel Pénicaud, a pour objet de favoriser, soutenir et développer des activités
d’intérét général — principalement menées par des jeunes de 15 a 30 ans, des femmes, et des entrepreneurs
sociaux — et présentant un caractere innovant dans les domaines éducatif, scientifique, culturel, artistique,
social ou environnemental

LE CONSEIL D'ADMINISTRATION

Catherine Tourette-Turgis, présidente
Enseignante-chercheure, qualifiée Professeur des Universités, elle dirige le master en éducation thérapeu-
tique a P'UPMC-Sorbonne Université ou elle a fondé en 2009 I’Université des Patients-Sorbonne Université.

Chercheure au Centre de Recherche sur la Formation au conservatoire national des arts et métiers, elle a
vécu plusieurs années en Californie et a enseigné a I’'Université de Berkeley et de Santa Cruz. Engagée dans
la lutte contre le SIDA dés 1984, spécialiste de 'adhésion thérapeutique et du counseling, elle assure régulié-
rement des fonctions d’expert au niveau national et international, quand elle pense que son travail va servir
a améliorer les conditions d’existence et de santé des populations.

Depuis 2014, elle collabore avec I'université de Montréal sur un programme de formation de patients-co-
chercheurs . Elle est engagée dans une recherche mondiale lancée par ’'OMS sur la communication bréve en
prévention pour mieux accompagner les dispositifs de dépistage rapide du VIH et des IST en région Afrique,
Asie et Pacifique . Elle est membre du comité scientifique de la Chaire Unesco sur sexualité et droits humains.

75



En 1991, Catherine Tourette-Turgis a co-fondé I’lagence de conseil et formation « Comment Dire » pour pou-
voir intervenir directement sur les terrains du soin et participer concevoir a la co-construction de dispositifs
sanitaires innovants.

Vous pouvez retrouver retrouver en détail le parcours professionnel et universitaire de Catherine Tourette-
Turgis sur son blog: https://touretteturgis.wordpress.com

Jacques Leibowitch

Jacques Leibowitch est médecin clinicien et chercheur reconnu pour ses contributions a la connaissance
du VIH, du SIDA, et de son traitement, dont la premiére trithérapie anti-VIH effective et la désignation d’un
rétrovirus comme cause présumée du SIDA. Il travaille dans le service d’infectiologie de I’H6pital Raymond
Poincaré de Garches et maitre de conférences émérite des Universités, il anime le programme thérapeutique
ICCARRE qui propose une réduction drastique des traitements anti-VIH limités a quelques pilules par jour
prises une, deux, trois ou quatre jours par semaine au lieu des sept jours universellement prescrits. Il est
I’auteur des livres Pour en finir avec le sida, et Un virus étrange venu d’ailleurs.

Contributions de Jacques Leibowitch & I’histoire du VIH/sida et de ses traitements:
1982. Découverte du rétrovirus. Les arguments avancés par Jacques Leibowitch en faveur d’un rétrovirus
exotique CD4 trope, cause de I’épidémie naissante, lancent I’équipe de Montagnier sur la piste du virus du SI

1984-85. Détection des sangs contaminants séropositifs. Grace a un test de dépistage maison, Mathez et
Leibowitch a Garches découvrent la prévalence élevée des séropositivités chez des patients polytransfusés.
En collaboration avec le médecin chef du poste transfusions de ’hépital Cochin, ils dénombrent alors un por-
teur de HIV+ contaminant sur 200 donneurs de sang, en fle-de-France (sur 10000 dons de sang).

1986-89. Mesure des taux de VIH actif avant et sous ARVs. Novembre 1989, colloque Pasteur-les-CentGardes,
Leibowitch et al. pointent a un aéropage d’experts la faiblesse de la monothérapie AZT, rapidement ineffi-
cace chez le patient traité.

1994-96. Trithérapies suivies sur la charge virale active, Garches, Essai Stalingrad, (Libération, le rétrovirus
assiégé). Sous I’égide du ministre de la santé M. Douste-Blazy, les résultats de cette premiére trithérapie —
présentés au Congres de Washington DC en février 1996 (publiés en 1997) — assoient la charge virale comme
mesure de Iefficacité des ARVs.

2003-18. Ajuster les ARVs a leur posologie d’entretien nécessaire et suffisante: ICCARRE (Intermittent,
en Cycles Courts, les Anti Rétroviraux Restent Efficaces); une centaine de séropositifs suivis a Raymond
Poincaré Garches ont pu réduire sous ICCARRE leurs prises hebdomadaires d’ARVs de 3, 4, 5 ou 6 jours par
semaine plutét que 7 jours sur 7, sans rebond du VIH.

Ses derniéres publications médico-scientifiques internationales:

Four-days-a-week antiretroviral maintenance therapy in virologically controlled HIV-1-infected adults: the
ANRS 162-4D trial. de Truchis P, Assoumou L, Landman R, Mathez D, Le D D, Bellet J, Amat K, Katlama C, Gras
G, Bouchaud O, Duracinsky M, Abe E, Alvarez JC, I1zopet J, Saillard J, Melchior JC, Leibowitch J, Costagliola D,
Girard PM, Perronne C; ANRS 162-4D Study Group.J Antimicrob Chemother. 2018 Mar 1;73(3):738-747.
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Four days a week or less on appropriate anti-HIV drug combinations provided long-term optimal main-
tenance in 94 patients: the ICCARRE project. Leibowitch J, Mathez D, de Truchis P, Ledu D, Melchior JC,
Carcelain G, I1zopet J, Perronne C, David JR. FASEB J. 2015 Jun;29(6):2223-34.

Plasma and Intracellular Antiretroviral Concentrations in HIV-Infected Patients under Short Cycles of
Antiretroviral Therapy. Zehnacker L, Abe E, Mathez D, Alvarez JC, Leibowitch J, Azoulay S. AIDS Res Treat.
2014;2014:724958.

Short cycles of antiretroviral drugs provide intermittent yet effective therapy: a pilot study in 48 patients
with chronic HIV infection. Leibowitch J, Mathez D, de Truchis P, Perronne C, Melchior JC. FASEB J. 2010
Jun;24(6):1649-55.

Long-term control of viral residual replication under maintenance therapy with Trizivir after a quadruple
induction regimen in HIV-1-infected adults (Suburbs trial). de Truchis P, Mathez D, Force G, Rouveix E, Khuong
MA, Chemlal K, Thiaux C, Leibowitch J. HIV Clin Trials. 2007 Mar-Apr;8(2):102-4.

Positive effects of combined antiretroviral therapy on CD4+ T cell homeostasis and function in advanced HIV
disease. Autran B, Carcelain G, Li TS, Blanc C, Mathez D, Tubiana R, Katlama C, Debré P, Leibowitch J.Science.
1997 Jul 4;277(5322):112-6.

Reductions in viral load and increases in T lymphocyte numbers in treatment-naive patients with advanced
HIV-1 infection treated with ritonavir, zidovudine and zalcitabine triple therapy. Mathez D, Bagnarelli P, Gorin
I, Katlama C, Pialoux G, Saimot G, Tubiana P, De Truchis P, Chauvin JP, Mills R, Rode R, Clementi M, Leibowitch
J.Antivir Ther. 1997 Jul;(3):175-83.

ANRS QUATUOR (avril 2020) 4 Days Per Week Versus Continuous Therapy 7/7 Days Per Week in HIV-1 Infected
Patients, ugust 22 2017, NCT03256422 Clinical Trials.gov

A paraitre en 2020: Ultra-Intermittent HIV Maintenance Therapy Two-Days / One-Day a Week: A Retrospective
97-100 % Success Story over 258 / 49 treatment-Years in 68 /19 patients on Innovative Quadruple Reverse
Transcriptase Vintage Combinations Leibowitch J, Mathez D, David JR...

Philippe Nuss

Le Dr Philippe Nuss est psychiatre des hopitaux, praticien hospitalier en charge de I'unité de psychiatrie de
jour et d’addictologie du service de Psychiatrie et de Psychologie médicale du CHU Saint-Antoine a Paris
(service du Pr CS Peretti). Cette unité de soin est majoritairement dédiée aux premiers épisodes psychopa-
thologiques et a leur comorbidité avec I’'abus de substances.

Il est aussi fortement impliqué dans la prévention secondaire et dans la psycho-éducation des adolescents
et des adultes jeunes et de leurs familles. Il est enseignant a la Faculté de Médecine du GHU Pitié-Salpétriére/
St-Antoine et consacre une partie importante de son temps a la formation a la relation soignante pour les
différentes disciplines médicales.

Le D' Philippe NUSS est Docteur en science et titulaire d’une Habilitation a diriger les recherches en chimie
physique. Son activité de recherche fondamentale se déroule a ’TUMR 7203 (INSERM — CNRS - ENS) a I’'Uni-
versité de la Sorbonne a Paris. Il étudie le role des lipides membranaires dans la signalisation dans la schi-
zophrénie. Il a a son actif de nombreuses publications sur cette thématique dans des journaux de réputation
internationale. Son activité de recherche concerne aussi le réle du microbiote dans la physiopathologie des
maladies mentales. Il a été responsable de la prise en charge des personnes victimes des attentats du 13
novembre 2015 et continue a étre impliqué dans leur suivi.

Il est professeur invité de nombreuses universités étrangeéres ainsi qu’enseignant depuis 2009 a I’Euro-
pean School of Psychopharmacology a Oxford. Il est un orateur fréquemment invité a des conférences scien-
tifiques internationales, particulierement concernant la schizophrénie.
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Il est aussi membre actif de différentes sociétés savantes: International Early Psychosis Association,
Schizophrenia International Research Society, International Society for Bipolar Disorders et la Société fran-
caise de psychiatrie biologique.

Membre de nombreux groupes de travail sur la schizophrénie et le trouble bipolaire, le D" Nuss est aussi
expert a la Haute Autorité de Santé.

Michel Lecarpentier

La Clinique de la Borde ou Clinique de Cour-Cheverny a été fondée en 1953 par le docteur Jean OURY, neu-
ropsychiatre de renommée internationale. Elle accueille 107 patients en hospitalisation compléte, sous le
régime de I’hospitalisation libre, et 30 patients en hospitalisation de jour. Elle est conventionnée. Elle est
dirigée a ce jour par Michel Lecarpentier.

La création de la Clinique de la Borde trouve sa place dans un mouvement de réforme de la psychia-
trie qui s’est développé en France dans I'aprés-guerre, a partir d’'une critique radicale des conditions asi-
laires, et d’une lutte contre la ségrégation. Parmi les protagonistes, citons les docteurs: Paul Balvet, Georges
Daumezon, Lucien Bonnafé, Francois Tosquelle (ce dernier s’étant réfugié en France aprés la victoire du
Franquisme), et Jean Oury. Ce mouvement d’humanisation de la psychiatrie et de transformation profonde
de I’Hopital, qui occupe la seconde moitié du xx© siecle, distingue la situation francaise du cas italien (suite a
la fameuse «Loi 180 » de 1977, inspirée par le psychiatre Franco Basaglia, pronant la fermeture des hopitaux
psychiatriques). Ses orientations théoriques et sa pratique s’opposent en méme temps a celles de I’anti-psy-
chiatrie du modele anglo-saxon. La psychanalyse joue un réle décisif dans I’élaboration d’une clinique des
psychoses, ainsi que dans Papproche du sujet, de son vécu et de son histoire.

Mathieu Baudin

Historien et prospectiviste, Mathieu Baudin est directeur de P’Institut des Futurs souhaitables (IFs), une école
de la Réinvention dont la vocation est de réhabiliter le temps long dans les décisions présentes et d’inspirer
le débat public de futurs souhaitables. Entouré d’une équipe d’une centaine d’experts et d’artistes, il organise
et anime des explorations intellectuelles ou Lab Sessions pour mieux se repérer et se projeter dans le monde
de demain.

Auteur, conférencier, TEDx speaker et organisateur, chroniqueur TV, il voyage dans le temps depuis plus
de 20 ans entre passé, présent et futur pour permettre a chacun de comprendre notre époque et d’imaginer
demain a 'aune de ce qu’il pourrait étre de mieux.
www.futurs-souhaitables.org

'EQUIPE DE LA CHAIRE

Cynthia Fleury, titulaire de la Chaire
Cynthia Fleury, Professeur au Conservatoire National des Arts et Métiers, titulaire de la chaire Humanités
et santé, est également professeur associée a I’Ecole des Mines (PSL/Mines-Paristech). Sa recherche porte
sur les outils de la régulation démocratique. Elle est I'auteur de plusieurs ouvrages dont Dialoguer avec
I’Orient (PUF, 2003), Les pathologies de la démocratie (Fayard, 2005; Livre de poche 2009), La fin du cou-
rage (Fayard, 2010; Livre de poche, 2011), et Les irremplacables (Gallimard, 2015).

Elle a longtemps enseigné a I’Ecole Polytechnique et a Sciences Po (Paris). Elle a été présidente de PONG
Europanova, organisatrice des Etats Généraux de I’Europe (plus grand rassemblement de la société civile
européenne). Elle assure aujourd’hui la fonction de vice-présidente. Elle est le plus jeune membre du Comité
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consultatif national d’éthique (CCNE). Elle est également membre fondateur du réseau européen des femmes
philosophes de I’'Unesco. En tant que psychanalyste, elle est marraine d’ICCARRE (protocole d’intermittence
du traitement du Sida) et membre de la cellule d’urgence médico-psychologique du SAMU (CUMP-Necker).
En 2016, elle a fondé la Chaire de Philosophie a I’'Hopital (H6tel-Dieu Paris). Elle dirige désormais de la Chaire
de Philosophie a ’Hopital Sainte-Anne (GHT Neurosciences et Psychiatrie). Cynthia Fleury a été choisie pour
étre la personnalité associée des Champs Libres a Rennes, de 2018 a 2021.

Publications

Livres

Le soin est un humanisme, Collection Tracts (n° 6), Gallimard, 2019.
Les Irremplacables, Gallimard, 2015. Folio 2018.

La fin du courage, Fayard, 2010. Livre de poche, 2011.

Les pathologies de la démocratie, Fayard, 2005. Livre de poche 2009.
Difficile tolérance (coll. avec Yves Charles Zarka), P.U.F., 2004.
Dialoguer avec I’Orient. Retour a la Renaissance, PUF, 2003.
Pretium Doloris. L’accident comme souci de soi, Pauvert, 2002.
Mallarmé et la parole de I'imém, éditions d’écarts, 2001.
Métaphysique de I'imagination, éditions d’écarts, 2000.

Ouvrages collectifs

Le souci de la nature. Apprendre. Inventer. Gouverner, dir. avec A.C Prévot, CNRS Editions, 2017.

L’exigence de la réconciliation. Biodiversité et Société, (co-dir.) avec Anne-Caroline Prévot-Julliard, Fayard,
2012.

Critique des nouvelles servitudes, co-dir. avec Y. C. Zarka & Les Intempestifs, PUF, 2007.

Imagination, imaginaire, imaginal, sous la direction de Cynthia Fleury, PUF, 2006.

L’islam en France, sous la direction d’Yves-Charles Zarka. Coordonné par Cynthia Fleury, Sylvie Taussig, PUF,
2004.

La France et ses démons, sous la direction d’Yves-Charles Zarka. Coordonné par Cynthia Fleury, Lynda Lotte,
Sylvie Taussig, PUF, 2002.

Clara Otto, directrice administrative et financiére clara.otto@chaire-philo.fr

Diplomée de droit (Université Panthéon Assas Paris Il), sciences politiques (Université Panthéon Assas Paris
Il / Palais de la Paix a la Haye) et finance (Université Paris-Dauphine), spécialisée en fiscalité internationale
et en droit du Moyen-Orient (Ernst & Young), Clara, qui travaille entre la France et le Luxembourg, a pris part
a la création de la Chaire ou elle gére les aspects administratif, juridique et financier.

Flora Régibier, chargée de mission - flora.regibier@chaire-philo.fr

Dipldomée d’HEC Paris et de I’Ecole du Louvre, titulaire d’une licence d’anglais (Paris IV-Sorbonne) aprés
étre passée par une prépa littéraire, Flora a évolué dans des structures et secteurs variés: aprés des expé-
riences en marketing dans une multinationale (Estée Lauder), en galerie d’art (Cahiers d’Art) et dans la
presse (groupe Lagardere), elle a ensuite été administratrice d’une association organisant des conférences
et séminaires de recherche en philosophie sur les questions environnementales. Travaillant a la fois pour les
Sismo et la Chaire, elle contribue, au sein de celle-ci, a mettre en ceuvre les projets sur ’ensemble des trois
piliers (enseignement-recherche, formation-diplomation et expérimentation).
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Virgile Delatre, pour Caya Web & Co
Spécialisé dans les stratégies de communication en ligne et le multimédia, Virgile est passé par I’école Louis
Lumiére et a un Master en communication. Voyageur depuis toujours, il est curieux de PAutre comme il I’est
d’idées et de nouveautés. Observer le monde et le respecter sont les motivations principales de cet autodi-
dacte dans I’'dme qui a eu des expériences dans de multiples domaines.

Virgile filme Pensemble des séminaires ayant lieu dans le cadre de la Chaire de Philosophie a I’Hopital et
les diffuse sur la chaine YouTube de celle-ci. Il gére également le site Internet de la Chaire: https://Chaire-
philo.fr

Héloise Humbert, stagiaire (2019)

Héloise Humbert est étudiante en deuxieme année au Master de Philosophie de PSL, cohabilité par ’'ENS
(Ecole Normale Supérieure) et PEHESS (Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales). Formée a la philoso-
phie sociale et politique, son stage a la Chaire de Philosophie a I’Hoépital lui a permis de découvrir certaines
applications concrétes de cette discipline, par le prisme du soin. Elle termine son stage enrichie d’une trés
belle expérience professionnelle, ainsi que d’un regard nouveau sur le sens de sa propre pratique philoso-
phique, par-dela son cadre académique.

LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL DANS LA PRESSE ET LES RESEAUX SOCIAUX

LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L’HOPITAL SUR LES RESEAUX SOCIAUX
Youtube

https://www.youtube.com/c/ChairedePhilosophiealHopital

Facebook

https://www.facebook.com/ChairePhilosophieAHopital/

Twitter

Chaire de Philosophie a ’Hopital: https://twitter.com/hospiphilo

Séminaire des Doctorants: https://twitter.com/Soin_Compassion

Compte personnel de Cynthia Fleury: https://twitter.com/CynthiaFleury

Compte personnel de Catherine Tourette-Turgis: https://twitter.com/touretteturgis
Les Sismo: https://twitter.com/les_sismo

Instagram

https://www.instagram.com/chairephilohopital/

Compte personnel de Cynthia Fleury: https://www.instagram.com/fleuryperkinsc/
Les Sismo: https://www.instagram.com/les_sismo/

Linkedin

https://www.linkedin.com/company/hospiphilo/
https://www.linkedin.com/in/cynthia-fleury-perkins-9734945/

Le blog de Catherine Tourette-Turgis:
https://touretteturgis.wordpress.com/
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LA REVUE DE PRESSE (SELECTION)

Presse papier

- « Cultiver la réflexion autour de la santé a I’hépital », par Anne Bourges, La Montagne, 29/01/19

- «Un designer et une philosophe aux petits soins de la société », par Xavier de Jarcy, Télérama, 7/03/19

- «Le genre humain au défi de maintenir son humanité », par M.G., L’Humanité, 13/06/19

- «Ne pas soutenir le soin, c’est ruiner la solidarité », par Antoine Peillon, La Croix, 28/06/19

- «Les nouvelles routes du soi», par Charles Perragin, Philosophie Magazine, juillet/ao(t 2019

- «De la philo a I’hosto », par Ludivine Bénard, L’infirmiére, juillet/aolt 2019

- « Transformer un inspecteur des impots en producteur de soins », par Gilles Noussenbaum,
Décision-Stratégie-Santé, juillet 2019

- «Le grand acte de la démocratie, c’est soigner », par Alexis Lacroix, L’Express, 14/08/2019

- «L’acte de gouverner est indissociable dans la démocratie de I'acte de soigner», par Pierre Chaillan,
L’Humanité, 20/08/2019

- «L’intelligence artificielle ne remplacera jamais I'autre. Elle ne remplace que le vide», par Sylvie
Lecherbonnier, Sciences et Avenir, octobre/novembre 2019

- «L’accés aux soins peut étre un accélérateur de développement durable», par Stéphane Besan¢on et
Cynthia Fleury, ID4D, 25/09/2019

- «Vieillir donne le droit d’&tre enfin soi», par Jeanne Ray, Le point, 27/09/2019

Presse audiovisuelle

- «La visibilité des maladies dans la sphére publique», par Mathieu Vidard, L’édito carré, France inter,
13/02/19

- «|l faut une convention internationale sur la GPA!», par Gilles Bornstein, L’instant Politique, France info,
14/06/19

- « Les petits plaisirs pour I'été de GBVF », par Ali Rebeihi, Grand bien vous fasse, France inter, 2/06/19

- «Quelle santé pour Demain ? », pour la chaine youtube Matrice, 5/09/2019

- « Cynthia Fleury: “le soin, c’est ce qui fonde notre humanisme” », par Stéphanie Gallet, Le Grand invité, RCF,
le 5/09/2019
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PUBLICATIONS SCIENTIFIQUES
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Curriculum Vitae — Pauline Bégué
Née le 28 juillet 1988 - Permis B

COORDONNEES 68 rue Julien Lacroix begue.pauline@gmail.com
75020 Paris. 0662266704.
https://soin-etcompassion.fr/

DOMAINES DE RECHERCHE Philosophie du soin, Ethique, philosophie
morale et politique, philosophie francaise
contemporaine (phénoménologie,
philosophie réflexive).

Ecole Normale Supérieure, rue d’Ulm,
Laboratoire La République des Savoirs
Ecole doctorale 540 transdisciplinaire
Lettres/Sciences

Paris Sciences et Lettres (PSL)

ETABLISSEMENT
ACADEMIQUE ACTUEL

FORMATION
Depuis nov. Thése doctorale, Ecole Normale Supérieure de Paris, République des Savoirs, Ecole
2015 doctorale transdisciplinaire lettres/sciences (ED540), Paris Sciences et Lettres.

« Médecin-malade », paradoxe ou paradigme ? De I’époché a I'utopie.
Sous la direction de Frédéric Worms et Cynthia Fleury.

2012-2014 Master "Sociologie et anthropologie : politique, culture et migrations" spécialité
« Sociologie et Philosophie politique », Université Denis Diderot, Paris VII.
Mémoire Recherche (200p.) : « Médecin-malade », une expérience a contre-sens.
Sous la direction de Claudie Girola et Etienne Tassin

2010-2012 Licence « Sociologie et anthropologie », Université Denis Diderot, Paris VII.
2009-2010 Institut de psychologie, Université Descartes Paris V.

2008-2010 Ecole de Sages-femmes de I’hopital Saint-Antoine, Paris VI.

2006-2008 Faculté de médecine, Université Pierre et Marie Curie, Paris VI.

2006 Baccalauréat, Série S, Lycée Lavoisier, Paris 5°.

ENSEIGNEMENTS

Depuis 2018  Ateliers éthiques pour étudiants en 2™ année (K2), Institut de Formation en Masso-
Kinésithérapie (IFKM) AP-HP, Paris 13eme

Depuis 2017 Enseignement, au premier semestre, de cours et de travaux dirigés d’anthropologie,
de philosophie et d’éthique a I’Ecole d’Assas, pour étudiants en 1 année (K1), a
I’Ecole d’Assas, Institut Privé de Formation en Masso-Kinésithérapie , Paris 15°™®

Depuis 2017 Enseignement, au premier semestre, de cours et de travaux dirigés d’éthique pour
étudiants en premiere année (P1) a I'Ecole d’Assas, Institut Privé de Formation en
Pédicurie-Podologie, Paris 15°m¢

Depuis 2017 Enseignement, au second semestre, d’un cours d’éthique de la recherche scientifique

a I’Ecole Supérieure de Physique et de Chimie Industrielles de la ville de Paris avec
Laure Barillas, Paris 5™
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PUBLICATIONS

Direction d’ouvrage collectif (a venir)

2019 Soin et compassion, sous la direction de Pauline Bégué et Zona Zaric, Paris, PUF,
Question de soin.

Chapitres d’ouvrage collectif (a venir)

2019 « Soigner : harmoniser des maniéres d’étre » in L’épreuve du temps en Soins Palliatifs,
sous la direction Paris, 2016, PUF, Question de soin.

Articles dans une revue a comité de lecture

Avril 2017 P.Bégué et Z. Zaric, « Agir avec compassion, penser un soin (en) commun », réf. 1103,
in revue Soins, n°816, Elsevier Masson, Paris, avril 2017.

COMMUNICATIONS ORALES

21 mars 2018 Modératrice de la conférence « Cerveau et rééducation », organisé par I'Ecole
d’Assas, en partenariat avec Kiné La Revue et Kiné, Auditorium de Hopital Georges
Pompidou, Paris 15%™e,

13 mars 2018 « Synchronisation et harmonisation des temps », Journée d’étude « L'épreuve du
temps en soins palliatifs », co-organisée par P6le Recherche Soins Palliatifs En
Société, Maison médicale Jeanne Garnier (MMJG) — Paris Réseau International de
Recherche en Ethique, Spiritualité et Soins Palliatifs — UCL Louvain ETHICS — EA 7446
— Centre d’éthique médicale — ICL Lille.

10 oct. 2017 « Entre autonomie et dépendance : I'expérience du médecin-malade », Journée
d’étude « Corps et dépendances », Ecole doctorale Philosophie : Histoire,
représentation, création, Université Jean Moulin, (Lyon IIl)

25 nov. 2016  « A la frontiére du normal et du pathologique, I'expérience du médecin-malade »,
Journée doctorale « Le normal et le pathologique aujourd’hui », UFR Etudes
psychanalytiques, Université Paris Diderot (PARIS VII)

ORGANISATION DE COLLOQUES ET DE SEMINAIRES

2016 -2018 Co-organisatrice du séminaire « Soin et compassion », avec Zona Zaric, deux jeudis
par mois, Chaire coopérative de philosophie de I’hdpital Hotel-Dieu, Paris 4™, en
collaboration avec Ecole Normale Supérieure, rue d’Ulm et AP-HP.

COLLABORATIONS

2019 ¢ Organisation de journées de formation « Posture et juste distance dans la relation
d’aide » au C.A.S.0 de Médecins du Monde, Saint-Denis (93)

Depuis 2018 ¢ Participation au Groupe de Réflexion Ethique en Psychiatrie (GREP), a
I'Etablissement Public de Santé (EPS) Roger Prévot de Moisselles (95)

Depuis 2017 e Participation Comité d’éthique de I'Hopital de Gonesse, Gonesse (95)
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EXPERIENCES PROFESSIONNELLES

Juin 2018 Animation ateliers philosophiques, « Justice et sentiment d’injustice », Classe CP,
Ecole élémentaire Kuss, Paris 13°™.
Stage réalisé dans le cadre du parcours initial de formation de Association Séeve.
Juillet 2010 Assistante sanitaire, responsable du suivi médical d’enfants (6-18 ans) en situation de
handicap a la Colonie Soufflot en partenariat avec I’AFAIM et IME de Vitry sur Seine.
2008-2010 Sage-femme, stagiaire a APHP (Assistance Publique des Hopitaux de Paris) 50 gardes.
Juin 2008 Aide-soignante, Agent des Services Hospitaliers Qualifié, CDD, remplacement
vacataire, service de gérontologie, Hopital Fernand Widal, AP-HP, Paris.
Juin 2007 Hotesse d’accueil, Agent des Services Hospitaliers, CDD, remplacement vacataire,
Service des urgences, Hopital de Gonesse, Gonesse (95).
EXPERIENCES ASSOCIATIVES
Depuis 2017 e Accueillante sociale au C.A.S.0 de Médecins du Monde, Saint-Denis (93)
Depuis 2015 e Ecrivain public, co-responsable de I'association Dignité pour tous. Paris20°™®
Enseignement Francgais langue étrangére débutants, accompagnement.
2017 e Accompagnante a I'association Les Blouses roses.
Service Hématologie adulte, hépital Saint-Louis, Paris 10°™®:
2015 ¢ Bénévole chez M.I.A.A. Mouvement d’Intermittents d’Aide aux Autres
Distribution de repas chauds, maraudes.
2012 ¢ Bénévole dans une Association médicale humanitaire « Ar Mada ».
Consultations en tant qu’étudiante sage-femme a Madagascar.
2010-2012 ¢ Bénévole aux Restaurants du cceur de Paris.
Distribution de repas chauds, maraudes.
2010-2011 ¢ Bénévole a AFEV, association de la vie étudiante pour la ville.
Accompagnement individualisé aupres d’un jeune (14 ans) en difficulté scolaire et
sociale.
Langues * Francais : langue maternelle

¢ Anglais : intermédiaire
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Qu’induisent les pensées et pratiques contemporaines du care pour I’architecture ?

CONTEXTE CONCEPTUEL

1/’ objet

2/La problématique

METHODES

EN PRATIQUE

1/Les enjeux

2/Moments clés du processus de projet architectural
3/Protocole

4/Restitution

BIBLIOGRAPHIE

AN BB R WD

SCAU
Ecole doctorale Abbé Grégoire du CNAM (FoAP et MAACC)
sous la direction de Cynthia Fleury et Antonella Tufano 1/8

88



Développement du sujet de recherche Marie Tesson - Octobre 2019

CONTEXTE CONCEPTUEL
1/’ objet
La réflexion se porte a 1’articulation entre 1’éthique du care et I’architecture, comme pratique et en
théorie. Il s’agit de trouver leurs terrains d’entente, dans une recherche a la fois conceptuelle
(étudier les zones de compatibilité en creusant les notions et les idées), documentaire (trouver les
terrains d’entente qui existent déja, par 1’étude de cas) et expérimentale (trouver de nouveaux
terrains d’entente par la pratique du projet architectural).

a/Le care
Le care est un concept anglo-saxon. En frangais, il se traduit par soin, sollicitude, prendre soin de x,
porter attention a x. L’éthique du care a été développée aux Etats-Unis dans les décennies 1980 et
1990 par Carol Gilligan - Une voix différente! - et Joan Tronto - Un monde vulnérable? -, pour ne
citer que les auteures les plus connues. Ces ouvrages ne sont traduits en francais qu’a la fin de la
décennie 2000, au moment ou des philosophes s’y intéressent’ et que la revue Multitudes publie un
numéro dédié au care*. Le concept connait plusieurs interprétations et applications. En 2016,
Cynthia Fleury fonde la chaire de philosophie a I’hopital, a ’Hotel-Dieu Paris et travaille dans ce
contexte avec le concept de care.
Les mots-clés liés a ce concept sont :
/la vulnérabilité, c’est le commun des étres humains, elle est a lier au “capable”, et a I’inachevé ;
/I’altérité, I’attention aux besoins de I’autre, I’achévement dans la relation ; cette altérité passe par la
présence de différents sujets dans le soin ;
/le placebo, la fiction prend une part importante dans le soin, tant le bien-étre de I’€tre humain (ou
ses maux) passe par ce qu’il imagine ;
/la différence, dans son €loignement au “normal”, qui n’est pas le niveau de référence a atteindre ou
a retrouver ; différentes formes de vie s’inventent dans la maladie ou la différence ;
/les prothéses, qui témoignent du rapport de I’homme a ’artifice et interrogent 1’idée contemporaine
de “nature”, et les liens entre les étres vivants.

b/L’architecture
L’architecture est un abri que I’homme fagonne pour rassembler. Les premiers édifices apparaissent
avec les premiers hommes, autour des idées qui féderent. Le commun et les croyances - les fictions
autour desquelles on se regroupe (politiques, religieuses, culturelles, etc.) - existent avec et par la
forme construite.
L’architecture est devenue - en France et dans la plupart des pays dits “développés” ou “en
développement” - une discipline normée, réglementée, exercée par une poignée de spécialistes
formés selon les enseignements de différentes écoles, pour répondre a des commandes formulées en
termes de programmes, de délais, de budget, et de site de construction. Il y a d’un c6té le
commanditaire (ou “maitrise d’ouvrage”), accompagné le cas échéant d’un programmiste, de
représentants des usagers, de conseillers ; de 1’autre 1’équipe de maitrise d’oeuvre, composée des
ingénieurs et du ou des architecte(s), paysagiste(s), concepteur(s), confrontés aux instances de
controle (technique, sécurité) ; et enfin la ou les entreprise(s) de travaux.

I'Carol Gilligan, In a Different Voice, Harvard University Press, 1982, traduit en frangais en 2008,
Flammarion

2 Joan Tronto, Moral boundaries, A political argument for an Ethic of Care, Routledge, 1993, traduit en
francais en 2009, Editions La découverte

3 Pascale Molinier, Sandra Laugnier, Patricia Paperman, Qu'est ce que le care ?, Petite Bibliothéque Payot,
2009
4 Multitudes n°37,38 “Politique du care”, automne 2009
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Ecole doctorale Abbé Grégoire du CNAM (FoAP et MAACC)
sous la direction de Cynthia Fleury et Antonella Tufano 2/8
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Il ne s’agit pas de choisir entre les origines et la signification contemporaine du terme, mais
d’accepter les variations de sens, de parler d’architecture, de I’architecture, des architectures, d’y
déceler les indices de possibilité de care, en ou dans [’architecture, en restant attentif aux invariants
comme aux mutations en jeu.

c/Penser le care et I’architecture ensemble, les premicres pistes
Autour de I’idée de prothese architecturale (du vétement a 1’habitat), on peut réfléchir a la
complétude de I’homme (ou son dépassement de 1’Un), entre son esprit, son corps, le milieu dans
lequel il évolue, et les artifices qu’il confectionne. N¢é vulnérable, 1’€tre humain devient capable. A
cette image et en tant que digne prolongement de I’humain, I’oeuvre architecturale, pourrait se faire
capable, puisque vulnérable, et assumer son inachévement, comme un gage d’ouverture a 1’altérité.
La philosophie constructive japonaise pourra servir d’exemple a étudier sur ce théme : 1’archipel
étant constamment soumis au risque (de séisme, de raz-de-marée), les japonais renouvellent leurs
batiments réguliérement, en mobilisant des savoirs-faire constructifs artisanaux ancestraux. C’est a
la fois la condition d’une éternelle jeunesse, et celle d’une continuité des gestes et savoirs, presque
intemporelle. La transmission s’opere dans cette forme d’inachévement organisé. En agissant sur du
bati existant, nous nous confrontons a cette continuité, et prenons position dans un rapport au
patrimoine, au temps, au lieu. Le choix entre la table-rase, le faire-avec, la conservation résulte de
considérations techniques, budgétaires, programmatiques, mais aussi d’un positionnement politique,
et d’un engagement dans la manicre de construire au présent. L’architecture proposée par Lacaton et
Vassal peut par exemple passer pour une forme de patrimoine de demain : souples, capables,
vulnérables, leurs batiments ont tout pour rester, pour s’adapter aux exigences d’une transformation
- transformation utile ou pas, quand le ciel s’appréte a nous tomber sur la téte, ou quand nous
engageons la découverte de son au-dela... A I’ére de la conquéte spatiale et d’une Terre trop étroite,
qu’est-ce donc qu’un lieu, qu’un milieu, et que signifient donc destruction et création ? Et si
I’homme, le sujet, était a ce point libre que rien de ce qui I’entoure ne lui était absolument
nécessaire ? Drole de prisme pour affronter I’anthropocéne, et pour envisager la critique des outils
spatiaux de domination sur la Terre, et tout ce qui la peuple. A moins que 1’éthique du care ne soit
cette critique, oeuvrante, vers plus de relations et d’interdépendances chez ceux qui ont fait une
croix sur leurs faiblesses... On pourra utiliser les projets d’architecture comme autant de fictions
construites, d’idées communes, a partager, comme socle et condition de communauté. Et pourquoi
pas inviter tout ceux qui se sentent concernés a participer a I’écriture ; un glissement du role du
concepteur-compétent vers le guide-compétent qui permettra peut-€tre 1’émancipation de 1’habitant
(pour ne pas employer le terme clivant de “citoyen”, ou celui trop fonctionnel d’usager”), qui
rapprochera I’architecture de ce qu’Hannah Arendt appelle “I’espace de I’apparence”, domaine
public dans lequel peut jaillir la puissance des faibles réunis ; I’espace donné a, ou pris par, la
communauté. Reste malgré tout la question du design pour tous ou du design pour chacun, de cet
étre ainsi, qui pose les contours du générique, de ce qui permet, et de 1’adapté, de ce qui adhere. A
ce titre, il sera sans doute utile de terminer avec Giorgio Agamben, en rappelant que c’est dans 1’état
d’exception que s’exprime le plus profondément la regle ; que donc, ce qui en dit le plus long sur
I’habitat, le lieu, n’est autre que celui qui s’en trouve exclu, celui qui n’a pas de lieu, hors-norme,
hors-la-loi : la sorciére, le mendiant, le monstre, le dieu, la béte.

2/La problématique
Comment appliquer 1’éthique du care en architecture ? Par une étude du concept et de notions
connexes, nous essaierons de trouver ou d’inventer des formes et méthodes liées au care en
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architecture. Par la pratique du projet architectural, nous essaierons de trouver ou d’inventer des
formes et méthodes liées au concept de care.

METHODES
Le présent projet de theése se situe a 1’articulation entre recherche théorique et recherche pratique. Il
semble indispensable que des temps se distinguent : temps en agence, temps en laboratoire, temps
mixtes.

a/Recherches conceptuelles
La réflexion conceptuelle sera alimentée principalement par les lectures, les références artistiques,
cinématographiques, les interventions, conférences, séminaires (S. Laugier a Paris 1, F. Brugere a
Paris 8, P. Molinier a Paris 13, C. Pelluchon a Paris-Est-Marne-la-Vallée), auxquels assister. Dans
un premier temps, il faudra en (re)passer par certains ouvrages fondamentaux et élaborer des
scénarii en lien avec les concepts développés par Tronto, Canguilhem, Gilligan... Ces recherches
pourront mener a I’¢laboration d’une cartographie abstraite autour du concept de care.

b/Etudes de cas
Des études de cas seront utiles : des études de documents, des visites - de batiments, de quartiers, de
villes -, des entretiens - avec des philosophes, des architectes, des professionnels de la santé, des
personnes soignées, des habitants -, des études de fictions ou de récits, et bien siir de la recherche
par le projet, la conception architecturale. Il pourra étre testé la mise en place de mod¢les,
d’architectures manifestes : un recueil de projets comme autant de petites histoires, a la maniére
dont Donna Haraway compose certains de ses ouvrages.

c/Expériences
L’un des enjeux, outre I’avancement de la recherche, sera de trouver le mode de recherche-par-le-
projet adéquat. Les quelques pistes sont détaillés dans le Protocole du volet “EN PRATIQUE”.

EN PRATIQUE
1/Les enjeux

a/Lieux de soin
Du c6té des espaces médicaux, I’intérét de cette recherche est d’imaginer une architecture qui aide
le patient et le soignant a entrer dans une dynamique de soin.

b/Habitat
Pour sortir des catégories et de 1’état d’exception du lieu de soin, il nous faudra étendre les
réflexions a I’architecture hors de la catégorie médicale, penser la sollicitude en architecture de
manicre diffuse et désaffectée.
Peut-&tre est-ce 1’occasion de déjouer certains pieges inhérents au systéme actuel de production et
de consommation immobili¢re. Comment faire entrer la qualité des espaces (hormis le niveau de
prestation dépendant du marché cibl¢), de I’habitat - au sens de “milieu”, et non au sens
programmatique - dans les criteres, puisqu’elle échappe en grande partie aux normes ? Faut-il en
passer par une réglementation et une économie, ou y a-t-il d’autres moyens que celui-ci - “hors-
norme” et hors-marché - pour un projet commun d’habitat, une forme-de-vie ?

c/Villes
En s’écartant encore, on peut appliquer cette réflexion a I’urbanisme. Nous nous trouvons dans un
systeme fractal: si nos villes sont malades, étouffent, congestionnent, comment pourrions-nous aller
bien ? Si Paris suffoque, c’est chacun de nous qui tousse des particules fines. Soigner notre milieu
aura peut-étre un effet placebo, mais sans nul doute, un effet papillon.
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2/Moments clés du processus de projet architectural
Toutes les phases ont leur intérét, toutes les discussions aussi. Mais deux moments ressortent :
a/La phase de conception : I’habitant-expert, 1’architecte-conseiller
La relation maitrise d’ouvrage - maitrise d’oeuvre est 1’'un des points clés du projet. La loi ELAN
(2018), entrouvre la voie d’un marché de I’'immobilier sans architectes. Cette 1égislation apparait a
I’issue des trente-glorieuses, et de la décentralisation, qui en ont posé et ancré les conditions
politiques et marchandes. C’est dans ce méme contexte que grandit 1’architecture participative. Le
compétent devient conseiller pour les initiés du lieu qui peaufinent leur milieu.
Dans le cadre de cette thése, on peut se demander si concevoir et préparer avec soin, des espaces
placebos, recueils, passerait par la participation de ceux qui sont 13, qui ont noué une relation avec
le lieu, et ensemble, en les aidant a arranger leur intérieur de maniere hospitaliére, chaleureuse.
Pour aider les habitants a prendre en main leur projet, deux chemins : low-tech et hi-tech.
/A la maniere d’ Antti Lovag, une conception low-tech, en immersion, avec le corps, sur site.
L’architecte se déplacait, pour trouver I’emplacement d’une fenétre, le trajet & accomplir, 1’endroit
ou se reposer. Cette fagon de faire est reprise dans de nombreux ateliers participatifs. Elle peut
évoluer vers une organisation en plusieurs temps : immersion, cartographie sensible, puis retour en
atelier pour la conception, par exemple.
/Le projet Coraulis, dont les recherches sont en cours depuis une dizaine d’années a 1’ensa Nantes,
est un écran panoramique permettant I’immersion dans la modélisation en 3D d’un projet. L’un des
enjeux est I’invention d’un outil collectif de conception en réalité augmentée, simulant 1’évolution a
I’intérieur du site, pour éprouver I’espace et I’organiser avec ses sensations.

b/Faire avec soin, le temps du chantier
Elaborer avec soin le programme et la conception, cela peut se maitriser, mais au moment du
chantier, avec les contraintes de délais, de colit, d’espace, de matériaux, de main d’oeuvre, de site
occupé, le soin passe pour superflu, que ce soit du coté des travailleurs, du voisinage, ou de
I’environnement : les solutions techniques appliquées sont celles qui convainquent de leur
efficacité. Le temps du chantier est a la fois ponctuel et continu : la ville est toujours en chantier, les
travaux se déplacent dans I’espace a travers le temps - ils sont permanents, et mobiles. D¢s les
phases d’étude, et pendant les travaux, des dispositifs peuvent étre mis en place sur site, avec
1’équipe de conception architecturale, pour préparer ce moment de mutation en passant du temps sur
place et en répétant les visites.

3/Protocole

Des ateliers peuvent étre organisés autour de thémes clés (comme la fiction, la prothese,
I’inachevé), au sein de 1’agence, sur des sites de projets, en école d’architecture ou d’art, peut-étre
avec des associations s’étant déja penchées sur des questions proches ; ils serviront de laboratoire.
Un travail en groupe, avec une ou des équipes de conception (réunions de maitrise d’ouvrage,
visites de site, recherches documentaires et réglementaires, ateliers sur site, réunions de chantier),
est a définir selon le calendrier des projets en cours (et leur phase) a I’agence SCAU. Le projet de
I’Hotel-Dieu, qui se poursuit sur plusieurs années, sera 1’un des fils rouges. Si I’agence travaille sur
d’autres sujets dont le programme est li¢ au soin, ils pourront faire également partie du corpus de
recherche, sans que cette donnée programmatique devienne un critére de sélection des projets.

4/Restitution
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Le caractére communicable des résultats des expériences de recherche-projet est lui aussi a
anticiper. Il faudra trouver des outils de restitution dans le cadre du travail de thése. Leur
¢laboration devra faire I’objet de réflexions particulicres.
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De I’essence universaliste du judaisme a la philanthropie : comment réparer le monde ? par
Benjamin Zaluski

Contextualisation historique :

Un dge d’or de la philanthropie juive au XIXeéme siécle ?

Pour qui arpente en 2018 certaines grandes villes, de Paris a Hong Kong, de New York a
Jérusalem, de Londres a Bombay - pour n’en citer que quelques-unes — et s’intéresse a
I’histoire des lieux, a celle que renferment des batiments prestigieux, résidences particuliéres,
hépitaux, bibliothéques, lieux culturels, les noms de grands philanthropes juifs se dévoilent
peu a peu, philanthropes qui furent bien souvent a ’initiative de vastes et nombreux projets.

La philanthropie a ceci de particulier qu’elle affirme un engagement moral et financier, mais
que I’engagement financier, condition sine qua non de I’action philanthropique, n’a de sens
qu’en se fondant sur un socle de valeurs humanistes.

Si I’histoire semble retenir un age d’or de la philanthropie juive a la fin du XIXéme siccle,
marqué par ’essor fulgurant de familles telles que les Rothschild, les Pereire, les Camondo,
les Reinach en France, les Montefiore et les Sassoon au Royaume-Uni, les Kadoorie, dans
I’enclave britannique que fut Hong-Kong, familles dont la fortune n’était souvent que peu
ancienne, cette tradition, qui remonte plus loin dans le temps, perdure aujourd’hui, de
maniére peut-&tre plus discréte, ou moins visible par rapport a la place grandissante qu’a pris
I’Etat tout au long du XXéme si¢cle dans le soutien aux ceuvres sociales et a la création
artistique - jusqu’a mettre en place un vrai systeme de solidarité et de protection sociale et une
vraie politique culturelle. Et, comme ce fut le cas a son apogée, cette tradition s’oriente vers
I’intérieur comme vers 1’extérieur de la communauté.

Conséquence indirecte des Lumieres

Le développement de la philanthropie juive, que 1’on pourrait relier a une certaine propension
juive a aller sur les différents terrains de I’engagement - politique, culturel, philosophique...
ne peut étre analysé comme un phénomene né au XIXeme siecle. En Occident, les retombées
de la Révolution francaise, elle-méme fruit de la pensée des Lumicres, facilitent
I’émancipation des Juifs, et leur permet d’occuper des positions sociales qui jusque-la leur
¢taient difficilement accessibles. En devenant philanthropes, les juifs qui ont réussi
socialement cherchent enfin la reconnaissance que de longs si¢cles de stigmatisation les ont
empéché d’obtenir.

Le XIX¢éme siécle, siecle du renversement des ordres jusque-la établis, siécle des révolutions
industrielles et de I’essor de la bourgeoisie, si¢cle ou les Juifs accédent massivement, a travers
le monde, enfin, a une forme de reconnaissance sociale, constitue un tournant.

Qui sont, non pas au cas par cas, mais qui sont ces juifs, quelles sont ces familles juives qui
s’engagent aussi activement dans 1’action philanthropique. Qui sont les Rotschild, qui sont les
Camondo, qui sont les Reinach, qui est Théodore Reinach, qui est Salomon Reinach, qui est
Joseph Reinach, qui est Albert Kahn, qui sont les Sassoon ? Et que font-ils pour le bien
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commun ? Des travaux déja bien avancés leur ont été consacrés, il importera d’essayer de
percevoir ce qui dans des parcours distincts, des origines sociales et géographiques
différentes, des degrés de religiosité fort différents, les unit, au point de les rassembler
aujourd’hui dans ce panthéon de grands juifs philanthropes issus d’une méme €époque.

Les exemples de cette action philanthropique avant les Lumieres

Si, donc, la philanthropie juive ne nait pas au XIXeéme siécle : elle s’inscrit dans un systéme
de valeurs, une tradition d’assistance a son prochain, une tradition d’entraide, une tradition ou,
dans des communautés juives de tailles réduites, les communautés vivaient en partie grace a
’aide des plus fortunés d’entre leurs membres.

L ’étendue géographique de cette action philanthropique

La tradition de la philanthropie juive européenne a été¢ évoquée jusque-la, bien qu’aient été
évoquées des contrées bien éloignées de I’Europe, mais dont I’identité fut en partie
européenne.

D’autres traditions semblent émerger : une tradition philanthropique juive américaine,
fortement inspirée de la précédente, mais cependant profondément calée sur un modele
philanthropique américain au sens large, indépendamment de sa dimension juive, c’est-a-dire
dans un contexte ou les institutions d’assistance publique sont moins développées qu’en
Europe.

Il existe également une tradition philanthropique juive centrée sur la communauté
uniquement, sur le sionisme dans la premiére moitié du XXeéme siecle, puis sur 1’Etat d’Israél
depuis sa création.

L’avénement de la Shoah a-t-il été ou non un tournant dans ce qui motive la bienfaisance chez
les philanthropes juifs ? Il importera de distinguer la philanthropie intra-communautaire de
I’acte de don et de générosité motivé par un réflexe identitaire.

Soutien dirigé vers sa communauté ou en dehors, et impact, donc, de I’avénement de la
Shoah, I’existence du sionisme puis de 1’Etat d’Israél a cet égard.

Si nombreux furent les philanthropes juifs européens a soutenir financiérement
I’établissement d’un foyer juif en Palestine, puis dans ses premicres années |’Etat
nouvellement créé : une question se pose sur 1’évolution de cette ceuvre philanthropique au fil
des évolutions vécues par I’Etat et la société israéliens, aussi bien de la part des citoyens
israéliens que des juifs de diaspora.

Concepts a définir :

La pensée juive, source de ces ceuvres de bienfaisance ?

Et, si la philanthropie ne nait pas au XIXeéme siecle, et si elle frappe aussi fortement les juifs
qui connaissent I’ascension sociale, force est de s’interroger sur ce qui dans les préceptes
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religieux, dans I’histoire juive, dans le message du judaisme en somme, favorise la générosité
désintéressée, et le souci du bien public.

Y a-t-il une spécificité juive du rapport de ’homme qui s’est enrichi ou jouit d’une certaine
aisance, y a-t-il une responsabilit¢ de celle ou celui a qui la fortune sourit, de s’obliger a
regarder le monde tel qu’il est et de tenter de le réparer.

N’y a —t-il pas, surtout, une volont¢ de montrer I’exemple, fidéle a la notion de «or
lagoyim », lumiére pour le reste des nations, employée par le prophéte Isaie.

La notion de Tzedakah, intrinséque a celle de Tikkun Olam, a pour but de rendre le
monde plus juste. Comment s’articulent discours et gestes universalistes, et comment les

discours peuvent-ils nourrir les gestes.

L’identité du philanthrope : universaliste et/ou héritier de son propre systeme de valeurs ?

Car en tout premier lieu, se pose la question de 1’identité et d’abord 1’identité par laquelle se
définit le philanthrope : agit-il en tant que juif, en tant qu”humaniste, en tant qu’universaliste,
en tant qu’héritier d’une tradition ? Se peut-il qu’il ne soit que philanthrope, au sens ou cet
état constituerait une identité sui generis, forte de ses propres valeurs, et non sous 1’influence
d’autres systémes de valeurs. Et se peut-il que la fagon dont il se voit, ou dont il souhaite que
la société le voie, influence le philanthrope dans son action.

Comment la société environnante voit-elle le philanthrope, et le voit-elle de la méme fagon
selon qu’elle est I’objet de la bienfaisance, ou son partenaire (financiers, promoteurs, autorités
publiques, et institutions diverses).

Comment, enfin, I’histoire retient I’action du philanthrope, et comment associe-t-elle cette

action a son identité premiére, a son parcours de vie, a son héritage familial, et a son habitus
religieux ?

La complexité d’une définition de [’identité juive :

La question de I’identité est complexe, car aucune analyse historique, méme basée sur un
grand nombre de témoignages objectifs, ne saurait transcrire exactement la complexité de
I’identité d’un étre, et de son identité juive en particulier. Si I’identité juive est souvent
profondément ancrée dans 1’identité globale des étres qui naissent avec, au point qu’elle en est
souvent constitutive, rien ne peut décrire la complexité avec laquelle elle s’exprime, se vit, et
se transpose dans la vie quotidienne.

Cela pour plusieurs raisons : le rapport du juif a son identité juive est souvent sujet a
évolutions, évolutions du fait de déplacements géographiques, d’évolutions du statut au sein
de la société, d’évolutions du fait des aléas de sa propre vie, d’évolutions liées a I’avancée
dans le temps, et aux progressions ou régressions sociales qui I’accompagnent.

Dés lors, face a I’intensité fluctuante de 1’identité juive, selon I’age de celui qui la vit, selon

les époques, les contrées et I’environnement social, une chose semble plus constante, la
capacité du juif a le rester ardemment dans le regard de I’autre.
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Regard sur soi-méme et regards venus de I’extérieur se nourrissent, s’apprivoisent, et
complexifient ce rapport a ’identité, dans la mesure ou celui qui existe, existe au travers de
ces deux prismes, et de la fagon dont ils se conjuguent.

Il pourra étre intéressant d’étudier la fagon dont se décline la philanthropie juive, selon
I’appartenance ou la proximité avec 1’un ou I’autre des courants religieux du judaisme.

Définition de la philanthropie :

Une définition de la philanthropie s’impose. Avec elle, s’impose une définition de tout ce qui,
de prés ou de loin, s’en rapproche, la bienfaisance, les ceuvres sociales, la générosité,
I’attention portée a autrui, et les cas particulier du mécénat.

Ce que laissent poindre la Torah et le Talmud sur ces sujets :

Une attention particuliére a tout ce qui dans le judaisme, dans ses textes fondamentaux, aussi
bien que dans son histoire, pousse a la générosité, est également nécessaire : elle nous
permettra de décortiquer des notions telles que celles mentionnées plus haut, de Tikkun Olam
et de Tsedakkah, d’appréhender notamment 1’injonction « tu aimeras ton prochain comme toi-
méme ».

Mise en confrontation de la notion de charité :

Il y aura un intérét certain a confronter les notions issues des textes et commentaires juifs a
celle, chrétienne, de charité, afin de voir ce qui distinguerait la philanthropie juive de la
philanthropie catholique ou protestante.

Judaisme et universalisme :

L’on verra qu’au-dela des encouragements que chacun peut interpréter ou non dans tel ou tel
texte, la philanthropie est surtout en phase avec une pensée universaliste.

Dés lors, une question se pose : I’'universalisme, a la fois vecteur de la philanthropie et visé
par la philanthropie, peut-il étre nuancé par une culture, peut-il en souffrir ses apports.

Et si oui, quel est au fond le lien entre judaisme et universalisme ?

Etude des textes et courants philosophiques :

Mais c’est bien dans la pensée philosophique que des pistes de réponses a nos questions se
présentent.

Les notions de de bientraitance, d’éthique, de care, de souci de D’autre, et de
responsabilité pour autrui, rejoignent d’une fagon ou d’une autre les concepts de
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philanthropie et de bienfaisance. Ils ont, chacun, été¢ développé par un ou plusieurs auteurs,
dans d’amples écrits, que ’on cite ici de maniére non exhaustive.

Ces concepts tentent d’apporter une solution qui permette d’atténuer la vulnérabilité des plus
faibles.

N’y a-t-il pas chez Aristote, un idéal de la vie heureuse qui passe par I’accomplissement de
soi, et cet accomplissement de soi n’est-il pas encouragé par les ceuvres philanthropiques ?

N’y a-t-il pas dans la maxime kantienne, une injonction a n’agir qu’en ayant a 1’esprit que
I’action de tout homme impacte autrui, et que de I’action de I’homme donc, dépend le bien-
étre de I’humanité entiére ?

N’y a-t-il pas, dans sa définition de 1’éthique, chez Ricoeur : « la visée d 'une vie bonne avec
et pour les autres dans des institutions justes » une définition qui pourrait étre celle de la
bienfaisance ?

Lévinas, en développant la notion de responsabilité, « de tous et de tout, et moi plus que les
autres », ou autrui est pens¢ comme radicalement autre et irréductible. La notion de devoir de
responsabilité chez un auteur dont la pensée se rapproche indiscutablement d’une forme de
pensée juive doit nous questionner, et nous questionner davantage aprés 1’avénement des
crimes de la Shoah.

Peter Singer développe I'idée d’un altruisme efficace et défend ainsi 1’idée d’une
philanthropie utilitariste.

La notion de care, dont le développement est plus contemporain, avec des auteurs comme

Nussbaum, Tronto, Gilligan, nous invite a repenser justice, et en cela a réparer un monde
vulnérable qui a besoin de soins.

Dimension sociologique de la philanthropie :

Enfin, la philanthropie devra étre analysée au prisme de I’évolution sociale : quel outil de
reconnaissance sociale constitue-t-elle pour celui qui accéde a la richesse, voire a un certain
degré d’introduction dans les élites, et en quoi la philanthropie 1égitime-t-elle cet accés. Quel
outil de reconnaissance sociale est-elle pour celui dont la fortune est assise depuis plusieurs
générations, et comment entretient-il la dorure du blason familial en associant son argent a la
notion de bienfaisance.

A T’heure contemporaine, plusieurs modeles existent : un modele plutét américain, ou I’acte
de générosité qui n’intervient souvent qu’une fois atteinte 1’ambition premicre affirmée
d’amasser de I’argent ; dans un pays — les Etats-Unis - ou ni 1’Etat providence, ni un Etat au
service de la politique culturelle ne sont la norme.

Un modele plus européen, ou la philanthropie est souvent plus discréte, par un effet conjugué
du choix des familles qui la mettent en ceuvre et de la présence de politiques publiques qui la

rendent moins indispensable pour les nécessiteux.

Si les dons occasionnels permettent a une partie de la communauté juive de diaspora
d’exprimer son soutien a I’Etat d’Israél, a ses citoyens les plus démunis, une philanthropie
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isra¢lienne émerge, quelles sont des champs d’action ? Et la sympathie pour un courant
politique influe-t-elle sur cette propension a mener une ceuvre philanthropique. Se pose aussi
la question suivante : la philanthropie n’intéresse-t-elle que les minorités, en tant qu’outil de
reconnaissance sociale, ou peut-elle garder sa dimension juive dans un pays ou les juifs sont
majoritaires.

Sociologie juive de la philanthropie :

Il s’agira de voir ensuite, comment ils ont, sinon montré 1’exemple, du moins ouvert la voie,
ou ouvert une voie naturelle, celle qui consiste pour les juifs a s’engager. Et comment, une
tradition qu’ils ont largement développée, s’est perpétuée jusqu’a nos jours, sous diverses
formes, dans une dialectique entre juifs de diaspora et juifs israéliens, juifs proches ou moins
proches d’une communauté, juifs issus de communautés libérales ou plus orthodoxes.
Comment, en somme, la philanthropie juive et son évolution nous parle rapport des juifs au
monde, de I’évolution de ce rapport au monde, et des facteurs d’une telle évolution, au sein de
laquelle peuvent apparaitre des divergences.

Avenir de la philanthropie : vers une réle politigue ou public ?

De la découle d’ailleurs la question de ’avenir de la philanthropie en Europe, a 1’heure ou les
restrictions budgétaires annoncent petit a petit un léger désengagement de 1’Etat de ce qui
¢tait son pré carré, I’action sociale et le développement culturel.

En somme :

Ainsi donc, c’est un sujet aux dimensions multiples, dont toutes se nourrissent entre elles, qui
nous intéresse ici.

Il impose dans un premier temps une étude de ce qu’est la philanthropie, de ce qui la distingue
des ceuvres caritatives et sociales, aussi bien dans les motivations de celui qui s’engage
dedans que dans les résultats qu’elle produit. Cela a nous aménera a nous interroger sur ce qui
fait la philanthropie, est-ce le simple don d’argent, est-ce au contraire la mission qu’on
assigne a cette somme d’argent, elle-méme définie par une vision du monde.

Il importera d’étudier fondements philosophiques et historiques de la philanthropie.

Une fois ceci établi, il faudra fouiller et chercher ce qui, dans le judaisme, dans la liturgie,
comme dans les commentaires, dans I’histoire comme dans les récits qui en ont été faits, a pu
forger un sens de I’altruisme et de la philanthropie.

Le lien qu’il y a entre les courants de pensée qui pronent la bienfaisance et la pensée juive

sera analysé.

Problématique possible :

En quoi la pensée juive développe-t-elle un message universaliste, qui renferme une théorie
de la responsabilit¢ et de la justice, qui non seulement inspire et encourage |’action
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philanthropique et bienfaisante chez ceux qui se réclament de ses valeurs, mais en quoi
indirectement donc, aide-t-elle a réparer le monde, par les ceuvres qu’elle inspire ?
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La signification politique de la compassion

ZARIC Zona

Ce projet de thése sur la signification politique de la compassion, ou plus exactement sur la maniere
par laquelle la compassion pourrait étre mobilisée afin d’étre le socle d’un dessein sociétal collectif
et d’un vivre-ensemble solidaire et nourri des sensibilités morales de nos cultures, trouve sa source
dans une interrogation de longue date sur la maniére de traiter et de transcender la division et la né-
gation d’une humanité partagée, deux phénomeénes engendrés par la construction de l'altérité et

d’identités essentialisées.

Ayant vécu les guerres yougoslaves et été témoin du processus de déshumanisation de I'Autre, qui
en fut a la fois la cause et la conséquence, ce projet a lentement muri, pour ¢laborer un cadre politi-
co-philosophique permettant de dépasser un cosmopolitisme abstrait - affirmant une humanité
commune, un destin partagé ainsi que 1'égale valeur morale des étres humains, mais qui tragique-
ment le plus souvent n'emporte pas I'adhésion - et d'aller vers une appréhension sensible de ces véri-
tés éthiques et existentielles qui soit en mesure d'étre mobilisée pour effectuer un changement de

société.

Partant du précepte d’Adam Smith énoncé dans La théorie des sentiments moraux sur la sensibilité
inhérente des étres humains au destin et a la "fortune des autres”, et s’appuyant sur le travail de
Martha C. Nussbaum sur les émotions, cette thése a pour ambition de montrer comment la compas-
sion - la capacité a vivre imaginativement I'Autre, en faire 1'expérience et ressentir avec lui - peut
servir de fondation a une lecture universaliste du civil et du politique, tendant vers la frontiére nor-

mative de la solidarité humaine.

Ce projet pose des difficultés importantes dans la mesure ou la compassion est le plus souvent "mé-
comprise" ou incomprise, étant alors synonyme de piti¢, d'empathie ou de charité, une confusion
des sens qui brouille la singularité du concept et sa potentielle puissance comme pierre angulaire

pour tendre vers le but politico-philosophique de vivre la vie bonne "avec et pour les autres, sous

108



des institutions justes" (Ricoeur, 1990). Etymologiquement issue du mot rahamin en Hébreu (1'uté-
rus tremblant de la mére accouchant) et du latin com passio (ressentir et souffrir avec) la compas-

sion constitue une émotion humaine fondatrice.

Issue de la condition humaine dans sa dimension duale, a la fois sociale (les humains sont des étres
sociaux inextricablement liés les uns aux autres) et existentielle (tous individuellement confrontés a
des degrés divers a la souffrance, et tous sans distinction a la mort), la compassion se situe ainsi a la
base de la morale et de 1'é¢thique. Elle constitue le cceur de la motivation morale et donne I'impulsion
premiére a l'action désintéressée envers les autres qui définit la solidarité. Comme le souligne
Schopenhauer, la valeur morale d'un acte dépend précisément de la compassion: le seul acte vérita-
blement moral est celui qui dérive du soi compatissant, ressentant avec 1'Autre (Schopenhauer,

2000).

Ceci la distingue singulierement de 1'empathie et de la tolérance. La premicre implique une identifi-
cation avec les émotions d'autrui, alors que la seconde implique l'acceptation de la différence en vue
de la paix sociale et politique. Si la tolérance est sans conteste importante pour des sociétés inévita-
blement segmentées en différentes communautés, elle ne peut en revanche pas fonder un projet po-
sitif, normativement dirigé vers la vie bonne. En contraste, le vivre-avec qu’implique la compassion
présuppose une humanité partagée, un vivre avec les autres, et non pas simplement a coté les uns
des autres comme cela est le cas pour la tolérance. Elle contient donc les germes de ce que j'appelle-

rai un projet cosmopolite sensible.

La compassion et le politique

Trés peu de travaux ont €té¢ consacrés a 1’application de la compassion comme concept politique et
sociétal. L'essentiel des travaux sur le sujet a ét¢ mené soit dans le contexte d'études religieuses, soit
en psychologie, sans réellement ¢largir le champ des implications sociales et politiques du concept.
Une des raisons expliquant cette carence est que les schémas dominants du politique sont fondés sur
des lectures positivistes privilégiant la rationalité instrumentale et rejetant comme irrationnelles
'émotion et la subjectivité, en faveur d'un regard d’objectivisation distanciée, ou sur des concep-
tions politiques réalistes, impliquant I’indépassabilité de conflit d’intéréts opposés.
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Or méme une sceptique comme Arendt, qui craignait l'intrusion et I'instrumentalisation de 1'émotion
dans la sphere publique, reconnaissait le danger autrement plus grand de la rationalité bureaucra-
tique qui avait accompagné la violence totalitaire au XXeéme sic¢cle. Cette ambivalence pose la ques-

tion du réle singulier de I'émotion en politique (et les classes d'émotions dont nous parlons).

Cette these cherchera a extraire la compassion des émotions plurielles de la fureur du débat public
en lui donnant un contenu politique du fait qu'elle fonde le raisonnement moral et le sentiment de
responsabilité sociale qui a pour finalité le bien commun. Du fait de son ubiquité et de son imme-
diateté comme expérience vécue universelle (comme le souligne Smith "even the greatest ruffian,
the most hardened violator of the laws of society, is not altogether without it"), la compassion ouvre
une voie pour sortir de la logique de Hobbes de la lutte de tous contre tous, et aller vers le projet
collectif de vivre avec et pour les autres, partant d’un a priori kantien que les étres humains sont des
fins et non pas des moyens. Cette voie affirme explicitement la supériorité de I'harmonie des inté-
réts (Amartya Sen parmi d'autres a mobilisé Smith sur ce point, dans sa propre théorisation du déve-

loppement de la liberté et des capacités).

Le probléme ici, comme avec la théorie cosmopolite en général, est que la capacité imaginative de
vivre dans I'Autre et avec les autres est limitée ou contrainte par les segmentations sociales et struc-
turelles, qui entravent toute théorisation abstraite. Le probléme le plus immédiat est que la compas-
sion et la solidarité tendent a se diluer avec la distance (la construction de I'altérité se faisant sur des
représentations de différences raciales et culturelles). Rousseau notait que les rois ne ressentent pas
de compassion pour leurs sujets, puisqu'ils ne font pas expérience d'une condition commune de vie.
Méme s'il existe une acception partagée de la valeur égale de tous les €tres humains, qu'ils soient
issus de religions ou de philosophies laiques €galitaires, cette acception ne se traduit que treés diffici-
lement en compassion envers 1'Autre. L'intensité de la compassion faiblit au fur et & mesure que 1'on
se déplace de la famille a la communauté, de la communauté locale a la communauté imaginaire de
la nation (Benedict Anderson, 1991), et de 1a a I'humanité tout entiere. C'est la raison pour laquelle
Kwame Anthony Appiah met en avant un cosmopolitisme partiel qui prend en compte ce fait social
tout en se projetant vers la frontiére normative (Appiah, 2007). La compassion et la solidarité
comme on le voit tragiquement a 1'heure actuelle dans le traitement des réfugiés et des migrants en

Europe, s'arréte trop souvent aux frontieres nationales.
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Mon travail de recherche a pour objectif de fonder rigoureusement l'argument que le souci des
autres "distants" est essentiel et qu'il faut faire sortir la compassion de son contexte limité, indivi-
duel et I'é¢tendre au contexte social. Je soutiendrai que la compassion est une catégorie appropri¢e
pour l'analyse de l'action dans le domaine public et qu'elle pourrait étre mobilisée pour fonder un
projet commun - en opposition avec I'é¢thique minimaliste de la tolérance, qui certes peut rendre la
vie acceptable, mais ne la rend pas nécessairement bonne. Une politique de la compassion se fonde
donc sur un cosmopolitisme moral qui permet la différence mais affirme une condition premicre de

communauté universelle de 1'étre et des besoins humains.

Bien évidemment la construction d'une politique de la compassion requiert des institutions justes.
La compassion n'est pas un substitut pour la justice, sa relation avec la justice est de nature com-
plémentaire, comme le sont la justice et la beneficence chez Smith. Comme 1'écrit ce dernier: "Be-
neficence is always free, it cannot be extorted by force". Beneficence représente une affirmation
libre et positive du bien et si elle ne s'affirme pas suffisamment, il n'en demeure pas moins qu'elle
sert le bien commun. La loi fondée sur le pouvoir coercitif de 1'Etat, protége des droits spécifiés et
délimités (les libertés et leurs limites). La justice quant a elle, prononce idéalement 1'égalité de tous
devant la loi. La compassion et la justice s'articulent ainsi dans un processus de construction d'une

citoyenneté défendant des institutions justes, normativement orientées vers le bien commun.

Ce qui vient d'étre dit a pour implication la possibilité d'une mobilisation active et délibérée de la
compassion, visant a en faire un concept social et politique, ne la limitant pas aux rares moments de
choc moral qui unifient bricvement la société lorsqu’un événement inattendu engendre une indigna-
tion morale collective capable de mobiliser les citoyens (incidents terroristes, ou encore l'image de
la mort et du drame des migrants sur les cotes européennes). Ceci implique une écoute attentive
puisée dans la conscience imaginaire et donnant vie a un principe éthique enraciné dans le destin
humain commun. L'expérience compassionnelle qui part de I'idée de “souffrir avec”, est ainsi trans-
figurée en projet positif: non seulement offrir de l'assistance pour réduire les souffrances de I'Autre,
mais aussi agir pour construire un vivre-ensemble qui permette précisément de vivre des vies qui

auront de la valeur (Sen, 1999).

Ainsi la compassion peut servir la cohésion sociale par la promotion active du bien individuel et

collectif, conduisant ainsi a une revitalisation des concepts d'équité et d'égalité.
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La méthodologie

Afin de définir la pierre angulaire de I'argumentation de ce projet, la recherche se concentrera sur la
littérature dédiée a la philosophie morale et a la théorie politique et sociale, a I'étude des événe-
ments historiques au cours desquels la compassion a été utilisée avec succes, ainsi qu’a 1'étude ap-
profondie de la méthodologie d'utilisation de la compassion en politique. Une comparaison entre
pays de cultures politiques différentes (“cross-country” comparison) sera analysée pour mener a une
recherche empirique qui identifiera les facteurs pro-sociaux et la manicre par laquelle ils sont (ou ne

sont pas) développés dans la société.
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Ecole normale supérieure, ED 540 - Ecole doctorale transdisciplinaire Lettres/Sciences

Doctorante Pauline Bégué, thése dirigé par Frédéric Worms et Cynthia Fleury.

« Médecin-malade », paradoxe ou paradigme ? Vivre et voir, expérience et récit, de

I’époché a ’utopie.

Pauline s’est intéressée au monde du soin et de I’hospitalier suite a ses expériences
professionnelles en tant qu’étudiante sage-femme. Elle souhaitait se saisir de son propre vécu
en I’envisageant dans une réflexion sociologique et philosophique du champ médical. Dans
sa these, elle mene une réflexion sur la relation entre les médecins et leurs patients a travers
la figure du « médecin-malade » qui permet de faire interagir deux univers symboliques en
apparente contradiction. Par ce renversement de position, que pourraient nous apprendre ces

“médecins-malades” sur ce qu’il y a de fondamental dans la relation de soin?

« Médecin-malade ». Cette expression renvoie spontanément chacun a la relation entre un
médecin et un malade et suppose une réflexion autour de leur relation. Il semble alors
qu’envisager un médecin vivant 1’épreuve d’une maladie, un médecin-malade pourtant,
reléve de I’oxymore, du paradoxe, du contre-sens. Médecin et malade se définissent
réciproquement dans leur rapport a 1’autre et s’individualisent différemment de chaque coté
du trait d’union. La figure du médecin-malade, en apparence singuliére, réunit en sa
personne, deux mondes, un hiatus, une « rupture épistémologique »: entre le vécu et le
congu, I’éprouvé et le pensé, I’affect et le concept. Leur rencontre en lui est I’occasion de «
croiser deux discours », et de mettre en tension leur différend. En prétant attention a ce qui
émerge de cette contraction, le médecin-malade pourrait-il nous aider a penser, dans un

discours commun, I’'union de deux énoncés, deux cosmovisions que tout semble séparer?

Chez le médecin-malade, les maux se révelent par 1’expérience, de I’intérieure et non plus
seulement de 1’extérieure. Le chiasme - médecin-malade - sous-tend une conflictualité que
rencontre, de fait, le médecin-malade. Il (s’) observe des deux cotés en vivant I’expérience

d’une interchangeabilité des places institutionnelles, d’un brouillage des positions, d’une
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complexification du soi. Par ce renversement des rdles, cette multiplicité des regards, le
médecin-malade devient un entre-deux productif qui n’est pas seulement I’entre-les-deux-

cotés mais un passage, conduisant a une tierce vision sur I’institution médicale.

Le médecin-malade, qui vit non seulement une expérience de vie intime mais aussi une
double relation (patient avec ses soignants mais aussi médecin avec ses patients), laisse
entrevoir une réflexion éthique et politique. Si nous portons au médecin-malade un intérét
¢thique mais aussi anthropologique et politique, c’est par le renversement qu’il produit, non
seulement de par son inversion (de sens, statut, position) mais aussi par la « conversion
politique »! qu’il engendre. Ce moment du « médecin-malade » permet de dévoiler I’ici et
maintenant de la relation de soin et plus généralement des relations particuliéres entre les
hommes. Tout se passe comme si le médecin-malade s’emparait de cet espace conflictuel, de

ce trait d’union pour créer un mouvement, un agir autre.

Cette relation de soin, qui est a la fois relation professionnelle et pédagogique, institutionnelle
et sociale, civique, éthique et politique se loge a la frontiere entre relation intime et publique.
Médecin-malade permet a la fois de penser la relation soignant-soigné mais plus largement la
relation d’enseignement et de soin, en tant qu’elle est une relation éthique (de responsabilité
et de réciprocité) mais aussi proprement politique, en ce que ce médecin-malade laisse
émerger de par sa « voix différente » un ensemble de conflits et de contradictions, et stimule

ainsi un agir politique : entre création et transmission.

" ABENSOUR, Miguel, « La conversion utopique: I’utopie et I’éveil » in L’Homme est un animal utopique / Utopiques II,
Arles, Les Editions de La Nuit, 2010.
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Neurologie feetale

Membre du Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic Prénatal de I’UFR Saint Antoine pour I’Est Parisien dont les réunions sont
hebdomadaires depuis sa création en septembre 1999.

Consultations de neurologies feetales depuis 1999 (2760 grossesses vues dans le service dont 742 vues personnellement)

Ethique médicale et hospitaliére
Expert extérieur en réanimation néonatale et polyvalente (évaluation pronostique et collégialités) depuis 2004

Maladie de Creutzfeldt-Jakob

Membre du Comité National d’Experts pour la prise en charge des Maladies Héréditaires du Métabolisme, (circulaire
ministérielle N° DSS-1C/DGS/DH/96-403 du 28 juin 1996) qui siége aupres de la CNAMTS. (depuis sa création en 1996).

Membre de la Commission Nationale d'Indemnisation , DGS, Ministére de la Santé, chargée d'émettre un avis sur la réalité de la
maladie de Creutzfeldt-Jakob, I'imputabilité et le montant proposé de l'indemnité a verser par le Ministere de la Santé aux
victimes de cette maladie iatrogéne (depuis sa création le 31 janvier 1994). La compétence de cette commission s’est élargie
en 2002 aux cas de nouveau variant de MCJ liés a I’Encéphalopathie Spongiforme Bovine (ESB).

Responsable du Centre National de Référence pour l'expertise neurologique des enfants traités par I'hormone de croissance
extractive et suspects de présenter les symptomes d'une maladie de Creutzfeldt-Jakob, devenu Centre National de Référence
de la maladie de Creutzfeldt-Jakob iatrogéne (1993 a 2000).

Membre du Comité Inter Ministériel sur les Encéphalopathies Subaigués Spongiformes Transmissibles et les prions, Ministéres
de la Santé, de I’ Agriculture, de la Recherche chargé de « la mise a jour permanente des connaissances, la fourniture
d’¢éléments destinés a orienter les décisions en matiére sanitaire tant dans le domaine animal que vis-a-vis de la santé humaine,
faire une proposition d’un programme de recherche inter organisme » 1997-2001.

Membre du Groupe de travail « Sécurité vis-a-vis des Maladies Transmissibles par les produits Sanguins Labiles » de I’Agence
Francaise du Sang puis de I’Agence Francaise de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé (AFSSaPS), Direction de
I’Evaluation des Médicaments et des Produits de Santé, chargé de déterminer la qualité des techniques de prélévement et de
fabrication requises en France pour les produits sanguins stables et labiles (rapports des 11 décembre 2000 et 31 octobre
2001, nouvelle évaluation prévue 2002).

Membre du comité d’expert sur les risques de transmission de I’encéphalopathie spongiforme bovine auprés de 1’ Agence
Francaise de Sécurité Alimentaire (AFSA) 1998-2001.

Enseignement en formation continue

Enseignement au Cours du Cerveau Feetal coordonné par la docteure Catherine Garel, formation continue UPMC

Enseignement sur Neuropathologie du développement FMC de I’AP-HP (coordonné par le Dr Antoinette Gélot)

Enseignements au Master 1 a Paris Dauphine : « Economie et gestion de la santé » depuis 2012

Enseignements au cours de formation continue du CNAM Centre National des Arts et Métiers : « Handicap : concepts
fondamentaux et panorama sur les déficiences » depuis 2012

Autres

Fusion sur Trousseau des services de Neuropédiatrie de Saint Vincent de Paul (Pr Gérard Ponsot) et de Neuropédiatrie -
Pathologie du développement de Trousseau en juillet 2005

Meédecin responsable du suivi du dépistage de la phénylcétonurie et de la prise en charge des nouveau-nés dépistés a la naissance
dans I’Est parisien, depuis septembre 1996.

Membre du Centre National des registres maladies rares (2007 -2009)

Expert judiciaire pres la Cour d’Appel de Paris. Spécialité Pédiatrie. 1994-2005

Expert agréé par la Cour de Cassation. Spécialités Pédiatrie et Neurologie. 2000-2005.

Le 3 septembre 2018
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Enfance et handicap
De l'avenir de I'homme aux frontiéres de I'humain

Par nature, lI'enfant est une personne humaine immature, incompléte, fragile, périssable,
dépendante de 1'adulte. Il est mineur, ni autonome, ni responsable. Il est aussi la promesse d'avenir,
de pérennité, de progres, de renouvellement de I'humanité et des sociétés humaines. Il est enfin,
pour chacun de nous, ce que nous avons été et que nous ne pouvons et ne voulons plus étre.

L'enfant est donc amené a devenir un adulte en pleine possession de ses moyens, mais il n'est
pas maitre de ce devenir. Sa dépendance, tant qu'il n'en est pas sevré par l'attribution d'un statut
d'adulte, le maintien dans un état de mineur non seulement physiologique mais aussi de mineur
social. Ce temps de maintien en minorité est destiné a lui permettre d'acquérir la culture a laquelle il
appartient et de s'adapter a la société a laquelle il est intégré. La société humaine dans laquelle il vit
lui donne une éducation qui priorise 1'épanouissement de ses capacités propres qui, elles-mémes,
conditionnent 1'avenir que les siens prévoient de lui voir atteindre.

Pendant ses premiéres années, I'enfant n'est pas libre de son éducation. Il recoit celle qui lui est
adjugée par la communauté dans laquelle il grandit. L'éducation qu'il regoit vise son meilleur
épanouissement, son meilleur développement, en lui donnant les meilleurs moyens de devenir un
étre libre et autonome. Il regoit aussi une éducation qui le prépare a son intégration sociale, a une
place qui sera la sienne et a laquelle il doit étre préparé, pour le plus grand bénéfice de sa
communauté autant que pour le sien. L'enfant apprend progressivement a étre libre et a remplir la
mission qu'attend de lui la société¢ dans laquelle il grandit. Sa condition peut apparaitre
contradictoire par elle-méme, étant libre et contrainte, ne pouvant étre 1'une sans l'autre : les deux
facettes de 1'éducation qu'il recoit se conforment chacune a une pré-vision de ce qu'il doit devenir
tant dans son meilleur intérét que dans le meilleur intérét de sa communauté humaine
d'appartenance.

Pendant son enfance, durant toute sa minorité, les décisions qui le concernent, sont prises pour
l'enfant, puis avec lui, puis par lui sous contréle de l'adulte qui en est responsable.

Etre un enfant n'est pas un handicap, tout au contraire, c'est une promesse. Une promesse
d'avenir et de liberté pour lui, une promesse de pérennité et de renouvellement pour la société et sa
culture dans lesquelles il est élevé, une promesse de progres et d'évolution pour 'humanité. Par sa
nature méme, 'enfant est 1'un des biens les plus précieux de tout humain, de toute société, de toute
culture, de 1'humanité.

Pour un enfant, avoir un handicap, est un obstacle qui peut parfois devenir infranchissable pour
atteindre la majorité, c'est-a-dire sa pleine autonomie, sa pleine responsabilité et sa pleine liberté. Le
handicap peut donc conduire au maintien en I'é¢tat de minorité, y compris a l'age adulte. Ainsi,
handicap et minorité sont liés. Si étre enfant, étre mineur, n'est pas un handicap, certains handicaps
entravent la progression naturelle de l'enfant vers la majorité et parfois peuvent maintenir la
personne dans la minorité a 1'age adulte, voire a vie. Cependant le handicap est un obstacle non par
son existence ou sa nature, mais par la perception qu'en ont les adultes, les majeurs, les étres libres
de sa communauté, et par 1'usage qu'ils en font.

L'enfant est 1'étre humain qui, du fait de son jeune age, n'a pas encore acquis toutes les
capacités d'un étre autonome et libre. Il est mineur. La minorité est I'état de celui a qui I'on ne
reconnait pas la pleine responsabilit¢ de ses actions. La minorité est a la fois un état et un statut,
1'état et le statut de la personne qui n'a pas I'autonomie ni la responsabilité de sa liberté de choix ni
de la compléte maitrise de sa vie.

Le handicap est entendu ici comme l'entrave au développement harmonieux de l'enfant
conséquence d'une pathologie, d'une agression psychologique ou physique, ou encore d'une
insuffisance affective, sociale ou éducative. Cette entrave a son développement harmonieux
accentue 1'état de minorité de l'enfant et tend a le maintenir dans un état d'infériorité. Le handicap
diminue les capacités naturelles de I'enfant a se développer harmonieusement. Quand le handicap de
I'enfant remet en cause les limites de 1'humain, c'est-a-dire quand I'enfant n'atteint pas les limites
minimales permettant sa reconnaissance en tant qu'étre pleinement humain, ou lorsqu'il ne lui
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permet pas de manifester des capacités suffisantes pour pouvoir se développer jusqu'a devenir 1'étre
humain autonome et libre qu'on attend qu'il devienne, le handicap peut alors remettre en cause
jusqu'a sa nature humaine, ou plus exactement sa légitimité a étre reconnu comme membre de sa
communauté humaine.

Si les interactions entre la minorité et le handicap sont une question de philosophie morale,
d'éthique, elles sont aussi une question de philosophie sociale et politique. L'hopital est un lieu
d'exercice de 1'é¢thique médicale et qui renvoie a la philosophie éthique mais aussi sociologique et
politique. La pédiatrie est une discipline ou les questionnements éthiques naissent, notamment, de
situations médicales aigué€s ou il faut prendre des décisions en urgence, ou il faut décider de la mort
ou de la survie d'enfants qui n'ont jamais exprimé leur souhait ou leur volonté, et ou les parents sont
dans une situation ambigué de décideur en tant que responsable de leur enfant, mais en méme temps
de mineurs, puisque leur avis n'est pas décisionnaire. Pendant la grossesse, la répartition des
positions est inversée, les parents prennent la décision concernant le feetus ; le corps médical statue
sur le caractére 1égal d'une demande d'interruption médicale de grossesse, et dans ce cas I'exécutent
conformément a la décision écrite, signée par la mere.

Je reconnais comme un progres la possibilité 1égale de pouvoir interrompre une grossesse dans
les situations de pathologie grave et incurable. Je reconnais de méme comme un progres de pouvoir
arréter les traitements de maintien en vie d'une personne dont la survie n'est destinée qu'a vivre dans
un ¢état de profonde dépendance, d'absence d'autonomie ou de conscience. Mais ces progrés mémes
nécessitent qu'on s'interroge sur les limites de l'exercice, c'est-a-dire pas uniquement sur l'aspect
technique, médical, des critéres définis par la loi. Car la loi ne donne pas de norme ni d'indication
de ce qu'il convient de faire qui reste « a chaque fois unique » ; elle définit ce qui est raisonnable et
ce qui est une obstination déraisonnable. Elle précise ce qui est possible et ce qui n'est pas permis.
Cette frontiere n'est pas tracée entre la vie d'un c6té et la mort de 'autre, elle est un probléme, dans
les acceptions qu'en donne Jacques Derrida : problema écrit-il'. Car elle est a la fois une ligne, une
frontiére, un passage, un seuil, derriere lesquels on tente de se protéger de la décision qui nous
incombe et nous pose probléme ; elle est aussi cette limite que 1'on projette de faire franchir a
l'autre, a I'agresseur virtuel qu'est le feetus ou I'enfant « trop » handicapé.

Problématique

L’enjeu essentiel de cette thése est d’analyser et de comprendre comment définir une personne
mineure, comment interagir avec elle, comment concilier la prise en compte de I’incapacité de cette
personne et le respect di a cet étre humain. Enfance et handicap sont deux concepts de minorité. Ils
différent avant tout par le caractére naturel et transitoire de l'enfance alors que le handicap est
pathologique et définitif. Pathologique en tant qu'invalidant et irréparable, pathologique en tant
qu'infirmité. Le cheminement de la question sur les interactions entre enfance et handicap se décline
ainsi :

L’enfant est-il un étre humain a part entiére quand il est gravement handicapé, atteint d’'une maladie
chronique invalidante, quand il s’agit de justifier les soins qu’on lui donne ou de prendre a son
¢gard une décision de fin de vie ?

L’enfant garde-t-il un statut d’étre humain quand il cesse d’avoir un avenir d’homme libre et
autonome, lorsqu’on découvre qu’il est gravement handicapé ou atteint d’'une maladie chronique
incurable ?

L’enfant, étre imparfait, immature, non fini, dépendant, est-il un étre humain a part entiére, ou un
humain partiel ?

L’enfant a-t-il une valeur sociale en dehors d’étre un humain en puissance d’homme libre, d’homme
productif, ou d’homme exploitable ?

A partir de quand un enfant devient-il un étre humain a part enti¢re ?

Au-dela de I'enfance, le handicap peut entrainer le maintien de la personne en I'état de minorité,
ne lui permettant pas de s'affranchir, de devenir majeur, c'est-a-dire libre et autonome, en possession

'Derrida J ., 1996 : Apories. Galilée, Paris
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de tous ses moyens. Mais c'est le constat du handicap qui induit le refus de reconnaitre ses droits a
I'autonomie et a la liberté compléetes. C'est une double peine : a 1'entrave du handicap s'ajoute les
limitations supplémentaires assignées par le corps social, limitations qui restreignent l'acces a
I'autonomie et a la liberté. Limitations assignées tant pour le protéger lui-méme que pour protéger la
société. Quel est alors le statut de 1’enfant, quelle est sa place a 1’hopital, a 1’école, dans la famille,
dans notre monde ? N’est-il qu’un étre immature, incapable, non-fini ? Est-il un futur homme, un
humain partiel, un humain potentiel, un pas-encore-humain ? Et qu'en est-il, s'il est handicapé ?

Il est nécessaire de trouver un « rationnel » défendable et opposable, d’avoir un théorique pour
justifier le professionnalisme nécessaire pour gérer la prise en compte du handicap. Les motivations
des personnes qui travaillent pour le handicap sont trés diverses, mais leur professionnalisme
s’appuie sur la nécessité de s’occuper du faible, de ’enfant. Les autorités et les tutelles, souvent
bien-pensantes, attribuent aux professionnels une quéte d’abnégation, d’expiation ou de rédemption.
Mais s’occuper du handicap ne doit pas se résumer au sacerdoce ou a la compassion, ni étre réservé
aux proches qui n'ont pas le choix et a des personnalités particuliérement enclines a la compassion.

Au bout du compte, les limitations du handicap sont plus importantes qu'elles ne seraient des
seules conséquences du handicap, comme on le voit en pratique lors des décisions d'interruptions
médicales de grossesses ou les arréts de traitements jugés déraisonnables ou la mort n'est pas due au
handicap biologique lui-méme, mais aux décisions de ne pas lui permettre de vivre, pour le protéger
des conséquences dramatiques de son mal et pour protéger ses proches des souffrances d'avoir un
enfant lourdement handicapé. Ce qui ameéne les questions corollaires de la décision pour autrui, de
juger de la valeur de sa vie et d’évaluer sa qualité de vie.

Si ces situations particuliéres du feetus ou du nouveau-né dont l'avenir serait un handicap
sévere, peuvent étre envisageables d'un point de vue éthique, elles sont le paradigme de la
rétrogradation de son statut de personne humaine du fait de son handicap. En effet, pour certains
penseurs, ces enfants handicapés peuvent étre disqualifiés du statut de personne ce qui leur permet
de justifier, d'un point de vue moral, la décision prise pour eux”. Dans les situations plus ordinaires,
le handicap induit aussi la minorité et disqualifie la personne pour accéder a I'autonomie et a la
liberté totale dont elle serait capable et qui feraient d'elle une personne digne de respect.

Je me propose d'explorer les interactions entre handicap et minorité a partir de trois questions :
Quel péril le handicap fait-il courir et a qui ? Qu'est-ce qui maintient la personne handicapée a I'état
de minorité¢ ? Qu'implique pour la personne le maintien définitif en état de minorité pour ce qui
concerne son statut d'étre humain en termes d'autonomie, de responsabilité et de liberté ?

Méthodologie

L'enfant est un étre humain normal qui présente une incapacité naturelle qui ne lui permet pas
d'avoir le statut d'homme doué de raison, de conscience de soi, d'autonomie. L’étude des textes
philosophiques doit permettre de comprendre le statut de I’enfant et du feetus.

Les philosophes de la Gréce antique n'ont laissé qu'une faible place dans leurs pensées a
I'enfant, au mineur, et a tous ces étres qui n'ont que peu d'autonomie, les reléguant, avec les
animaux, a des rangs d'inférieurs. IIs se sont essentiellement appuyés a définir ce qu'est un homme
et en quoi il est une étre supérieur et en ce sens digne de respect. Il nous revient de déduire, de ce
qu'ils n'en disent pas, ou en disent « en creux », ce qu'ils pouvaient penser de 1'étre imparfait,
immature ou fragile et de sa place dans la cité (de Socrate et Platon a Aristote).

Les approches philosophiques de 1’enfance en tant qu'age particulier de I'étre humain permet
d’appréhender différentes fagcons de considérer l'enfant, le nourrisson, le feetus, comme étre
pleinement humain ou futur humain. Les philosophes pensent le statut d’étre humain de 1’enfant, ses
incapacités et ses limites et les variations de I'entendement. Celles-ci, dues a sa nature méme d’étre
immature, en devenir, ou a sa minorité, sont souvent indirectement abordées dans les textes

Glover, Singer, Parfit, McMahan 1'affirment plus ou moins explicitement dans leurs écrits.
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(Averroes, Erasme, Rousseau, Canguilhem, Agamben).

Autrui, l'autre, le différent, font 'objet de nombreux travaux de philosophie éthique (de Levinas
et Ricceur a Derrida). Les philosophies éthiques descriptives analysent l'enfant et la personne
handicapée afin de comprendre ce qu'ils sont, ce qu'ils vivent et ressentent. Cette approche
empathique prone une démarche de justice et de respect, et tente de décrire les conséquences du
handicap sur la personne, et sur ce qu'elle ressent dans sa vie quotidienne. Ces philosophies visent a
connaitre le handicap non par son insuffisance mais par ce qu'endure la personne et ce qu'il lui faut
surmonter. La finalité de ces philosophies vise a amener la société a plus de justice, a apporter les
compensations qui permettraient de lever le déficit dii au handicap et de donner acces a la personne
handicapée a la possibilit¢ de vivre « comme tout le monde ». Certaines de ces philosophies
¢thiques abordent la question de la situation de la personne handicapée et étudient ce qu'elle est au-
dela de ses déficiences et ce qu'elle représente pour la société et ce qu'elle nous apprend sur nous-
méme. (Foucauld, Ancet, Agamben, Quentin, Saulus)

Aujourd'hui, certains courants philosophiques analysent, selon une méthode rationnelle de
philosophie morale, ce qu'implique le handicap sur l'autonomie de la personne et les conséquences
qui en découlent sur le respect di a la personne handicapée. Ces courants se fondent sur une analyse
du déficit produit par le handicap et en déduisent un degré d'humanité restant a la personne. Selon
ce degré d'humanité restant, ils définissent, croyant les avoir pré-établis, les critéres qui leur
permettent de déterminer le niveau en deg¢a duquel un étre humain est autonome et libre ou a
l'inverse dépendant de son entourage et donc incapable d'autonomie et de liberté (rationalisme,
utilitarisme, conséquentialisme, de Bentham a Mill et de Williams, Glover et Parfit a Singer et
McMaham). Ces philosophies ont prospérées a propos des discussions au sujet de la 1égalisation de
I'avortement qui est devenu une pratique médicale autorisée.

L'analyse de ces différentes approches philosophiques, parfois en apparence contradictoires et
incompatibles donnent une voie pour tenter de débusquer ce qu'elles ont de présupposés et de biais
d'analyse, qui parfois sont inclus dans les prémisses de facon imperceptible ou insoupgonnée, et qui
prédéterminent les fins comme 1'a souligné Bernard Williams®.

Il nous faut chercher devant cette complexité les interactions et les jonctions possibles entre des
logiques et des connaissances différentes, qui sont le propre de la pensée complexe. Ce travail sera
complété par une exploration avec une analyse philosophique des connaissances acquises par des
approches différentes de la pensée humaine sur I’enfant et sur les diverses formes de I’étre
handicapé. Les travaux des scientifiques avec la biologie, l'anthropologie, l'ethnologie et la
sociologie, la psychologie, la psychanalyse, 1'histoire et le droit.

Enfin les croyances sur la nature de 1’enfant et du handicapé seront abordées avec les religions
et les mythologies. La diversité des orientations de ces connaissances académiques et intellectuelles,
nécessite de trouver un terrain commun sur ces questions de 1’enfance et de ses conséquences en
terme d'incapacité et de dépendance, et de la fagon dont celles-ci sont pensées.

Les textes apportant des connaissances sur les enfants sauvages et les enfants maltraités,
négligés ou séquestrés, seront aussi pris en compte car ils ont aussi interrogé la possibilité de
devenir pleinement humain, notamment intellectuellement, relationellement ou socialement,
lorsqu'on a grandi tout seul (enfants séquestrés, orphelinats carentiels, enfants exploités (sexe,
travail, guerre).

Les connaissances médicales seront elles aussi partie prenante dans ce travail, non pas tant par
I'entremise de la pathologie que par l'analyse de la place de l'enfant telle que le pédiatre peut
I'observer dans certaines situations particuliéres, mais aussi exemplaires du fait de leur caractére
extréme, situations ou l'enfant se trouve aux limites de la vie humaine : vie feetale, handicap
intellectuel et physique grave (le polyhandicap), fin de vie, maltraitance, misére, seront analysées au
regard de ce que 1'on peut observer sur la fagon dont ces incapacités sont pensées aujourd'hui et des

*Bernard Williams, [1985] : L'éthique et les limites de la philosophie. Gallimard, Paris, 1990
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conséquences qui s'ensuivent sur le statut de I'enfant, du mineur, de l'incapable. De ce point de vue
la pédiatrie est un observatoire précieux.

Corpus philosophique

1. L’enfant a principalement mobilisé¢ les philosophes sur les aspects de I’éducation et de la
formation de I’esprit. A travers 1’éducation apparait les insuffisances, les carences et les incapacités
naturelles de 1’enfant telles que les philosophes les déterminent en montrant comment il faut amener
I’enfant a s’en libérer pour acquérir le statut d’homme, c’est-a-dire essentiellement a ressembler a
I’adulte qui I’éduque, a étre intégrer dans la société dans laquelle il grandit. [Erasme : Du plan des
études, 1512 ; Il faut donner trés tot aux enfants une éducation libérale, 1529 ; Traité de civilité
puérile, 1530, Montaigne : Essais, 1572 ; Rousseau : [’Emile, 1762 ; Kant: Réflexions sur
l’éducation, 1776-1787 ; Bergson : L’évolution créatrice, 1907 ; Dewey : Démocratie et éducation,
1916 ; Arendt : La crise de la culture, 1961]

2. La différence entre I’enfant et I’adulte est-elle une différence de nature opérée par
I’éducation qui faconnerait ’enfant, personne potentielle, pour le « transformer» en personne
humaine qui a droit au respect et au statut d’étre humain ? [Jeff McMahan : The ethics of killing,
2002] Ou bien, I’enfant est-il un étre humain immature, incomplet, non-fini, mais qui se définit lui-
méme et en ce cas de la méme essence que « I’homme ce caméléon que nous sommes ». [Pic de la
Mirandole : Discours sur la dignit¢ de [’homme, 1486 ; Heptale, 1489 ; 900 conclusions
philosophiques, cabalistiques et théologiques, 1986]. L’expérience permet a I’enfant d’apprendre et
de progresser depuis la minorité jusqu’a atteindre la majorité [Rousseau : Confessions, 1782 ;
Kant : Qu’est-ce que les lumieres, 1784]

3. Les hommes sont interdépendants, et en cela I’enfant ne différe des adultes que par le
caractere asymétrique de sa dépendance a I’adulte qui est unidirectionnelle. L’enfant devient majeur
par reconnaissance mutuelle dans la société dans laquelle il vit. [Hume : Traité de la Nature
humaine, 1740; John Dewey: L’influence de Darwin sur la philosophie, 1910] Les
communautariens [Charles Taylor : Les sources du moi, 1989 ; John Rawls : La justice comme
equité, 2001 ; Michael Sandel : Justice, 2010]. L’Ecole de Frankfort [Theodore Adorno : Minima
moralia, 1947; Walter Benjamin : Critique de la violence, 1921; Axel Honneth : Lutte pour la
reconnaissance, 1992; La société du mépris, 2006]

4. La psychanalyse montre combien I’interaction entre les hommes, si elle est indispensable a
I’enfant pour s’épanouir, est aussi indispensable aux adultes qui ne sont jamais des étres achevés,
mais aussi des étres en perpétuelle évolution. La raison, le psychisme, la vie sont une perpétuelle
progression interactive entre les hommes. [Jung : La structure de [’dme, 1928 ; L’énergétique
psychique, 1947 ; Winnicott : Cure, 1970, Lacan: Le Séminaire livre VII L’éthique de la
psychanalyse, 1986]. Cette interdépendance n’est pas le fait seulement des individus entre eux, mais
aussi celle de chaque personne avec la communauté des hommes dans laquelle elle évolue, et celle a
laquelle elle se sent appartenir, [Judith Butler : Antigone : La parenté entre vie et mort, 2000]. Cette
dépendance envers le groupe est encore plus marquée dans la dépendance de 1’étre avec les
institutions qui sont &8 méme de fagonner I’individu pour 1’adapter a la société qui le considere
comme lui appartenant. [Mary Douglas, Comment pensent les institutions, 1986].

5. Les étres incapables, enfant, déficient intellectuel, polyhandicapé, sont sous la protection de
I’institution qui crée des lois pour protéger ces personnes dépendantes de la souveraineté de fait de
leurs proches. L’incapacité engendre une relation asymétrique, et une soumission de fait de
I’incapable a celui qui ’entoure. Cette double extraction de la société, celle de I’incapable et celle
de celui qui s’en occupe, est I’exclusion de la « vie nue » et celle du souverain d’Agamben : [Homo
Sacer, le pouvoir souverain et la vie nue, 1995]. Cette insécurité de celui qui est en position d’étre
I’homo sacer, est présente au quotidien. C’est un leurre de penser que les institutions protége
I’incapable. Elles le font par la loi vis-a-vis des individus, mais il est des exemples ou I’institution
se comporte de facon souveraine, et hors la loi, vis-a-vis de celui qui ne peut se défendre. [ Chomsky
et Foucault: De la nature humaine : justice contre-pouvoir, 1971 ; Wolff: Notre humanite,
d’Aristote aux neurosciences, 2010].
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6. La parenté entre ’enfant et la personne déficiente intellectuelle est clamée par Erasme
[Eloge de la folie, 1509]. L’idiot, I'imbécile, le déficient intellectuel, le handicapé mental,
I’incapable, dont « la faiblesse ne permet jamais aux malheureux de sortir de I’état d’enfance sont
trop connus pour qu’il soit nécessaire que je m’y attarde longtemps » écrit Kant [Essai sur les
maladies de la téte, 1764]. Mais cette nature particuliére du « malade mental » n’est souvent pas
abordée par les philosophes et n’est déductible qu’a contrario des nombreux écrits sur
I’entendement humain. [Hume, Enquéte sur [’entendement humain, 1758 ; Locke : Essais sur
l’entendement humain, 1689 ; Leibniz : Nouveaux essais sur [’entendement humain, 1715) ;
Rousseau : Discours sur l’origine et les fondements de l'inégalité parmi les hommes, 17535].

7. Canguilhem a rappelé, notamment aux médecins, que «la vie est en fait une activité
normative » et que « dans 1’espéce humaine, la fréquence statistique ne traduit pas seulement une
normativité vitale mais une normativité sociale », [Essai sur quelques problemes concernant le
normal et le pathologique, 1943]. L’enfant polyhandicapé, s’apparente au monstre, ce « mixte de
vie et de mort : le feetus qui vient au jour avec une morphologie telle qu’il ne peut pas vivre ». Cette
« transgression de la loi naturelle » renvoie «a une transgression du droit humain et divin »
monstrueuse [Foucault : Les anormaux, 1974-1975]. L’hopital est alors nécessaire « pour les
maladies difficiles, complexes, « extraordinaires» auxquelles la médecine sous sa forme
quotidienne ne peut faire face.» [Naissance de la clinique, 1963 ; Histoire de la folie a l’age
classique, 1972]. Chez I’enfant, la l1ésion neurologique interagit avec le développement du cerveau.
« Entre le processus morbide et le fonctionnement général de I’organisme, la maladie ne s’interpose
plus comme une réalité¢ autonome. » [Maladie mentale et psychologie, 1954].

8. L’autre totalement séparé, 1’expérience de I’approche du visage de I’autre d’ou surgit la
responsabilité a laquelle on ne peut se soustraire, 1’étre exposé et sans défense : Levinas a défini
autrui, 1’étre vulnérable, 1’enfant. [Totalité et infini, 1971 ; Humanisme de |’autre homme, 1972 ; La
mort et le temps, 1975, Autrement qu’étre, ou au-dela de [’essence, 1978 ; Ethique comme
philosophie premiere, 1992]. Juger la capacité d'autrui est une gageure, car la conscience observée
n'est pas la conscience ressentie rappelle Ricceur, [Soi-méme comme un autre, 1990]. Mais au-dela
de cet état, applicable a tout étre « incapable », sa prise en compte passe par la recherche de ce que
peut étre la vie bonne pour lui en méme temps que pour soi ; et quelle vie bonne est possible dans
un monde mauvais, quand le monde mauvais inclus parfois les institutions mémes a qui 1’incapable
est confi¢ (hdpitaux, tutelles, aide sociale a ’enfance, médico-social, école) ? [Judith Butler :
Qu’est-ce que la vie bonne, 2012 ; Mary Douglas : Comment pensent les institutions ?, 1986].

Mots-clés : Enfance, handicap, minorité, éthique, humain,

Développements
1. Incapacité et dépendance sont naturellement humaines. Evolution, apprentissage, maturation ...

Jean Pic de la Mirandole a compris que 'homme était un étre inachevé. L’homme est un étre
immature, imparfait, non fini. Cette imperfection est bénéfique a tout homme en lui donnant la
possibilité de développer des capacités et des compétences inédites et de s'adapter a son
environnement naturel ou non. Cette capacité d'adaptation est active, rapide, efficace et le distingue
des autres animaux qui eux n'ont le plus souvent qu'une aptitude limitée a modifier leur
comportement individuel au contexte dans lequel ils vivent. L'homme, lui, a une capacité
d'innovation qui lui est propre. Cette capacité d'innovation est liée a ses incapacités naturelles qu'il
doit compenser par l'invention de moyens d'adaptation. La sélection naturelle de Darwin ne retient
que les étres les plus adaptés, il s'agit d'une sélection des innovations passives apparues avec les
mutations génétiques qui vont induire l'apparition de caractéres nouveaux dont certains sont
favorables a la survie de 1'espéce et qui seront conservés, d'autres sont neutres et d'autres enfin sont
déléteres et ne seront pas retenus. Cette sélection naturelle darwinienne intervient lentement, au
rythme des mutations nouvelles, et au rythme des contraintes environnementales qui exercent une
pression sur la survie des especes vivantes.
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L'espéce humaine est caractérisée, notamment, par I’immaturité exceptionnelle du nouveau-né
humain qui est tres dépendant des soins de l'adulte pour sa survie immédiate, et par une enfance
particulierement longue comparativement aux autres animaux et notamment ses plus proches
cousins primates et grands singes actuels mais aussi semble-t-il humains du genre homo disparus.
Cette immaturit¢ du nouveau-né et de l'enfant humain entraine une contrainte sur son entourage
humain immédiat qui implique un mode de vie sociale particuliére permettant « I'¢levage » des
enfants. La longue durée de 1'élevage de l'enfant autorise, outre le développement des capacités
propres a l'espéce humaine sélectionnées par I'évolution darwinienne (telle le langage), la
transmission de compétences « enseignées » par les plus grands et les adultes, compétences
culturelles et sociales qui renforcent les capacités de survie de l'espéce humaine et sont
sélectionnées de fagons rapides en lien direct avec leur efficacité. Ces capacités acquises par
I'éducation ne sont pas des évolutions passives de type darwinien, mais des évolutions actives,
imaginées et créées ou observées et reproduites par les humains.

Ainsi, cette immaturité, ce caracteére non fini, incomplet, imparfait de I'étre humain, en est non
seulement une caractéristique spécifique, mais aussi une « qualité » conservée par la sélection
darwinienne du fait de son extraordinaire puissance d'adaptation rapide aux modifications de
I'environnement hostile et changeant dans lequel 'homme évolue. On peut donc retenir cette
immaturité¢ de l'enfant comme une caractéristique des plus pertinentes de 1'étre humain, et que la
persistance a 1'age adulte de ce caractére non fini, incomplet, imparfait est un atout majeur de
l'espece humaine.

En dépit de l'atout majeur que représente cette immaturité, cette imperfection, pour l'espéce
humaine, 'enfant est spontanément considéré par l'adulte, et qualifi¢é par la société dont il est
pourtant I'avenir, comme un €étre mineur. Cette incapacité liée a 1'age doit étre analysée a travers les
écrits des philosophes, des sociologues, des pédagogues et des législateurs. L'enfant y est souvent
considéré comme devant étre protégé du fait de son incapacité physiologique liée a 1'age. Mais cette
incapacité physiologique liée a 1'age n'est pas seule retrouvée dans les écrits. Elle y est cotoyée par
d'autres types d'incapacités réelles ou alléguées, permettant de justifier des attitudes, des
comportements et des réglementations irrespectueuses vis-a-vis des personnes qui en sont affublées,
au motif méme de cette incapacité qui leur est attribuce. Les législations et réglements qui régissent
les relations entre les humains, au motif de protéger ces étres incapables, qu'ils soient enfant,
handicapé, femme, esclave, réfugié, migrant, dans un statut d'infériorité¢ et de dépendance, aboutit
parfois, voire vise méme, a annihiler toute possibilité d'émancipation.

Ici 'homme devient un étre de droit, qui différe des autres étres humains qui ont des marques
d'infériorité, dont ils doivent s'affranchir pour acquérir les pleins droits de 'homme libre. Apparait
ainsi deux humanités, celle des hommes libres et dominants et celle des individus incapables, moins
libres et moins dominants et toujours dominés.

2. Incapacité et dépendance sont parties intégrantes de l'étre humain adulte normal.

La science de Darwin nous a appris que I'étre humain est un maillon d'une évolution du vivant,
que le vivant est une variation ininterrompue et que l'espéce humaine n'est pas le produit final de
notre branche évolutive mais I'une des derniéres ramifications en date, et que d'autres surviendront.
La biologie nous a montré que le code génétique est le support de cette évolution mais aussi que le
remaniement du code génétique est constant. Cette biologie s'applique a I'hnomme, a chaque homme,
et notre identité biologique est en constante évolution. Cette évolution n'est pas uniquement
génétique, mais aussi commensale comme le révele I'impact du microbiote sur le fonctionnement de
notre organisme et en particulier le fonctionnement de notre cerveau. Notre identité n'est pas fixe et
n'est pas autonome nous indique Thomas Pradeu.

L'étre humain n'existe qu'en tant qu'étre social. Sa valeur individuelle n'est rien sans la société
dans laquelle elle s'exerce (Elias). Les capacités d'un individu ne sont évaluables qu'en fonction du
contexte dans lequel il évolue. Les révolutions ont illustrées la faiblesse des capacités individuelles
lorsque les interactions interhumaines changent. Les humains capables d'avoir une influence
transcendante, ou du moins universelle, sont eux-mémes des humains insérés dans leur
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environnement social et leurs pensées, leurs découvertes, leurs productions, sont toujours fondées
sur la substance sociale a laquelle ils appartiennent. Aucun étre humain n'est seul, aucun étre libre
ne l'est sans une structure sociale qui lui permet de 1'étre. Tout étre humain est dépendant de son
environnement social.

Tout homme est soumis a l'interdépendance de I'étre social. L'espéce humaine, d'aprés la théorie
de I'évolution, est sélectionnée par ses capacités d'adaptations a son environnement qui sont parmi
les plus performantes dans le monde animal. L'espéce humaine est une des espéces animales
sociales et capables de modifier son environnement, lui permettant d'adapter son environnement
immédiat a ses besoins biologiques de vie, améliorant les chances de maintien de I'espéce. L'espece
humaine a de plus la capacit¢ de modifier son environnement de fagon non programmée
génétiquement. Elle est capable d'organiser sa structure sociale et d'aménager son environnement,
voire de créer des environnements, en fonction des besoins des différents groupes sociaux qui la
constitue. La vie humaine évolue par l'effet de la sélection naturelle, & un rythme que nous ne
pouvons pas voir en direct, mais que nous déduisons, et qui est le produit de la sélection naturelle.
La vie humaine évolue aussi, et cette fois trés rapidement et visiblement, du fait méme de la
structure sociale de I'humanité, sous l'effet d'une élaboration collective complexe, a partir de
modeles sociaux qui impactent directement la vie de ses membres et qui sont en concurrences avec
les modéles concomitants.

L'incapacité et le handicap sont présents de fagon récurrente dans l'histoire, la mythologie, la
religion. Souvent handicap et incapacité sont utilisés de facon allégorique pour illustrer la vie
humaine, par exemple dans les €crits religieux, le handicap ou l'incapacité étant paradigmatiques et
exemplaires pour décrire les situations de la vie humaine sociale.

3. Des différentes catégories d'incapacité

Selon quels critéres les incapacités sont-elles normales, pathologiques, induites, affublées,
décrétées ? Les incapacités les plus flagrantes sont de ce point de vue celles de I'enfant, la femme, le
déficient mental, I'esclave. De maniére plus sournoise celles du migrant, de I'étranger, entre autres.

La distinction que I'on peut faire des incapacités physiologiques, celles du feetus, de 1'enfant,
sont des incapacités qui sont temporaires, universelles, et qui nécessitent d’expliciter en quoi cet
¢tat d'incapacité distingue ces étres de 1'étre humain complétement accompli. Autrement dit, s'agit-il
d'une différence de nature, ou s'agit-il d'une différence de degré ?

La distinction arbitraire des incapacités, affublées ou décrétées, qui n'ont pour seule justification
que de soumettre a la domination d'un maitre une catégorie de personnes utile a une caste
dominatrice, qui se décréte elle-méme comme la seule essence humaine pleinement accomplie,
concerne la distinction faite de la femme ou de l'esclave, de I'étranger ou du migrant. Ces
incapacités ne sont pas universellement admises méme si elles existent de fait universellement dans
le temps et dans l'espace dans toutes les sociétés humaines. Selon les situations il s'agit d'une
différence de degré, mais aussi d'une différence de nature.

Les incapacités pathologiques, celles du déficient intellectuel, sont-elles le fait d'une différence
de nature, comme cela est parfois affirmé ? La notion de monstruosité peut-elle avoir un support
biologique et théorique ?

Ces différentes classes d'incapacités sont catégorisées par des lois et des réglements qui
définissent leurs droits en termes de justice, d'autonomie d'action, de liberté, de statut social.

L'incapacité 1égale du code Napoléon persiste actuellement. L'évolution du concept d'incapacité
1égale depuis 200 ans traduit les limitations de 1'égalité des hommes dans la pensée républicaine.
C'est l'incapacité des mineurs, des femmes, des incapables majeurs mis sous curatelle ou sous
tutelle. Les lois de bioéthique et les lois sur la fin de vie gardent des stigmates de la fagon dont
l'incapacité doit étre prise en compte par la société afin d'apporter une protection a la personne
incapable. On voit aussi la facon dont les lois et les réglements laissent des failles dans la protection
des individus incapables afin de permettre a l'autorité qui les protége de disposer de certains
pouvoirs sur la personne incapable, 8 commencer par le pouvoir décisionnaire sur sa vie, et sur sa
mort, pour les lois sur la fin de vie. Les comparaisons des droits de 1'enfant dans différents pays et
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au niveau international au vingt et uniéme siécle se confronte avec les problémes pratiques
notamment ceux de I'enfant migrant quand il est en nombre.

La protection de l'incapable s'accompagne d'une asymétrie de relation qui isole et exclue tant
I'étre asocial, ou désocialis¢, et son protecteur. Cette asymétrie est constante depuis le maitre et
I'esclave (Hegel versus Patterson), le foetus et l'interruption de la grossesse (Boltanski), « homo
sacer » et le souverain (Agamben).

La marginalisation sociale, tant du protecteur que de l'incapable, leur asymétrie, certes le plus
souvent relative, sont néanmoins institutionnalisées de fait par les textes qui les rationalisent.
L'application du raisonnement a une catégorie d'incapable peut se transposer a une autre catégorie
de fagon abusive.

L'enfant, étre incapable, est parfois plus capable que 1'homme accompli: enfants facteurs
d'accueil dans un monde interdit ou privé (exemple de 1'accueil d'une famille avec des enfants chez
des Pachtounes).

4. Les incapacités et les dépendances déterminent des catégories distinctes d'humains

La reconnaissance de différentes catégories d'humains incapables, selon une différence de degré
de capacité ou une nature d'incapacité, individualise des statuts sociaux qui, s'ils sont réglementés,
sont aussi le plus souvent associés a une inégalit¢é morale. On peut distinguer trois types
d'incapacités : - les incapacités naturelles, communes a tous les humains, celles de l'enfant, - les
incapacités sociales, qu'elles soient liées a des croyances, entérinées par la religion, la « coutume »,
voire encadrées par la loi et qui limitent le statut moral de ceux envers qui ces incapacités sont
alléguées, celles de la femme, celles de 1'esclave, - enfin les incapacités pathologiques quelle qu'en
soit la nature. Selon que 1'on appartient a telle ou telle catégorie d'incapable, on est plus ou moins
investit des qualités caractéristiques, spécifiques, constitutives, de I'étre humain. Si tel est le cas, ces
catégories d'incapacités définissent des inégalités entre les humains. Ces inégalités sont-elles
exclusives de l'appartenance a I'humain a part enticre, définissent-elles des sous catégories d'étres
humains qui seraient par voie de conséquence des humains partiels ou inférieurs, qui n'ayant pas les
mémes capacités, n'auraient pas les mémes droits d'étre humain. Autrement-dit, les inégalités entre
les hommes déterminent-elles des degrés d'humains, des sous-hommes, des sur-hommes, des
humains partiels ?

Les notions d'étre né de parents humains, d'avoir une conscience de soi, d'étre autonome, d'étre
doué de parole, de faire preuve de sa capacité de penser librement, de posséder les qualités qui
différencient I'homme des autres animaux, qui caractérisent l'espéce humaine, sont-elles nécessaires
et sont-elles suffisantes a étre reconnu comme un étre humain ?

Parmi les incapacités pathologiques certaines sont congénitales, d'autres sont acquises et
peuvent étre progressives. Ces incapacités acquises ou progressives vont entrainer un changement
de statut de celui qui en est atteint. La question se pose alors de savoir si cette incapacité qui
survient chez un étre humain lui fait perdre son statut d'humain, autrement dit s'il reste pleinement
humain ou s'il perd une partie de son statut. Si cette perte partielle ou totale d'humanité est vraie, la
question est de savoir a partir de quand perd-on le statut d’humain, et partant si on peut étre ou
devenir un étre partiellement humain.

En particulier, lorsqu'un humain n'a pas ou perd certaines des capacités dites supérieures, le
langage, la communication, les capacités relationnelles, la raison, l'intellect, qu'il est reconnu
comme incapable et que cette incapacité est assortie d'une dépendance, il n'est peut-étre plus
totalement humain. Cette perte de qualités caractéristiques du genre humain, améne 'homme qui en
est victime, a un statut dégradé. Cet homme de statut dégrad¢ est-il un étre humain dégradé, un
sous-homme, ou n'est-il pas plutdt une étre humain dans sa pleine et entiére nature humaine, d'étre
imparfait, fragile, interdépendant.

L'homme est un étre social, il n'est en rien un €tre isolé, il n'existe qu'en interaction avec les
humains de son environnement tant pour sa survie physique que pour son existence en tant qu'étre
humain. Ses fonctions supérieures ne se développent, ne s'expriment et ne se maintiennent qu'au
contact d'un milieu d'humains avec lequel il entretient des relations sociales. C'est de cette
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compétence a entretenir des relations sociales avec autrui que se manifestent les capacités de 1'étre
humain a avoir une place parmi les humains. Cette place d'humain parmi les humains ne nécessite
pas d'étre une place au soleil ni d'avoir un statut particulier, mais d'étre en lien avec ses pairs
humains, indépendamment du statut social et des capacités supérieures de chacun. C'est aussi de
cette fagon que I'étre reste humain tant que certains de ses pairs, non par statut social mais par parité
humaine, et au travers d'une certaine fraternité humaine, maintiennent des liens avec celui d'entre
eux qui perd ses capacités.

5. Quand devient-on humain a part entiere ?

La possibilit¢ de régulation des naissances, individuelles par la contraception, l'avortement et
parfois l'infanticide, ou collective par le contrdle réglementaire ou religieux des droits a la
procréation, au-dela de la question de la liberté individuelle, du droit des femmes a disposer de leur
corps, ou de celle de la survie de I'espece, ou d'un peuple, renvoie a la question du statut d'humain
de lI'embryon, du feetus, du nouveau-né. La question philosophique n'est pas seulement celle de
I'éthique de tuer un étre humain ou un potentiel étre humain (McMaham). Elle est aussi de
comprendre comment un ceuf fécondé devient un étre humain, quand la biologie du vivant acquiert
un développement permettant d'y reconnaitre 1'étre humain. Elle est encore de se confronter au
spectre d'un eugénisme médical 1égal dissimulé dans un dépistage prénatal qui conduit quasi
systématiquement a une interruption de la grossesse.

Sur cette question, on ne peut s'abstenir d'inclure dans la réflexion les retombées des
extraordinaires avancées de la loi (loi Veil en France) et de la technique médicale, tant dans la
pratique des avortements que dans la qualit¢ du dépistage, par la génétique ou l'imagerie, de
certaines incapacités du futur enfant ou du futur adulte. Ces avancées ont conduit a une évolution
considérable de la fagon dont on pense le statut de 1'étre humain, et des connaissances sociologiques
(Boltanski). On ne peut non plus se dispenser d'intégrer les connaissances récentes acquises par les
anthropologues et les spécialistes des mythologies (Witzel).

Ces approches posent aussi la question de 1'identité humaine qui n'est pas uniquement celle d'un
individu, mais aussi celle des interactions interhumaines et de leur caractére constitutif de 1'étre
humain par la reconnaissance du statut d'étre humain par la collectivité dans laquelle on évolue. Il
peut s'agir de la reconnaissance par la mére, par ’Etat civil, par I’Eglise, par la société, de membre
de la communauté. Cette reconnaissance pose la question inverse de la perte de ce statut en cas
d'apparition d'une incapacité liée a une pathologie ou a la mise au ban de la société (esclavage,
bannissement volontaire, ou par désocialisation ou par condamnation)

Les situations particuliéres de 1'enfant déficient intellectuel qui sert de traducteur a ses parents
normaux mais étrangers, ou de l'enfant normal dont les parents sont déficients intellectuels ou
sociaux et de fait incapables d'assurer la charge de leur enfant, éclairent sur la part de 1'adulte qui est
déja présente chez I'enfant. La facon dont la société pallie ces carences traduit la responsabilité que
les sociétés humaines se reconnaissent vis-a-vis de l'enfant dont la situation familiale est non
conforme a la norme sociale. Les différents modéles sociaux n'apportent pas la méme réponse au
statut de l'enfant. Par exemple, la répartition des rdles a chaque membre de la famille de gens du
voyage est un modéle de 1'humain et de la pensée collective associant dépendance mutuelle et
confiance réciproque, solidarité et fraternité.

A travers les textes du code Napoléon, de 1'évolution du droit international et du droit comparé
au sujet de I'enfant on comprend que les 1égislateurs cherchent a protéger certains enfants d'un statut
d'humanité partielle dont le fonctionnement des institutions fait parfois usage, a son corps défendant
ou sciemment (Mary Douglas).

Les rituels initiatiques de passage a 'dge adulte dans de nombreuses sociétés, y compris les plus
¢laborées (C Fleury, B Cyrulnik) témoignent de la nécessité de reconnaitre a chacun son
appartenance pleine et entiére a la communauté. Cette reconnaissance peut-elle étre accordée a
chacun ou s'il agit de la sélection d'une élite, ou relégue-t-elle les non élus ? Comment sont
accueillis ou intégrés ceux qui n'ont pas la méme culture, la méme origine, les mémes capacités ?
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6. De l'incapacité a la responsabilité et a la décision pour autrui.

L’enfant, étre vulnérable, est naturellement sous la responsabilité de l'autorité parentale. La
place de l'enfant dans sa famille est naturelle et les ¢léments qui garantissent son intérét supérieur
(soins, éducation, amour) sont assurés par ceux-la méme qui l'aiment et l'entourent. Ce sont ces
derniers qui prennent les décisions importantes pour lui. La Loi et la Société s'assurent qu'ils se
conforment a la loi et exercent un controle si et seulement si certaines obligations ne sont pas
remplies : soins, scolarisation, sécurité. En cas de carence des parents, de quelle que nature qu'elle
soit, la justice et la société prennent le relais assurant la charge et la responsabilité de I'enfant.

L'incapacité¢ naturelle de I'enfant, ou de toute autre nature, a pour corollaire le fait que les
décisions sont prises par d'autres que lui. Lorsque ces décisions concernent des choix de vie, ou des
décisions de fin de vie, par exemple en cas de handicap et de déficit intellectuel graves, pendant la
vie feetale, a la naissance ou plus tard, il peut apparaitre un conflit entre l'intérét supérieur de
I'enfant et l'intérét de ses parents. Il peut aussi apparaitre un conflit, parfois plus pernicieux, avec
l'intérét réel ou supposé de la société. Dans ce cas les gardes fous du cadre 1égal, de I'éthique
professionnelle sont parfois difficiles a assumer. Dans ce contexte, surgit la réalit¢ du rdle de la
reconnaissance par la société du statut d'étre humain. La loi et les réglements ne sont jamais parfaits
et les failles liées aux situations de la vie non prévues par les textes, mais cruellement réelles, font
reposer sur des particuliers détenteurs d'un statut de parent et de professionnels de s'accorder sur
une décision de vie ou de mort.

Interviennent alors des estimations de la qualité de vie présente et future de l'enfant. Mais
l'estimation des parents et celle des professionnelles ne sont pas toujours concordantes. La valeur
d'une telle vie n'est pas toujours évaluée a la méme hauteur. On peut admettre qu'une personne
humaine en pleine possession de ses moyens, ayant les capacités de raison et de conscience de soi,
puisse estimer sa qualité de vie, les soins qu'il considére déraisonnables, le degré de sédation qu'il
souhaite au moment de mourir. Elle évalue, elle décide pour elle-méme. Mais qu'en est-il de
l'enfant, ou du handicapé qui ne peut évaluer ni décider pour lui-méme ? La décision revient a
autrui. La responsabilité pour autrui de Lévinas se concrétise réguliérement dans le contexte du
dépistage prénatal, de la réanimation, du polyhandicap ou l'expérience de l'approche du visage
d'autrui est une épreuve éthique majeure. Elle repose sur ce qu'autrui juge comme une vie bonne au
sens de Judith Butler, pour l'incapable.

Décider pour ou a la place d'autrui quand la responsabilité pour autrui consiste a se substituer a
autrui. Décider pour son plus grand bien, pour son plus grand intérét. Qui peut, doit, a le droit de
décider a la place d'autrui ? Comment peut ont prendre de telle décision quand on est parent ?

L'enfant ou toute personne a la place de qui on décide, devient un tiers exclu de la prise de
décision dont il est le sujet. Peut-il toutefois étre partie prenante de la décision qui le concerne.
Quelle différence cela ferait-il ? Les motivations de la décision, sa qualité, sa recevabilité par
l'enfant, I'adhésion de l'enfant a la décision qui le concerne, sont des concepts qu'il faut analyser.

7. L'empathie et la responsabilité pour autrui sont-elles des faiblesses

Dans le monde actuel, la volonté et I'autonomie sont des caractéristiques majeures de 1'étre
humain, de I'homme libre, de 'homme rationnel. La responsabilité pour autrui, cette assignation a
responsabilité, qui s'impose sans qu'on puisse se récuser, est a la fois une responsabilité pour ce qui
arrive a autrui et la responsabilité pour celui qui est démuni. Cette philosophie premiére de Levinas,
nous lie au sort de l'incapable, dont on est responsable du simple fait que nous savons qu'il a besoin
d'étre aidé. Cette obligation est inconditionnelle pour Simone Weil et est due a tout étre humain
pour ses besoins vitaux, essentiels. La justification de ce devoir ne peut cependant étre justifiée que
par une obligation morale de respect de I'étre humain dont la destinée est éternelle (Weil).

L'empathie est une fonction cérébrale développée chez 1'étre humain et sélectionnée au cours de
'évolution des espéces (Decety). Ceci revient a dire que 1'empathie est une caractéristique propre a
I'étre humain et indispensable a la survie de l'espece. Elle rend plus efficace la vie sociale de
I'homme en lui conservant l'autonomie de sa volonté et sa liberté individuelle de penser, dont le
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maintien est possible grace a cette empathie physiologique et indispensable a I'hnomme.

La contradiction n'est donc qu'apparente entre la nécessaire empathie et la responsabilité pour
autrui qui s'ensuit, et la noblesse de la raison et des possibilités d'améliorer sa qualité¢ de vie par
diverses productions de la pensée. L'empathie et l'attention aux autres n'est ni une idéologie
rédemptrice, morale ou religieuse, ni une entrave encombrante a 1'épanouissement de l'individu libre
et autonome. L'étre humain n'est libre et autonome que du fait qu'il appartient a une espece
immature, non finie, conférant a chacun une multipotence d'autonomie et de liberté lui permettant
de se développer selon ses orientations et ses choix propres.

Cette immaturité et cette obligation de se créer soi-méme (Pic de la Mirandole) n'ont de
pertinence que dans une vie sociale qui est indispensable au développement jusqu'a I'dge adulte
mais aussi au maintien de la faculté de penser et de conserver une souplesse d'adaptation, car elles
maintiennent a 'homme son statut d'étre humain, tout au long de sa vie et lui permettent de
bénéficier des acquis des hommes qui l'on précédés pour se développer a partir d'un socle humain,
la culture, sans que chaque nouveau-né soit contraint a repartir de zéro.

Ces ¢léments ont des supports biologiques, physiologiques. La physiologie de I'empathie, de la
mémoire, de la spécialisation de certaines aires corticales en fonction de la stimulation qu'elles
recoivent, pour certaines jusqu'a un certain de degré de maturation est bien connue. De plus, la
plasticit¢ neuronale ou synaptique permet continuellement a 1'étre humain de continuer de
progresser et de s'adapter a son environnement sans étre tributaire de la seule sélection naturelle qui
est aléatoire et invisible a I'échelle de la durée de la vie humaine.

8. Egalité et fraternité sont I'humain

Les croyances et religions sont le produit de la pensée humaine, fédératrices entre les hommes.
Ces modes de pensée ne sont pas gouvernées par la raison et sont parfois qualifiées aujourd’hui
de dogmatiques ou idéologiques. Elles sont parfois considérées comme une tentative archaique
d'expliquer le monde, qui ont pu étre raisonnable lorsqu'elles ont été imaginées en rapport avec le
niveau de connaissance et de culture de ceux qui les ont pensées. Il en sera sans doute de méme
pour les pensées les plus élaborées que nous connaissons actuellement et leurs démonstrations qui
s'appuient sur des bases que nous qualifions aujourd'hui de scientifiques. Elles seront alors, comme
les précédentes, reléguées au rang d'idéologie ou simplement oubliées dans l'avenir quand
'évolution de la pensée humaine sera plus avancée. En ce sens on peut s'aventurer a penser que
parfois la raison n'est pas la caractéristique principale qui définit I'espece humaine.

Les contraintes de la vie en collectivité, sont-elles une entrave a cette liberté de se construire qui
est propre a I'homme. La vie collective est-elle la seule fagon de permettre a 'homme d'avoir les
moyens d'étre libre de se construire. Ces moyens comportent plusieurs niveaux. L'éducation qu'on
recoit de ses parents, des reégles de la vie communes formalisées par la collectivité dans laquelle on
évolue, et les interactions constantes avec ses congéneres.

Si la survie de la collectivité passe par la solidarit¢ des membres du groupe, cette solidarité
signifie-t-elle une égalité de ses membres, quelles que soient les capacités de chacun au long de sa
vie, ou plus exactement quel que soit le niveau de dépendance de chacun par rapport au groupe ? Si
cette dépendance est inhérente a la liberté humaine, a la conscience de soi, cette dépendance n'est ni
une dette, ni une infériorité. Elle est commune a tout étre humain, tant par rapport a sa raison, a son
autonomie, a sa liberté. Cette dépendance a pour corollaire la fraternité, au sens républicain du
terme.

Ces contraintes que 1'on accepte volontiers pour ses propres enfants, ou les enfants en général,
sont cependant parfois rejetées par certains qui estiment que la solidarité a des limites, voire que ces
contraintes ne sont plus acceptables lorsqu'elles sont trop lourdes pour eux-mémes, ou pour la
collectivité, en raison de leur impact sur la famille, sur la société, ou en fonction de leur utilité pour
l'enfant, pour la société. Si la vie humaine est fraternité, celle-ci signifie-t-elle égalité ? Y a-t-il des
limites a la fraternité ? Peut-il y avoir fraternité sans égalité ?

Si on admet avec Decety que l'empathie est une caractéristique spécifique de 1'étre humain,
qu'elle le distingue des autres animaux, qu'elle est une capacité majeure pour permettre a 1'étre
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humain de bénéficier de la solidarité de la communautg, et, partant, de ses capacités personnelles de
raison et d'intellect, 'hnomme ne peut plus étre pensé comme un étre avant tout rationnel (Witzel).

Bibliographie préliminaire

Agamben Giorgio, 1978 : Enfance et histoire, Destruction de ['expérience et origine de l'histoire, Payot
Agamben Giorgio, 1995 : Homo sacer Le pouvoir souverain et la vie nue, Seuil

Agamben Giorgio, 2002 : L'ouvert. De I'homme et de I'animal, Rivages poche / Petite bibliothéque
Anouilh Jean, 1944 : Antigone, La Table Ronde

Arendt Hannah, 1951 : Le systéeme totalitaire. Seuil 1972

Arendt Hannah, 1954 : La crise de la culture, Gallimard

Bergson Henri, 1919 : L'énergie spirituelle, PUF

Boltanski Luc, 2004 : La condition feetale. Une sociologie de 1'engendrement et de I'avortement, Gallimard
Butler Judith, 2000 : Antigone : la parenté entre vie et mort. traduction Guy Le Gaufey 2003 EPEL

Butler Judith, 2012 : Qu'est-ce qu'une vie bonne ? traduction Martin Rueff, Payot

Canguilhem Georges, 1943 - 1966 : Le normal et le pathologique. PUF Quadrige

Capdevila Nestor, 2007 : Impérialisme, empire et destruction, Vrin

Carosella Edgardo D, Pradeu Thomas, 2010 : L'identité, la part de l'autre. Immunologie et philosophie, O Jacob
Castel Pierre-Henri, 2012 : Le fou : un personnage conceptuel? revue Esprit, Mars-Avril 2012, p165-184
Castel Pierre-Henri, I'Esprit malade : cerveaux, folies, individus. Paris, Ithaque 2010

Confucius, - 500 av JC ; Entretiens. Traduction du chinois par Pierre Ryckmans, Préface d'Etiemble. Gallimard
Darwin Charles, 1859 : L'origine des espéces, Flammarion 2008

Decety Jean, 2014 : Empathy, from bench to Bedside, MIT Press

Decety Jean, 2015 : The Moral Brain, A multidisciplinary Perspective. MIT Press

Derrida Jacques, 1993 : Passions. Galilée, Paris

Derrida Jacques, 1996 : Apories. Galilée, Paris

Derrida Jacques, 1999 : Donner la mort. Galilée

Douglas Mary, 1967 : De la souillure. Essai sur les notions de pollution et de tabou, La découverte
Douglas Mary, 1986 : Comment pensent les institutions, La découverte

Elias Norbert, 1991 : Théorie des symboles, Seuil

Erasme, 1509 : Eloge de la folie, traduction Claude Barousse, 1994, Acte Sud, Babel

Foucault Michel : 1974-1975, Les anormaux, Seuil/Gallimard

Foucault Michel, 1963 : Naissance de la clinique, Puf

Genet Jean, 1949 : L'enfant criminel, Gallimard

Glover Jonathan 1977 : Causing death and saving lives. The moral problems of abortion, infanticide, suicide,
euthanasia, capital punishment, war, and other life-ordeath choices. Penguin books

Habermas Jiirgen, 1991 : De 1'éthique de la discussion, Traduction Mark Hunyadi. Flammarion

Habermas Jiirgen, 2001 : L'avenir de la nature humaine. Vers un eugénisme libéral ? Gallimard Paris 2002
Hobbes Thomas, 1650 : De la nature humaine, Vrin

Hottois Gilbert, 2009 : Dignité et diversité des hommes, Vrin

Hume David, 1758 : Enquéte sur l'entendement humain, GarnierFlammarion

Itard Jean, 1801 et 1806 : Victor de I'Aveyron, Allia

Jollien Alexandre, 2013 : Eloge de la faiblesse, Marabout

Kant Emmanuel, 1764 : Essai sur les maladies de la téte GF Flammarion

Kant Emmanuel, 1784 : Réponse a la question : « Qu'est-ce que les Lumiéres ?')» Mille et unes nuits 2006
Konner Melvin, 2010 : The Evolution of Childhood. Relationships, Emotion, Mind. Harvard University Press
Las Casas Bartholomé de, 1550 : La Controverse entre Las Casas et Sepulveda, 1550, Vrin

Levinas Emmanuel, 1971 : Totalité et infini. Essai sur l'extériorité, Livre de poche

Levinas Emmanuel, 1972 : Humanisme de ['autre homme. Livre de poche

Levinas Emmanuel, 1975 : La mort et le temps. Grasset 1993

Levinas Emmanuel, 1978 : Autrement qu'étre, ou au-dela de l'essence. Livre de poche

Levinas Emmanuel, 1992 : Ethique comme philosophie premiére. Rivages poche

133 13



Projet de these Thierry Billette de Villemeur, octobre 2018

Leibniz Gottfried Wilhelm, 1715 : Nouveaux essais sur l'entendement humain, 1765, GF Flammarion
Locke John, 1689 : Essai sur l'entendement humain Traduction Pierre Coste, 1700, Livre de poche
Locke John, 1697 : Que faire des pauvres ? De la loi sur les pauvres et des écoles d’industrie. Laurent Bury, PUF

Marc-Aurele, 180 : Pensées pour moi-méme. traduit par Mario Meunier, GF-Flammarion

Margalit Avishai, 1996 : La société décente. Traduction Francois Billard, revue par Lucien d'Azay, Flammarion 2007

McMahan Jeff, 2002 : The Ethics of Killing. Problems at the margins of life. Oxford university press

Mendelssohn Moses, Juif a Berlin, 1773 : Phédon, ou Entretiens sur la spiritualité et l'immortalité de I'ame. Hachette

Mendelssohn Moses, 1783 ; Jérusalem, ou Pouvoir religieux et judaisme. Gallimard 2007

Mendelssohn Moses, 1784 : Sur la question : que signifie « aufkldren » ? Mille et unes nuits 2006
Merleau-Ponty Maurice, 1964 : Le visible et l'invisible. Gallimard

Nietzsche Friedrich, 1885 : Ainsi parla Zarathoustra, traduit par Maél Renouard, Rivage poche

Nussbaum Martha, 2011 : Capabilités. Comment créer les conditions d'un monde plus juste ? Climats 2012
Ogien Ruwen et Tappolet Christine, 2009 : Les concepts de l'éthique. Faut-il étre conséquentialiste ? Herman
Pédbo Svante, 2014 : Neanderthal Man. In search of lost genomes. Basic Books

Parfit Derek, 1984 : Reasons and Persons. Oxford University Press

Parfit Derek, 2011 : On what Matters. Volume one, Oxford Univertity Press

Patterson Orlando, 1982 : Slavery and social death. A comparative study. Harvard University Press

Pic de la Mirandole Jean, 1486 : Discours sur la dignité de I'homme, in ceuvres philosophiques, PUF

Pic de la Mirandole Jean, 1489 : Heptaple, in ceuvres philosophiques, PUF

Platon, -381 av JC : Les Lois. Traduction Luc Brisson et Jean-Frangois Pradeau, GF Flammarion

Platon, -382 av JC : Phédon. Traduction Monique Dixsaut, GF Flammarion 1991

Platon, -385 av JC : La République. Traduction Georges Leroux, GF Flammarion 2002

Pradeu Thomas, 2009 : Les limites du soi, Immunologie et identité biologique. Vrin

Ricciardi von Platen Alice, 1948 : L'extermination des malades mentaux dans I'Allemagne nazie. Eres 2002
Rosa Hartmut, 2010 : Aliénation et accélération. Vers une théorie critique de la modernité tardive. La découverte
Rousseau JJ, 1755 : Discours sur l'origine et les fondements de l'inégalité parmi les hommes, Flammarion
Sartre Jean-Paul, 1946 : L'existentialisme est un humanisme, folio essais

Schopenhauer Arthur, [1854] : De la volonté dans la nature, traduction Edouard Sans , 1969 PUF

Spinoza Baruch de, 1677 : L'éthique démontrée selon la méthode géométrique, Folio essais

Spinoza Bento de, 1677 : Traité de l'amendement de l'intellect, traduit du latin par Bernard Pautrat Allia
Stringer Chris, 2012 : Survivants. Pourquoi nous sommes les seuls humains sur terre. NRF Essais Gallimard
Valéry Paul, 1946 : Monsieur Teste, Gallimard

Vercors, 1952 : Les animaux dénaturés, Livre de poche

Weil Simone, 1943 : L’enracinement ou Prélude a une déclaration des devoirs envers 1’étre humain. Flammarion 2014

Witzel E.J. Michael, 2012 : The Origins of the world's mythologies. Oxford University Press

Wolff Francis, 2012 : I'homme n'est pas un animal comme les autres. revue études, novembre 2012, n°® 4175 p 485-495

134

14



CURRICULUM VITAE

Nina FRANZONI

Née le 10 Mars 1993
Interne en médecine aux hépitaux de Paris (AP-HP), spécialité psychiatrie
Doctorante en philosophie, CNAM Paris, Ecole Abbé Grégoire

nina.franzoni@gmail.com

- 2015/2018 : Master Sciences médicales approfondies - Université de Bordeaux — CHU de
Bordeaux

- 2017/2018 : Master 2 de recherche en philosophie — Université Bordeaux Montaigne,
Master « Soin, éthique et santé » sous la direction de Barbara Stiegler

- 2014/2015 Master 1 de recherche scientifique : validation de 2 UER : biologie cellulaire et
neurosciences intégratives

- 2011/2015 : Licence études médicales — Université de Bordeaux

- 2010 : Baccalauréat scientifique mention tres bien, mention européenne — Lycée Stendhal
Aiguillon

- 2009 : Participation et lauréate a un concours national scientifique franco-indien. Voyage de
quinze jours en Inde pour récompense

- Externat de médecine — CHU de Bordeaux — étudiant salarié du CHU (Septembre 2015-
Septembre 2018).

- Formée a la consultation transculturelle — service de médecine transculturelle Hopital Saint
André du CHU de Bordeaux avec équipe du docteur psychiatre Claire Mestre (Juillet —
Septembre 2018)

- Formée a la consultation transculturelle — service de pédopsychiatrie Hopital Avicenne a
Bobigny avec équipe du docteur psychiatre Marie Rose Moro (Novembre 2018 — Mai 2019)

- Groupe de travail / Journées des Etats Généraux de Bioéthique autour de la PMA

- Colloque « Extension du domaine de la clinique » / 28-29 Mars 2018, Université Bordeaux
Montaigne : Organisation et intervention : La clinique dans tous ses états .

- Medical Intership/ Stage étudiant a I’étranger — Etats Unis/Missouri/ Saint Louis — Centre de
consultations spécialisées en pédiatrie Esse Health (Ferguson). Durée : 1 mois. (Juillet 2016)

- Stage recherche scentifique — laboratoire INRA de neurobiologie et nutrition (Juin 2015)

135



- La psychothérapie transculturelle : une pratique féministe ? : article sur la page associative
« Ethnotopies » : https://www.facebook.com/associationethnotopies/posts

- Idéologies, subjectivités et préjugés dans la prise en charge psychothérapeutique en
psychiatrie : Mémoire Master 2 sous la direction de Steeves Demazeux

A paraitre :

- Une clinique engagée et une éthique féministe in MR Moro, C Koumentaki Editeurs «
Avicenne I'andalouse 1-2 », Grenoble : La Pensée Sauvage, 2020 (a paraitre).

- Présentation du livre « Il faut s’adapter » : sur un nouvel impératif politique de Barbara
Stiegler, in revue L’Autre, 2019

- Présentation du livre Le soin est un humanisme de Cynthia Fleury, in revue L’Autre, 2019

136



Philosophie politique et psychiatrie :

Quels enjeux pour la clinique
psychiatrique contemporaine ?

Projet de thése,
Nina Franzoni

Lors d’un entretien, un patient hospitalisé en psychiatrie suite a des troubles du
comportement sur la voie publique s’est exprimé ainsi : « On me demande pourquoi j'ai
cassé un rétroviseur et pourquoi je reviens sans cesse a I’hdpital. Je vous reproche de me
laisser seul a I'extérieur. Et comme je n’ai personne a qui le dire, je me retrouve a faire ce
genre de chose. » Le patient assimile son geste a un appel a 'aide sans autre alternative
dans une situation irrémédiable. C'est un cri de solitude quasi abandonnique.
Paradoxalement, il se sent plus isolé a I'extérieur de I'hépital, une fois entouré par la grande
société. Cette situation semble anecdotique mais elle peut symboliser la métaphore du
systéme psychiatrique frangais. Ce n’est qu’au moment de [I'hospitalisation, lors du
traitement de la crise, que 'on demande des explications au patient sur les troubles de son
comportement. La psychiatrie qui essaie de comprendre s’est faite devancée par une
psychiatrie de constat et de gestion de crises. C’est au moment ou I'état de crise est
objectivé que les questions sont posées a la psychiatrie. Dans les moments d’intermittence,
en l'absence de bruit, la psychiatrie francaise est oubliée, abandonnée en écho au patient
qui se sent seul quand il n'a plus de raison d’étre hospitalisé et qu’il « est dehors ». Cette
déperdition abandonnique de la psychiatrie francaise, souvent qualifiée de « naufrage de la
psychiatrie » signe un clivage sans précédent entre le domaine du soin psychiatrique et celui
du politique. Quel autre constat que l'incapacité de la psychiatrie a se faire entendre et
reconnaitre sinon lors d’'une mise en évidence d’'une dangerosité psychiatrique menagant
I'ordre social et politique établi ?

Ce jour, il est signifié que le monde politique se déverse de maniére institutionnelle,
économique, et méme théorique dans celui de la psychiatrie francaise. Il reste a réfléchir un
moyen d’établir un retour de la clinique psychiatrique au monde de la Cité. De tout temps, la
représentation de la psychiatrie a été liée a la société dans laquelle elle s’est inscrite, tenant
une place et/ou un réle différents en fonction des régimes politiques et de leurs dirigeants. Il
devra d’abord étre fait un travail d’historiographie dialectique et conceptuelle du lien entre
philosophie politique et psychiatrie.

Ainsi, il sera retracé I'histoire de ce lien, lien qui permettra de répondre a la question
du pourquoi un renouveau du sujet de ce lien dans le régime démocratique actuel. La
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clinique psychiatrique peut-elle servir le politique ? A-t-elle sa place dans les problématiques
de la philosophie politique ? Est-elle en mesure de faire ce retour a la Cité ? La vulnérabilité
psychique existe a bien des échelles et sa différenciation des autres formes de vulnérabilité
sera a établir. Autant les psychiatres que les politiciens se défendent de la pratique clinique
individuelle dite au « cas par cas ». Un dualisme existe entre une clinique qui se voudrait
collective versus une clinique individuelle. Les praticiens sont frileux de toute forme de
généralisation de la clinique individuelle recueillie dans le cadre de la consultation et de la
psychiatrisation de la vie. Une étude psychopathologique d’'un cas clinique peut-elle devenir
parole étayante a I'échelle collective ? A quels risques ?

Si cela s’avére possible, répond-elle a la dynamique de l'anthropocéne ou du
comment habiter notre monde ? La clinique psychiatrique, notamment a travers une nouvelle
clinique du migrant, des systémes de classifications, I'arrivée de nouvelles technologies, la
recrudescence des troubles anxio-dépressifs, peut-elle permettre I'étayage de nouveaux
enjeux démocratiques alors méme que les liens entre ’'homme et la nature sont interrogés
ainsi que le potentiel destructeur de 'humain sur la biosphére qui I'héberge? Les choix
politiques et économiques sont en capacité de dérégler les écosystémes, il semble
raisonnable de se demander en quoi ils influent, a ce jour, les troubles du comportement de
la population et en quoi la psychiatrie peut alarmer de ces dérives, si dérives il y a. Si la
psychiatrie a accés a des données comportementales et politiques, quelle serait la Iégitimité
de sa représentation dans la vie publique ? Le patient psychiatrique doit-il, par tous les
moyens, trouver sa place? |l se situe, a l'instant, au carrefour de I'absence d’adaptabilité au
néolibéralisme ambiant, électoralement insignifiant, et de son irremplacabilité menacante,
potentiellement dangereuse pour ses concitoyens. Il serait intéressant d’étudier le
rapprochement entre le symptdome psychiatrique comme un Mal politique, dans le sens
pathologique du terme, et la preuve de la limite de la flexibilit¢ néolibérale: la psyché
humaine. Un mal dont souffrirait la démocratie contemporaine. Est-ce que le patient
psychiatrique, a travers I'expérience de sa folie, aurait accés avant le reste de la population a
ce mal politique ? Paradoxalement, la psychose préserverait-elle de 'aliénation politique ?

La psychiatrie comme vigie de dérives politiques et retour de données cliniques
recueillies au bien commun de la population conduit a étudier la position du psychiatre et de
I'école théorique sous jacente ainsi que du rapport que ces derniers doivent entretenir avec
le corps collectif. S’il fallait en passer par la Iégitimité de la clinique psychiatrique pour ne
plus se cacher derriére I'idée que tout est bon a prendre en démocratie et que nous sommes
tous bons, dans quel cadre cela pourrait-il se réaliser ? A quelles conséquences la société,
les patients et les psychiatres sont-ils exposés ? Quelle est la responsabilité politique dont on
peut charger la mission psychiatrique des médecins ? S'’interroger sur les raisons qui
aliénent 'homme et étayer sur les conduites humaines par le biais de la clinique peut étre
lourd de conséquences. L’expertise psychiatrique est située au cceur de cette problématique
et pourrait étre exposée a un risque de judiciarisation de la position psychiatrique. Les
frontiéres des disciplines permettent de définir la place et la responsabilité de chacun dans
un fonctionnement sociétal. La rigueur a marquer les frontiéres interdisciplinaires évite des
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problématiques qui se risqueraient a un chevauchement mais prend le risque de rendre
hermétique son champ disciplinaire. Cela tend a un isolement des pratiques et une perte de
chance de résultats pour le chercheur. Le chevauchement des frontiéres disciplinaires est-il
recommandé voire nécessaire afin de ne pas omettre des enjeux, notamment politiques ? Un
exemple d’antécédent est la correspondance entretenue entre Freud et Einstein en 1932. A
la demande de la Société Des Nations par lintermédiaire de l'Institut International de
Coopération Intellectuelle, il était demandé a des penseurs de traiter de sujets propres a
servir l'intérét commun. La question posée, a linitiative d’Einstein, a Freud, était de savoir
comment orienter la pensée des enfants vers la paix. Alors qu’Einstein était alors défini et se
définissait comme un philanthrope et un militant politique, il interroge la parole scientifique de
Freud dans le cadre de l'influence de la psychanalyse sur I'éducation. Il est étonnant de voir
que Freud accepta ce projet quand on connait sa réticence a engager la psychanalyse dans
le champ politique et a intégrer un quelconque organisme politique. Jacquy Chemouni, dans
son introduction, explique la prise de positions d’Einstein, bien que physicien mais obéissant
« a une philosophie de la vie et de la connaissance qui le conduit a s’exprimer publiquement
sur les éventuels dangers criminels que la science peut faire courir. [...] C’est plus comme
intellectuels observateurs de leur temps que comme spectateurs engagés, méme si la
deuxieme attitude peut davantage s’appliquer a Einstein, que les deux hommes sont
mobilisés. » Le champ politique pourrait ainsi étre I'affaire et finalement la discipline de tous
et chaque spectateur peut, qu’'importe le statut d’'engagement, commenter la vie publique.
« L’objectif est que la singularité de leurs parcours et de leur réflexion aide a comprendre
pourquoi les hommes se font la guerre. [...] Par son objet d’étude, les affects qui minent
inconscient, Freud semble a priori plus a méme de répondre. Mais c’est oublier que le
regard que I'on peut porter sur les passions collectives et les espérances utopiques a besoin
de l'éclairage d’'un spectateur engagé. » L’affaire de tous, certes, mais le sujet doit étre
abordé avec parcimonie et rigueur. C’est leur singularité et on peut penser leurs
compétences particulieres qui font d'eux des spectateurs au regard averti. Et le
positionnement de Freud: « Et c’est moins comme un intellectuel engagé qu'’il accepte
d’intervenir que comme psychanalyste convaincu que sa science peut éclairer le champ
social. A vrai dire la recherche de la paix est un but partagé par tous qui ne risque guére de
se perdre dans les idéologies. Les deux protagonistes abdiquent également I'ambition de
proposer une théorie de la guerre ou de la paix.» La position particuliere de clinicien
permettrait non pas la théorie mais I'éclairage nécessaire au champ social tout en se
préservant d’un militantisme politique. Cette participation a l'intelligence collective, pour
Freud, sert a remédier aux effets délétéres sur la santé mentale. Dans ce sillon, la
psychiatrie, dans un cadre encore nécessaire a définir, doit-elle servir a sa juste place
I'étayage des conduites humaines que sa connaissance sur la santé mentale lui permet ?

Au final, pour articuler l'individuel et le collectif en psychiatrie, il ne pourrait étre, en
référence a la philosophe et psychanalyste Cynthia Fleury, qu'une question de courage. Et
la philosophie y aurait toute sa place. Le courage de penser la position du psychiatre dans
un excés d’introspection et dans un souci d’affronter le syndrome de l'imposteur. Est-ce que
I'on est d’abord psychiatre ? Philosophe ? L’'un puis l'autre ? Les deux en méme temps ? I
est salvateur de penser qu’avant tout, 'on est courageux. Il serait alors bon de ne pas se

139



satisfaire des seuls convoqués et/ou concernés, de ne pas attendre de nous, des autres,
d’étre remplacables. Ne pas attendre de son voisin qu’il commence le travail pour « sauver
les foules », pourtant dans un « but partagé par tous qui ne risque guére de se perdre dans
les idéologies ». De ne pas avoir peur de faire lien avec le reste, avec les autres.

Reprendre courage, ce qu’il est souvent dit aux patients dans le monde du soin.
« C’est ainsi retrouver le chemin de la subjectivité inaliénable », dit Fleury dans son ouvrage
La fin du courage. Afin de prémunir de toute forme d’aliénation les spécialistes du
psychisme, la reprise du courage doit-elle passer par une reprise de pouvoir ? Le pouvoir
psychiatrique fantasmé et marqué par son Histoire se retrouve aujourd’hui étre un pouvoir
déchu, en perte de légitimité, cantonné a une pratique individuelle apeurée par la menace
d'une psychiatrisation de la vie. Comment rétablir une confiance collective en la clinique
psychiatrique? Au lieu de subir les hospitalisations et la chronicisation des troubles, la
clinique psychiatrique pourrait-elle participer a un projet, un projet politique, et prendre part
au débat public ? S’il s’avérait vrai que sur certains points, la clinique psychiatrique était
claire et lucide, cela ferait d’elle un objet d’étude pour les sciences comportementales et un
étayage dans les dysfonctionnements de notre société. Mais comment éliminer la possibilité
d'un processus intuitif voulant trouver par tous les moyens une échappatoire a la
déshumanisation ambiante ? Les conversations avec les patients psychiatriques éclairent
sur les problématiques qui explorent les sciences comportementales, mais est-ce
nécessaire d'utiliser ces ressources et leur connaissance d’eux méme pour devancer les
menaces démocratiques ? Encore faut-il déterminer dans quel cadre et avec quels moyens |l
serait possible de réaliser ce projet. Le psychiatre sort la clinique psychiatrique de son milieu
naturel pour I'étudier et I'explorer, toujours sous sa surveillance, au sein des institutions.
Dans ce cadre, la clinique psychiatrique est-elle représentative de la psyché qui se cache
derriére chaque société ? Peut-elle réellement prévenir et envisager son utilité dans l'idée
d'une résilience collective quand les compétences demandées par les psychiatres sont
avant tout celles de permettre une réintégration et une adaptation du patient au milieu
naturel, sans compter sur la typologie non exhaustive des psychiatres?

Ainsi, il sera intéressant de rétablir la communication avec le patient conditionné au
trouble du comportement, comme dans I'exemple initial de ce texte, afin de trouver du sens
et, peut-étre, un moyen de se protéger car « la seule vigie a instituer, c’est celle qui destitue
la clandestinité de la peur. Celle qui déverrouille les édifices sombres de la lacheté».
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INTRODUCTION

L'innovation contemporaine suppose la capacité a explorer des inconnus toujours plus complexes et
vastes, tout en constituant un collectif d’exploration original et spécifique, comprenant des acteurs
aux expertises hétérogenes, relevant d’institutions variées (entreprises, société civile, institutions
publiques, ONG, associations...) et souvent sans expérience de collaboration antérieure. Pour répondre
a ce double défi, cognitif et organisationnel, il est courant de recourir a des PoC (« Proofs of Concept »
ou preuves de concept), qui jalonnent et rythment le processus, créent un espace de conception
autour d’elles et provoquent mobilisation et adhésion du collectif de concepteurs. Toutefois, ces PoC
peuvent aussi provoquer des biais cognitifs (renforcement des fixations, exploration réduite,
contrainte de « réalisation », ...) et des effets collectifs indésirables (exclusion, scission, prescription
asymétrique, réduction du cercle des concepteurs, ...). Peut-on envisager de concevoir, au contraire,
des PoC génératives, qui contribueraient a une exploration collective de I'inconnu, dans sa double
composante cognitive et collective ?

Cette question est particulierement aigué dans le cadre du projet « un hopital géré par les patients »
dans un contexte ou I'Hopital fait face a la remise en question de I'asymétrie médecin/patient et a un
besoin fort en innovation pour soigner les maux de l'institution. Le projet, qui vise un double objectif
cognitif et collectif, repose trés largement sur des PoC dont la réalisation est confiée au studio de
design Les Sismo. Forts de leur expérience des PoC dans le design d’espace et de service a destination
des organisations, les Sismo ont mis en exergue un dispositif de changement d’organisation d’un genre
nouveau. Tandis que les PoC renvoient habituellement au prototypage d’objets, les Sismo congoivent,
en interaction active avec les usagers, les PoC comme occasion d’exploration et de changement. Une
théorisation des effets observés et un apport de méthodes et d’outils pour gérer les PoC permettront
aux Sismo d’explorer et d’améliorer cette expérience déja constituée pour en faire un avantage
concurrentiel durable.

1. REVUE DE LITTERATURE

1.1. PoC & COGNITION

Créativité et générativité

Dans les travaux de Barron (1955), apparait pour la premiére fois le concept de créativité. Aujourd’hui,
la créativité se présente comme la « production d’idées nouvelles et utiles » (Gay & Szostak, 2017). La
créativité renvoie a la notion de générativité définie par Le Masson, Hatchuel & Weil (2011) comme la
capacité a créer de nouvelles propositions qui vont au-dela des connaissances initiales du designer,
dont la compréhension des logiques s’est améliorée au fil du temps (Le Masson & Weil, 2013). Les
freins a la créativité s’expliquent, en partie, par I'effet de fixation, notamment lié a la premiére solution
explorée (Jansson & Smith, 1991) et aux connaissances spécifiques a un domaine (Purcell & Gero,
1996). Agogué & Cassotti (2013) ont caractérisé |'effet de fixation comme un ensemble d’heuristiques
restrictives activées dans un raisonnement créatif. Dans leur étude, ils ont montré que les designers,
a travers leur cursus, avaient développé une capacité forte a résister a la fixation, phénomene
interprété comme le développement d’heuristiques expansives. D’'une maniére plus générale, tout un
champ de littérature s’intéresse a dépasser ces effets (Smith, Linsey & Kerne, 2010 ; Agogué & al.,
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2011 ; Hatchuel, Le Masson & Weil, 2011) dont la théorie de conception C-K (Hatchuel, Le Masson &
Weil, 2002).

Divergence et convergence

Pour aider a piloter le processus de créativité et accroitre la générativité, différentes stratégies
d’exploration sont a notre disposition comme la pensée divergente et la pensée convergente (Guilford,
1956). Créer par divergence, c’est penser en dehors des évidences, ‘out of the box’, ouvrir de nouvelles
possibilités, proposer des solutions en rupture avec l'existant (Gay & Szostak, 2017). La pensée
divergente apparait donc comme une stratégie pour favoriser les effets génératifs. La qualité d’un
individu a engager une pensée divergente peut étre évaluée par la fluidité, la variété et |'originalité
(Torrance, 1966 ; Guilford, 1967). Des études montrent que la capacité a explorer des idées nouvelles
dépend des antécédents du designer (Lawson, 1979) et de ses expériences (Cross & Sproull, 2004).
Créer par convergence renvoie a la création d’un consensus, d’'un alignhement sur ce qu’est l'idée
nouvelle. Des méthodes managériales comme le ‘Creative Problem solving’ (Lubart & Mouchiroud,
2003) et le ‘Design Thinking’ (Verganti, 2006), largement diffusées, valorisent I’alternance de ces deux
modeles de pensée.

Expérimentation

L’expérimentation occupe aujourd’hui une place importante en management de I'innovation et de la
R&D. En dépit du fait que la « bonne » conception des expérimentations soit cruciale a I'acquisition de
connaissances et in fine au succes de I'innovation, tres peu d’auteurs s’y sont intéressés. Parmi eux,
nous pouvons citer Thomke (2003) et son modele d’expérimentation basé sur un apprentissage par
essais et erreurs qui se décompose en quatre étapes itératives, a savoir la conception (les concepts et
les idées a tester), la construction (un prototype, un algorithme, ...), le lancement (mise en
fonctionnement du prototype, lancement de la simulation numérique, ...) et I'analyse (synthése des
observations, établissement des liens de cause a effet). Ce modeéle est aujourd’hui largement diffusé
et reste le plus populaire (Birkinshaw & Haas, 2016). En accord avec Thomke, Brown & al. (2010)
soulignent I'intérét du prototypage, notamment d’expériences, pour acquérir de maniére prématurée
et peu colteuse des nouvelles connaissances sur les besoins des clients et des utilisateurs. Dans son
livre Engineering and the Mind’s Eye, Ferguson (1992) souligne la nécessité de la pensée non-verbale
dans le processus de conception et le pouvoir génératif des dessins, ce qui justifie leur implication a
différentes étapes du processus de conception. Certaines études (Bamberger & Schon, 1983 ; Suwa &
al.,, 2001) mettent en avant les effets positifs de représentations non-verbales dans le raisonnement
de conception tandis que d’autres recherches, en conception et créativité, ont montré que ce n’était
pas nécessairement le cas voire méme favorisaient la fixation (Smith, Ward & Schumacher, 1993 ;
Atilola, Tomko & Linsey, 2016). Cette dissonance de discours peut s’expliquer par les divergences de
stratégies de conception employées par le designer (Brun, Le Masson & Weil, 2016).

Simulateurs, démonstrateurs et prototypes

La littérature sur I'expérimentation se focalise majoritairement sur des artéfacts concrets comme les
prototypes (Majchrzak, More & Faray, 2012). Souhaitant compléter cette littérature aux phases amont
et divergentes, et remettre en question la notion polysémique des prototypes, Ben Mahmoud-Jouini
& al. (2014) proposent de distinguer les simulateurs et les démonstrateurs des prototypes. Les
stimulateurs sont des objets ouverts (Cruz & Gaudron, 2010) qui interviennent dans les premiéres
phases du processus d’innovation, c’est-a-dire avant la génération d’idée, et qui viennent stimuler la
créativité des concepteurs de maniére a favoriser la défixation. Quant a eux, les démonstrateurs jouent
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des fonctions différentes et critiques dans le processus d’innovation. Ce sont des artéfacts qui visent a
coordonner les efforts d’exploration en créant un contexte commun et a favoriser la sérendipité et
I’émergence de surprises génératrices de nouvelles opportunités pour I’'expansion des connaissances.
Les prototypes sont assignés a des phases avancés du processus d’innovation en étant des artéfact de
développement et de convergence. Leurs fonctions sont de tester si la solution, en cours de
développement, répond bien aux spécifications et de valider, ou non, I'avancement vers une phase de
développement plus détaillé.

Conclusion et ouverture

La littérature fait le constat de plusieurs effets qui peuvent se révéler intéressants. Bien que la
littérature ne semble pas se prononcer de maniere claire quant a la contribution et la généricité
apportées par les outils et méthodes d’idéation et de conception, elle nous donne des pistes quant aux
différentes dimensions de performance. Cette hésitation réside dans une exploration réduite de la
pensée divergente (Luchs & Swann, 2011) et dans un manque de cadre théorique pour traiter I'aspect
non-verbal des PoC (Brun, 2014). Vecteur d’apprentissage et de découverte, il est généralement
difficile de gérer les différentes dimensions des PoC et notamment de mettre en ceuvre une approche
adaptée aux acteurs et contextes. Forts d’une pratique riche et variée, les Sismo témoignent toutefois
d’une certaine aisance dans cet exercice de pilotage, que cette thése visera a comprendre, renforcer
et améliorer.

1.2. POC & COLLECTIF ET ORGANISATION

De l'individu au collectif

Le concept de créativité est une construction sociale qui s’est d’abord focalisée au niveau de I'individu
sous la banniére d’un « génie créatif », pour ensuite s’intéresser au collectif puis a I'organisation (Gay
& Szostak, 2017). Borup & al. (2006) considérent les attentes (‘expectations’) comme essentielles dans
I'intermédiation des différents acteurs et groupes. Plutét que de voir quelque chose de négatif dans
les ‘hypes’ ou vagues d’attentes croissantes, Van Lante & al. (2013) considérent les attentes comme
performatives dans le sens ou elles permettent d’attirer alliés et ressources, de coordonner les
activités en définissant des roles et en construisant des obligations mutuelles, et d’aller au-dela des
mots en se matérialisant par des expériences et prototypes. Il sera tres intéressant de vérifier le
caractére performatif des PoC a I'hopital et de caractériser I'impact des cycles de ‘hype’ et de
désillusion sur le processus.

Objets intermédiaires

Organiser une communication efficace de I'activité collective de conception revient a créer, faire
circuler et discuter des objets intermédiaires. Ces objets intermédiaires peuvent prendre différentes
formes et aussi bien étre immatériels (personae, logiciels, modeles numériques, ...) que matériels
(maquettes, démonstrateurs et les prototypes fonctionnels, ...) (Mer, Jeantet & Tichkiewitch, 1995 ;
Gay & Szostak, 2017). Les objets de conception sont généralement présentés de nature hybride
(Jeantet & al., 1996) : de représentation et de traduction (Mer, Jeantet & Tichkiewitch, 1995 ; Gay &
Szostak, 2017). Cette idée repose sur la théorie de I'acteur-réseau (Callon, 1986), selon laquelle les
objets sont actifs, au méme titre que les acteurs d’un projet et que les opérations de traduction
permettent d’ « établir un lien intelligible entre des activités hétérogenes ». Mer, Jeantet &
Tichkiewitch (1995) avancent I'hypothése supplémentaire que ces deux aspects duals se renforcent
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I'un l'autre et que la cohérence entre le niveau de représentation du prototype et la forme de
coordination semble étre un point important dans le role de I'objet comme instrument de
communication et de coordination (Mer, Jeantet & Tichkiewitch, 1995).

De la co-conception a la co-innovation

Au fil de années, pléthore de méthodes d’activités collaboratives de conception ont été développées
et sont aujourd’hui utilisées (Sanders & Stappers, 2008), entrainant ainsi la mutation du
consommateur : d’un statut d’agent passif, il devient un protagoniste actif du processus de création
de valeur (Prahalad & Ramaswany, 2004). Bien que I’action collective et la collaboration en innovation
soient bien documentées dans la littérature, les conditions pour lesquelles de telles activités peuvent
voir le jour, ainsi que les effets sur les groupes, les collectifs de création et les organisations restent
mal compris (Schwarz & Krabbendam, 2013). C’'est face a ce constat que Dubois & al. (2014) ont décidé
de s’intéresser au contexte et aux bonnes pratiques de la co-conception. Tandis que la littérature
montre que des contextes tendus compromettent I'innovation, le cas de Dubois & al. mitigent cette
these et montre que ces ateliers agissent tels des chevaux de Troie permettant de nouer des liens
entre les participants et favorisant le changement. De tels observations ne sont pas prises en compte
dans la littérature.

Limitations

Si I'idée d’une démarche de co-innovation semble plutét évidente, sa mise en ceuvre ne |'est pas
forcément (Gay & Szostak, 2017). « En tant que parabole de la recherche de conception collective, le
jeu du silence révéele I'ambiguité des actes de conception et montre fréquemment comment, a partir
de l'observation des mémes actes les différents acteurs peuvent construire des significations
différentes, sans en étre conscients » (Schon, 1997). Ainsi, une simple construction en Lego met en
exergue la complexité voire le caractere conflictuel et divergent de I'interaction entre professionnels
d’horizons différents et non-professionnels du fait notamment de modeles cognitifs divers. Par
ailleurs, I'objet commengant a s’incarner, suit a ce titre selon Akrich (1987) différents types d’action
dont linclusion ou I’exclusion de certains acteurs par la constitution d’un réseau sociotechnique et
I’apparition de relations entre les acteurs. Une crise manipulatoire peut alors voir le jour (Drazin, Glynn
& Kazanjian, 1999) ol peuvent se méler jeux d’influence et de légitimation et rhétorique. Aussi,
I'implication de certaines personnes peut étre percue comme un moyen d’obtenir une certaine
reconnaissance sociale ou de faire partie d’'une communauté (Leclercq, Hammedi & Poncin, 2016). Un
besoin de reconnaissance extréme peut favoriser la volonté de la prise en compte de certaines idées
aux dépends de leur originalité (Gay & Szostak, 2017).

Créativité organisationnelle et industrialisation

Des travaux de Amabile (1988) sont nés I'approche multi-niveau de la créativité : individu-groupe-
organisation, le concept de créativité organisationnelle et le modéle componentiel de la créativité
organisationnelle qui se décompose en trois briques que sont la motivation a la tache qui peut étre
intrinséque ou extrinseque, les compétences et les expertises spécifiques et les aptitudes a la
créativité. La créativité organisationnelle n’est pas sans risque car elle peut faire écho a la notion de
destruction créative de Schumpeter (1947) dans le sens ol les idées peuvent remettre en question sur
ce quoi repose I'organisation. Gay & Szostak (2017) voient dans la recombinaison d’actifs tangibles et
intangibles dont parle Teece (2007), la démonstration de la créativité organisationnelle ou, comme le
font certains chercheurs, des « capacités créatives » de I'organisation (Napier & Nilsson, 2006 ;
Parmentier, 2014). Ainsi, les capacités d’industrialisation des PoC pourraient étre corrélées aux
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capacités dynamiques (Teece, Pisano & Shuen, 1997) des hépitaux. Toutefois, savoir créer, évaluer,
sélectionner et implémenter des idées n’est pas chose simple et « gratuite » car lié a des notions de
management du changement (Lewin, 1947) en termes de mentalité, processus, compétences et
organisation. Un cadre stratégique semble ainsi indispensable pour permettre le déploiement de la
créativité organisationnelle. Il est notamment question de réfléchir a I'organisation de la structure
pour soutenir et stimuler la créativité ainsi que sa culture. Nous pourrons notamment nous appuyer
sur la littérature en ambidextrie organisationnelle (Tushman, Anderson & O’Reilly, 1997 ; Gibson &
Birkinshaw, 2004) et porter une attention particuliere aux travaux de Ben Mahmoud & al (2007) sur
I"ambidextrie multiplexe. Enfin et surtout, il conviendra de définir les compétences et outils de pilotage
a mobiliser (Hooge, 2011).

Conclusion et ouverture

Au travers de cette littérature descriptive riche, nous avons pu voir que les activités de co-conception
et plus généralement de co-innovation tels que les PoC vues telles des processus sous-tendent une
variété de phénomeénes de reconfiguration des collectifs et des organisations. Ainsi, dans certains cas,
les PoC peuvent avoir un effet communautaire tandis que dans d’autres, elles vont étre révélatrices de
tensions, d’'incompréhensions, de divergences de la valeur, de fractures du collectif, ... L'expérience
des Sismo dans l'organisation de collectifs nouveaux laisse a penser que ces effets ne sont pas
« d’origine naturelle » mais provoqués par la maniere dont sont concues les PoC. Afin d’explorer cette
hypothése, il serait intéressant d’approfondir les phénomenes sociologiques des PoC qui ne sont
actuellement pas décrits dans la littérature.

Ainsi, la gestion des PoC en tant que processus moteurs de I'innovation et de la transformation du
collectif et de I'organisation posent quelques probléemes précis.

2. QUESTIONS DE RECHERCHE

Les éléments suivants constituent les deux questions de recherche qui viendront orienter les débuts
des travaux de cette these et seront affinées par la suite :

1) Comment définir et mesurer I'efficacité et la performance d’une PoC en termes de
générativité (divergence/convergence) ? Plus particulierement, dans quelles mesures les PoC
pourraient aider a la dé-fixation ? Aussi, peut-on gérer les PoC pour qu’elles soient révélatrices et
agents de sérendipité ? Comment enrichir ces effets ? Et plus globalement, dans quelles mesures la
gestion des PoC peut leur donner une dimension rétroactive au profit d'un processus figé ?

A cette premiére question de recherche peut se greffer une question plus fondamentale
portant sur la modélisation d’une PoC en théorie de la conception.

2) Quels sont les effets collectifs et organisationnels des PoC sur le processus de
création (attraction, stimulation, légitimation, ...) ? Comment enrichir ces effets et les gérer pour que
les PoC soient vecteurs d’apparition d’un collectif concepteur et innovant ? Peut-on gérer les PoC pour
qgu’elles soient des dispositifs de transformation de |'organisation, des ressources de gestion de
changement d’un type nouveau ? Dans un contexte ou I'agent de la conception n’est plus aussi limpide,
il s’agit de questionner en quoi I'acte de participation peut étre une forme de conception.
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Si les résultats spectaculaires liés a la double dimension générative et collective des PoC se
réveélent avérés, il serait intéressant d’aller une étape plus loin en interrogeant les modes
d’organisation et de gouvernance nécessaires a une organisation innovante capable d’auto-
régénération ol le processus de PoC en serait une partie intégrante. Par qui (acteurs internes, externes
ou prestataires) et comment cette derniere peut-elle étre soutenue (pilotage, légitimité,
responsabilité ...) ?

3. TERRAIN DE RECHERCHE ET METHODOLOGIE

3.1. MATERIAU EMPIRIQUE

Pour explorer ces questions de recherche, nous pourrons profiter d’'une situation empirique
profondément riche. En effet, il nest pas question de réaliser I'exploration des PoC en chambre, en
simulation ou bien au moyen de petites expériences dans le laboratoire, mais bel et bien grandeur
nature dans le cadre du projet « un hopital géré par les patients » au sein d’organisations avec fortes
pressions et demandes que constituent les établissements de santé et de soins. L’enjeu sera, au sein
de ces institutions, de créer de la valeur pour les acteurs de I’hdpital et plus largement pour I'ensemble
des parties prenantes. A c6té de ce terrain de recherche nutritif, le projet de these, qui repose trés
largement sur des PoC, a besoin d’une forte expertise dans le domaine. En ce sens, la collaboration
avec les Sismo, a qui la réalisation des PoC est confiée dans le cadre du partenariat avec la Chaire de
Philosophie a I’hdpital, est trés pertinente. Le choix de cette entreprise est d’autant plus congru que,
outre le caractére profondément traditionnel des PoC pour ce studio, il est I'un des rares a revendiquer
les changements organisationnels induits.

3.2. CADRE THEORIQUE ET ANALYTIQUE
Le travail s"appuiera sur les derniéres avancées de la théorie de la conception et des méthodes de
conception innovante collective, notamment développées par le laboratoire d’accueil qui permettent
aujourd’hui de surmonter des biais cognitifs tels que la fixation (méthode KCP, CK invent, etc.) et de
supporter des processus collectifs particulierement créatifs.

Nous avons d’ores et déja identifiés deux points qui devront faire preuve d’une attention toute
particuliére. Le premier point concerne les risques méthodologiques liés a la générativité dans sa
dimension non-verbale et inconnue. Ainsi, la difficulté réside dans la conceptualisation d’un cadre
analytique permettant de rendre compte des effets génératifs et de les mesurer. Pour mettre sous
controle ces risques, nous pourrons notamment nous appuyer sur les avancées récentes des travaux
en théorie de la conception. Ces théories de la conception (comme la théorie C-K) permettent
aujourd’hui de disposer de modeles de générativité de plus en plus formels et précis ouvrant la voie a
des formes de mesure et d’évaluation (Le Masson, Hatchuel & Weil, 2011 ; Brun, Le Masson & Weil,
2016). Le second point concerne les effets organisationnels en termes de description des évolutions.
Nous avons conscience de la nécessité d’un cadre méthodologique pour I’évaluation des changements
organisationnels au moyen d’indicateurs de performance. Ainsi, il est question de pouvoir évaluer, a
la fois les changements organisationnels francs et donc simples a identifier tels que I'apparition d’un
nouveau service ou d’un nouvel organigramme, mais aussi et surtout des changements plus tacites a
I’échelle de I'individu et du collectif.
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4. RESULTATS ATTENDUS ET DEROULE DES TRAVAUX

4.1. RESULTATS ATTENDUS

L’objectif de ces travaux se situe a trois niveaux. Le premier enjeu est de répondre a une réflexion de
fond que se posent les Sismo sur le design, en se focalisant sur I'outil spécifique que constitue les PoC.
Ainsi, il s’agit de questionner cette pratique, qui constitue un des piliers de leur stratégie, d’en
identifier les biais cognitifs et les effets induits, puis de développer et d’expérimenter des nouveaux
modeles de PoC. Ce projet de these viendra également nourrir I'état de I’art en sciences de gestion par
le biais de publications dans les domaines des processus, du management de l'innovation et de la
théorie des organisations. Le travail devrait ainsi conduire a une nouvelle théorie de conception des
PoC et a des avancées en termes de méthodes de création collective. Les champs de la ‘design theory’
et de I”engineering design’ pourront également profiter d’avancées. L’ambition de cette thése est
également d’avoir un impact fort étre en termes socio-économiques aussi bien pour I’hépital que pour
les Sismo et plus généralement I'industrie du PoC avec ses fournisseurs d’outils (prototypage rapide,
réalité virtuelle, simulation, scénarisation, ‘serious game’, etc.)

4.2. DEROULE DES TRAVAUX

Dans les grandes lignes, le projet de recherche se déroulera de maniére classique en trois grandes
phases, a savoir I'exploration et I'expérimentation, respectivement pour les premiéeres et deuxiemes
années, tandis que la derniére année sera principalement consacrée a la rédaction du mémoire de
these. En revanche, ce qui est assez rare et qui mérite donc d’étre précisé est la projection, presque
jusqu’a six mois des premiéres activités de la doctorante avec un démarrage rapide dans les
opérations. Les deux premiers chantiers envisagés sont 1) une analyse rétrospective des différentes
PoC qu’a déja menées les Sismo afin de mettre au point une grille d’analyse en termes d’innovation et
d’organisation et 2) I'immersion et I'accompagnement de PoC afin de comprendre le processus avec
une organisation cliente.

A c6té de ces chantiers, il sera question de commencer par une revue de littérature qui portera sur
I’'analyse des types de PoC existantes dans plusieurs domaines (en incluant le processus de conception
en amont de la PoC et les processus d’action collective en aval du PoC) dans leur double dimension
cognitive et collective. Aprés avoir proposé un modele général de conception de PoC, il s’agit
d’identifier des formes originales de conception de PoC a I'aide notamment de la théorie C-K et des
sciences des organisations afin de bien qualifier les types de PoC qui peuvent étre associés a une
organisation aussi complexe que I'hopital. L'expérimentation se fera ensuite dans le cadre du projet
« un hopital géré par les patients ». Enfin, la doctorante s’intéressera a la culture organisationnelle
innovante qui nécessite de repenser la gouvernance et le pilotage.

5. PARTENAIRES DU DISPOSITIF CIFRE

Un riche réseau de partenaires, présentés ci-apres, soutiennent ce projet de these.

5.1. MINES PARISTECH
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L’Institut Interdisciplinaire de I'Innovation et le Centre de Gestion Scientifique

L'institut interdisciplinaire de I'innovation (i3), créé en 2012, est aujourd’hui une unité mixte de
recherche CNRS (UMR 9217) qui rassemble autour de la problématique de I'innovation plus de deux
cents chercheurs, enseignants-chercheurs et doctorants, appartenant a Mines ParisTech, Télécom
ParisTech et a I'Ecole Polytechnique. Laboratoire membre de i3 et d’accueil de la doctorante, le Centre
de Gestion Scientifique (CGS) est un laboratoire pionnier dans le domaine des Sciences de Gestion avec
une approche ingénierique. Tournés a |’'origine vers la production d’outils issus de la recherche
opérationnelle, ses travaux se sont ensuite orientés, dans les années 80, vers la conception et |'étude
des outils de gestion dans les organisations. Cette approche a notamment été mise en ceuvre pour
analyser et accompagner la transformation de différentes organisations : systeme hospitalier,
systemes de production entreprises industrielles et organisations publiques. Les travaux conduits sur
le role de I'instrumentation dans la dynamique des organisations font aujourd’hui référence en France.
La théorie de la conception (C-K), développée au sein du CGS, propose un formalisme du raisonnement
de conception dont les applications potentielles concernent les activités de conception entendues au
sens large : innovation de produit et de procédés, recherche innovante, conception de nouveaux
modeles économique, etc.

La Chaire TMCI (Théorie et Méthodes de Conception Innovante)

Ce projet de these s’inscrit pleinement dans les perspectives de la chaire Théorie et Méthode de la
Conception Innovante, I'un des huit chaires d’entreprise que porte i3, définies lors du lancement de
son deuxieme cycle en mars 2014. Pour la période 2014-2019, la Chaire peut compter sur le soutien
de grandes entreprises telles que Renault, Thalés ou Airbus mais aussi, pour la premiére fois, de quatre
PME dont deux ont une orientation santé : Nutriset et Urgo Vivasanté.

Les Directeurs de thése : Pascal Le Masson et Sophie Hooge

Le cadre théorique des travaux de cette these est en partie basé sur les théories de I'organisation et
de I'action collective et les théories du raisonnement, expliquant notamment la volonté de I'institution
des Mines et de Pascal Le Masson et Sophie Hooge de diriger ce projet de these.

Pascal Le Masson est Professeur a MINES ParisTech — PSL Research University, Chaire théorie et
méthode de la conception. Ses recherches portent sur la théorie et les méthodes de la conception
innovante, avec cing thémes principaux que sont : la théorie de la conception, la gouvernance et les
méthodes pour I'entreprise innovante, les neurosciences pour la conception créative, I'organisation et
la régulation des écosysteémes innovants et I'identité des objets. Il a publié Strategic Management of
Innovation and Design, avec Armand Hatchuel et Benoit Weil, aux Presses Universitaires de Cambridge
(2010) et Design theory (2017) chez Springer. Il publie régulierement dans les revues internationales
de référence et a donné plusieurs conférences pléniéeres invitées dans les sociétés savantes du
domaine. Avec E. Subrahmanian (Carnegie Mellon University), il dirige le SIG (Special Interest Group)
Design Theory de la Design Society. Il collabore avec de nombreuses entreprises, notamment les
partenaires de la chaire Théorie et Méthodes de la Conception Innovante.

Sophie Hooge est enseignant-chercheur au Centre de Gestion Scientifique de MINES ParisTech.
Responsable de I'axe de recherche sur I'Ingénierie de I'innovation dans la chaire Théorie et Méthodes
de la Conception Innovante, ses recherches portent sur le pilotage par la valeur de I'innovation de
rupture et des stratégies d’exploration. Elle publie dans des revues scientifiques nationales et
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internationales et est co-auteur aux Presses des Mines des ouvrages : Introduction a la Conception
Innovante (2013), An introduction to Innovative Design (2014), Performance de la R&D et de
I'innovation (2016). Elle a développé plusieurs enseignements sur la pratique de la théorie C-K pour
I'ingénierie de I'innovation et a coordonné avec Armand Hatchuel le MOOC « Concevoir pour innover
: introduction a la théorie C/K » en 2016.

5.2. LES SIsmO

L’agence de design

Fondé il y a plus de vingt ans dans le domaine tres exigeant du design industriel, I'agence est un collectif
de trente designers, ingénieurs, architectes, designers de service, ... dirigé par les deux designers
fondateurs Frédéric Lecourt et Antoine Fenoglio. Ce collectif de designers est spécialisé dans le design
comme occasion d’exploration et de changement, et pratique notamment un design engagé dans la
conceptualisation et la réalisation. lls défendent une approche centrée sur I'humain qui lie résolument
culture, économie et social. Ils ont ainsi défini de nouvelles agences Pole Emploi, sont référents sur la
problématique des aménagements des lieux d'accueil liés a la démence, réalisent du design de services
innovants pour le ministére de I'Education Nationale, les lieux d'accueil pour la Ratp, et accompagnent
de nombreuses démarches d’innovation par le design pour des organisations de toutes tailles,
publigues ou privées.

Le Tuteur scientifique : Antoine Fenoglio

Antoine Fenoglio est designer et commissaire d’exposition, co-fondateur avec Frédéric Lecourt des
Sismo. Il est engagé activement dans la réflexion sur les outils du design, le role du designer et sa
diffusion dans la société. Il est membre du College des Designers dont I'objectif de cette mission, en
étroite collaboration avec Alain Cadix et a la demande de M. le ministre Arnaud Montebourg et Mme
la ministre Aurélie Filippetti, est de définir un plan d’actions visant a changer la culture du design en
France. Ce plan se concrétise dans le mémoire Pour une politique nationale du design. | est également
auteur d’expositions grand public et membre du Conseil stratégique pour le design en lle-de-France.
Intégré au sein du projet pour I'attractivité et I'emploi, la mission des Sismo consiste a aider les
entreprises a intégrer le design a tous les niveaux de leur stratégie pour créer de la valeur et dynamiser
les collectivités territoriales et la politique d’attractivité / emploi. Antoine Fenoglio, et plus largement
les Sismo, ont souhaité s'engager en tant que mécéne puis partenaire de la chaire de Philosophie a
I'hopital, passionnés tant par le sujet que par le lien en construction entre la conceptualisation et la
réalisation créative.

5.3. LA CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L’'HOPITAL ET L’UNIVERSITE DES PATIENTS

Antoine Fenoglio et Cynthia Fleury, psychanalyste, philosophe et fondatrice de la Chaire de Philosophie
a I'hopital, s’engagent pour penser et tester de nouvelles approches dans le domaine de la santé,
centrées sur l'intérét et la connaissance des patients. Placant ’humain au cceur du soin, ces projets
concernent autant des thématiques complémentaires au médical (telles que se nourrir a I’'hopital ou
le rétablissement) que des espaces ou des moments clés dans le parcours de soin (l'accueil, les
urgences, ...). Chacun de ces sujets est alors pensé, prototypé et expérimenté en situation réelle lors
de PoC, en partenariat avec des organisations publiques et privées (acteurs de la santé, industriels,
représentants des patients, mécenes, ...).
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Cynthia Fleury

Cynthia Fleury, enseignant-chercheur en philosophie politique et psychanalyste, travaille sur les outils
de la régulation démocratique. Professeur associée a I'Ecole des Mines ParisTech - PSL et a I’American
University of Paris, elle a longtemps enseigné a I'Ecole Polytechnique et a Sciences Po. Elle a été
présidente de I'ONG Europanova (organisatrice des Etats Généraux de I'Europe) ou elle conserve un
mandat de Vice-présidente. Membre du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), elle est
également membre fondateur du réseau européen des femmes philosophes de I'Unesco. En tant que
psychanalyste, elle est marraine d’ICCARRE (protocole d’intermittence du traitement du Sida) et
membre de la cellule d’urgence médico-psychologique du SAMU (CUMP-Necker). Depuis 2016, elle
dirige la Chaire de Philosophie a I'Hopital.

La Chaire de Philosophie

« Réinventer la relation au soin, a la maladie, a la vie » : c’est avec ce crédo que Cynthia Fleury a
inauguré la Chaire de Philosophie a I’h6pital en janvier 2016 a I’'H6tel-Dieu. Elle propose de réinventer
une fonction soignante en partage entre le médecin et son patient, entre I'hopital et le reste de la
société, en particulier I’hopital et I'université. Le choix de L'Hbtel-Dieu, le plus vieil hépital de Paris,
s’est imposé parce que son histoire raconte celle de la transformation de I'Institution-hopital et incarne
un condensé historique de I'’évolution de la santé publique et du soin porté aux étres. La création de
cette Chaire de Philosophie a ['hOpital a été motivée par le replacement des Humanités — la
philosophie, les sciences humaines, les arts — au coeur de toute structure de soin grace a
I’enseignement, la critique, la recherche et le partage d’expérience car on « ne soigne pas des
maladies, mais des sujets malades », explique Cynthia Fleury. Cette Chaire s’adresse aussi bien aux
résidents et patients de I’'hopital, qu’au personnel hospitalier, médecins, familles des patients, et en
général a tous les citoyens.

Depuis janvier 2016, la Chaire se déploie dans différents lieux hospitaliers et de soins et a fédéré plus
de mille cing cents personnes. Professionnels ou non de la santé, ils assistent a ses cours et séminaires
tenues par des professeurs, doctorants ou partenaires telle que I’Ecole éthique de La Pitié-Salpétriere,
ou les regardent en ligne sur le site qui lui est consacré et les réseaux sociaux.

Le réseau de la Chaire de Philosophie et de I’Université des patients

La Chaire de Philosophie a I'hopital s’inscrit dans un programme de recherche, d’enseignement et
d’expérimentation plus vaste encore, puisqu’il regroupe I’Université des patients (fondée et dirigée
par le Pr. Catherine Tourette-Turgis, Sorbonne Université) qui est la premiéere Université au monde a
diplémer ses patients-experts, différents modules et terrains, comme |'ambitieux chantier du premier
hopital géré par les patients. La Chaire de Philosophie a I'hopital et I'Université des patients
fonctionnent en « creative commons », en mettant a disposition leurs travaux, pour mieux inventer la
fonction soignante en partage et I'alliance efficiente des Humanités et de la santé. Dans le cadre de
cette theése, le riche tissu de partenaires de la Chaire de Philosophie a I’h6pital et de I’'Université des
patients pourra également étre impliqué :
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5.4. ADEQUATION DU PROFIL DE LA DOCTORANTE AVEC LE PROJET DE THESE

Apres deux années de Classes Préparatoires aux Grands Ecoles, la candidate a intégré I'Université de
Technologie de Compiegne, une école d’ingénieur généraliste, en Génie Biologique, ou elle s’est alors
spécialisée en « Biomécanique et Biomatériaux ». Au travers de son cursus profondément
pluridisciplinaire qui se veut d’avoir casser les silos entre les sciences de la vie et les sciences de
I'ingénieur, la candidate a été formée a la recherche et a la collaboration interdisciplinaire via de
nombreux stages au plus pres de I’hopital, ol elle a notamment pu acquérir des capacités d’analyse et
de synthése. Elle a réalisé un stage entre un laboratoire de recherche translationnelle en recherche
biomédicale a I’'Hbpital Bichat, AP-HP, ou interagissent médecins et chercheurs et un laboratoire en
sciences de l'ingénieur. Au travers de son stage de fin d’études réalisé a CorWave, une startup qui était
incubée a la pépiniere entreprise de I’'Hopital Cochin, AP-HP, elle était a I'interface entre les ingénieurs
mécaniciens et électroniciens, et les biologistes et chirurgiens de renommeée internationale. Elle a
notamment développée son sens de I'empathie en travaillant au plus prés des patients et de leurs
familles lors de son stage au sein du centre de réadaptation pédiatrique Marie-Enfant du Centre
Hospitalo-Universitaire Sainte-Justine, I'un des quatre plus importants centres pédiatriques en
Amérique. A cette occasion, elle a travaillé avec des ingénieurs mécaniciens, kinésithérapeutes et
ergothérapeutes.

Dans le cadre de son Master 2 Recherche (Master Projet-Innovation-Conception) qu’elle réalise
actuellement en complément de sa formation d’ingénieur, elle est particulierement sensibilisée a la
recherche en management de I'innovation et des organisations et plus largement aux sciences de
gestion. Dans le cadre de son projet de Master qu’elle réalise dans un contexte d’observation-
participante, qui a d’ailleurs motivé sa volonté de faire une thése CIFRE, elle est amenée a rédiger un
mémoire sur les enjeux du déploiement d’innovations technologies de rupture en santé en France
pour une firme multinationale américaine (IBM Watson Health). Durant cette année d’étude
complémentaire, la candidate a suivi, entre autres, des cours de management de projet et de
management de I'innovation et de la conception par les équipes du CRG (i3), ainsi que de maniéere
optionnelle une initiation au design et a un cours d’approfondissement des méthodes de conception
innovante dispensé par Sophie Hooge et Benjamin Cabanes, membre de I'équipe enseignante des
Mines ParisTech.

Bien que n’ayant pas encore publié dans des revues, la candidate a déja été sensibilisée a cet exercice.
Enfin, la phase d’'immersion prévue permettra a I’étudiante d’acquérir un ensemble de connaissances
et de savoir-faire manquants dans le domaine du design et d’appréhender I'activité au contact des
clients.
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2015/16 x travail d’interview et d’archives « Les Fabriciens » @ laboratoire de recherche urbaine du
crenau* / Nantes

2014 x « paroles d’'architectes », exposition (audio) de mon travail d’entretiens pour le mémoire de
master a I'ensa nantes @ laboratoire du crenau + maison de 'architecture des Pays de la Loire / Nantes
2013 x assistante TD licence 1 studio de projet @ école nationale supérieure d'architecture / Nantes

Autres expériences

2017 x médiation exposition, atlanbois / Nantes
2008713 (étés) x sauvetage en mer, surveillance des plages (bnssa) / Vendée

.Engagement associatif
Suivi de projet, études, mise en oeuvre, organisation d’événements culturels

2018719 x la marche comme projet de paysage, création d'itinéraires et organisation de marches en
groupe dans le Grand Paris @ le voyage métropolitain / lle de France

2015719 x conception et réalisation en groupe et en atelier de projets de design, d’installations
artistiques, de petites architectures @ collectif VOUS / Nantes

2015716 x projet de colocation solidaire dans le grand ensemble du Clos Toreau @ afev / Nantes
2013/14 x organisation d'expositions, de conférences et de workshops, Archiculture, Reezom / Nantes
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.Marie Tesson
Architecture / Philosophy

Paris / Nantes / Les Sables d'Olonne (FR)
+33 /781852 379 / marietesson85@gmail.com

.Academic

2017/19 x philosophy department, Paris 8 / masters arts and culture’s analysis and critics
201/16 x Nantes’ architecture school / bachelor and masters, licensed architect with honors and
research distinction / thesis project : La Baule, sustainable radicalness ?

2014/15 x Tampere univeristy of technology, architecture department (Finland) / masters
2009/11 x Alfred Kastler highschool / HND Arrangement of architectural environment

2008709 x Angers Fine Arts school / bachelor 1

2008 x scientific baccalauréat, AB mention, option : arts

.Professional (*internships)
Architecture studios : conception, design, competitions, construction, communication

2019 x AADP / Les Sables d’Olonne

2018/19 x Brenac-Gonzalez & Associés / Paris
2017 x Atelier LAme / Paris

2017 x deAlzua+ architectes / Nantes

2016 x Mailitis Architects / Riga (LV)

2015 x PAD* / Les Sables d'Olonne

2013 x Cougnaud Construction* / Le Poiré sur Vie
2012 x Kenenso* / Nantes

2010 x Barty* / Les Sables d’'Olonne

Public contracting authority support : jury, strategy, competitions, design, construction
2016 x Samoa* / lle de Nantes

Research and teachning : research, interviews, exhibition, workshop organisation

2016 x assistant workshop master history of urban planning @ architecture school / Nantes
2015/16 x interview and archives work « Les Fabriciens » @ laboratory of urban research crenau* /
Nantes

20714 x « architects talks », exhibition (audio) of my work of interviews for masters thesis in
architecture school @ laboratory crenau + architecture centre of Pays de la Loire / Nantes

2013 x assistant workshop bachelor design studio @ architecture school / Nantes

Others

2017 x exhibition mediation, Atlanbois / Nantes
2008713 (summers) x seaguard, lifeguard on the beach (bnssa) / Vendée

Voluntary
Projet management, design, fabrication, organisation of cultural events

2018/19 x walking as a landscape proposal, walks creation and group walks in Grand Paris organisation
@ le voyage métropolitain / Paris

2015719 x design and fabrication of artistic installations, small architectures, funitures design, group
workshop @ collectif VOUS / Nantes

2015716 x fair flatshare in the social housing district of Clos Toreau @ afev / Nantes

2013/14 x exhibitions, lectures, and workshops organisation, Archiculture, Reezom / Nantes
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DIPLOMES
Certificat de spécialisation du CNAM
Diplomes universitaires de I’Université des Patients
Diplome Universitaire Université de Clermon t-Ferran d




e cham
entreprises

Certificat de spécialisation

A linitiative de Cynthia Fleury, philosophe, titulaire de la chaire Humanités et Santé du Cnam

et Antoine Fenoglio, designer, cofondateur de 'agence les Sismo

Comprendre et concevoir vos projets par une approche centrée sur ’humain
et le soin - en santé, RSE, innovation, design, environnement

* Apprendre a identifier les points de vulnérabi-
lité de son environnement et a expérimenter des
solutions sur le terrain (Proofs of Care ©) pour
produire des solutions innovantes

« Etablir un nouveau rapport entre vos collabora-
teurs, vos usagers, les acteurs de votre profes-
sion et de votre territoire pour rendre chacun
capacitaire face aux nouvelles vulnérabilités

* Des enseignements complémentaires, alliant

théorie et pratique

Des cours de philosophie et d’éthique sur les ques-
tions de santé, pour se doter d’outils conceptuels

Pédagogie interactive avec des intervenants issus
d’agences de design

Tel. 0158 80 89 72

Directeurs d’hépitaux, cadres de soin, chefs de
projets RSE, directions des ressources humaines,
du design, du marketing ou de I'innovation, cadres
en transition de carriére dans les secteurs santé
et action sociale, milieu associatif, administration
publique, banque et assurance, industrie pharma-
ceutique, etc.

cham-entreprises.fr

CONSERVATOIRE NATIONAL DES ARTS ET METIERS
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o Eléments de théorie (philosophie, éthique, 126 heures
psychopathologie)

Eléments de philosophie du soin, psychodynamique
et psychopathologie, les différentes approches du
soin (approche subjective, approche politique, théo-
rie institutilonnelle.), les grandsr “shifts” d'u monde De9hal2h30etdel3h30a17h

du soin, présentation de cas d'éthique médicale.

Transition vers 'approche design : éléments de phi- 20 jours a raison d’'une semaine par mois
losophie du design.

Du 23 mars 2020 au 24 juin 2020

¢ Pratique, expérimentation et application sur
le terrain : amélioration de I’environnement du 6 300 € nets de taxe
soin par la mise en place d’un Proof of Care ©

Méthodologie et pratique de 'observation, appren-
tissage des outils de représentation (cartographie,
persona, matrice créative), animer une séance de
créativité, concevoir et déployer un Proof of Care ©

e Stage : Philosophie et management : la question
¢ Mémoire comportant une partie théorique éthique au travail
et une analyse du cas pratique effectué

¢ La supervision d’'un cas pratique dans I’envi-
ronnement du candidat

CWAIRg

ﬂwﬂH
Inre

4 )
‘Teg €t

lechnam

www.cham-entreprises.fr

Suivez-nous sur Linked[f}

Renseighements & inscriptions

sur notre site internet
et au

0158 8089 72

(du lundi au vendredide 9h 30412 hetde13 h 30 217 h)

La formation
continue
a l'université
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PARIS

Universite gSEOR,BSOTNE IUC L 4

NSTITUT UNIVERSITA

RE DE CAN

NCEROLOGIE

DIPLOME UNIVERSITAIRE
a destination des patients et des professionnels de santé

Mission d’accompagnant de Parcours du patient en Cancérologie

Responsables : Pr. Joseph GLIGOROV, Hopital Tenon-Oncologie , Institut Universitaire de cancérologie; Pr. Catherine TOURETTE-TURGIS,
Fondatrice de I’Université des patients ala Faculté de Médecine Sorbonne Université.
Responsable pédagogique du cursus : Catherine Tourette-Turgis, Faculté de Médecine Sorbonne Université.

Chargés de mission

: Marie-Paule VANNIER, MCU en Sciences de I’éducation, Ingénieure pédagogique, Université des Patients,

Faculté de Médecine Sorbonne Université, Lennize PEREIRA-PAULO, Ingénieure de recherche, Faculté de Médecine Sorbonne
Université ; Maryline REBILLON, Professeure associée, Faculté de Médecine Sorbonne Université ;

Public et prérequis

- Toutes personnes concernées par la maladie cancer, patients ressources,
patients-experts, patients-intervenants en ETP, patients engagés dans une
association ou des dispositifs innovants, désirant assurer une mission

d’accompagnant, de patient partenaire du parcours de soins en cancérologie au

sein d’une équipe pluridisciplinaire.
- Tous les professionnels de santé (médical et paramédical exergant dans un

service de cancérologie impliqué dans la coordination ou désirant s’y impliquer),

du social (travailleurs sociaux, éducateurs) ou du médico-social, les
professionnels administratifs rattachés a des équipes de soins (secrétaires
médicales hospitaliéres, coordonnateurs), désirant exercer une mission

d’accompagnant du parcours patient dans le cancer et / ou intégrer des patients

formés.

Conditions d’acces : Avoir un baccalauréat ou une attestation d’équivalence ou

une autorisation dérogatoire et une autorisation pédagogique délivrée par le
responsable pédagogique du diplome.

Objectif général :

Former des patients-experts a I'accompagnement de parcours de soin en
cancérologie en partenariat et en appui avec des soignants impliqués dans la
coordination du parcours patient.

Former des professionnels de santé et du social a I'intégration des patients
experts dans le parcours patient en cancérologie.

Objectifs secondaires :

v Acquérir, approfondir ses connaissances dans le champ de la cancérologie et
I’organisation des soins, optimiser ses savoirs expérientiels.

v'Développer un modeéle d‘accompagnement et de coordination du parcours
patient

v'Maitriser I'usage des outils pratiques d’accompagnement et de coordination
du parcours patient en cancérologie.

v'Renforcer ses compétences communicationnelles au profit d’une relation
partenariale.

v'Participer a I’amélioration de la qualité du parcours de soin en cancérologie a
chaque étape

Contenus et thémes
La formation s'organise autour de quatre grands blocs de compétences:

BLOC 1 : S'approprier son expérience

BLOC 2 : Transformer son expérience

BLOC 3 : Enrichir sa connaissance du parcours patient en cancérologie

BLOC 4: Transformer son parcours dipldmant en parcours professionnalisant

Chaque bloc comprend un ensemble de compétences travaillées tout au long des
7 sessions de formation.

L'ensemble du référentiel de formation est accessible et a fait I'objet d'une
publication disponible sur demande a I'équipe pédagogique.

Méthodes pédagogiques :
Cours, débats, travaux collaboratifs, mises en situation, entrainement a
la pratique, étude de cas. En présentiel.

7

Organisation et Calendrier :

Durée : 120 heures dont 98 heures en présentiel et 22 heures de travail en
e-learning et personnel (évaluation comprise). Stage optionnel (2 a 5 jours).
En présentiel, les regroupements s’organisent en 7 sessions (14h par session
organisée en deux journées (de 9h a 17h).

Capacité d’accueil : maximum 20 participants

Calendrier : 15-16 oct., 12-13 nov. 9-10 déc. 2019, 20-21 janv., 9-10 mars,
27-28 avril et 11-12 mai 2020
Soutenance : 16 et 17 juin 2020

Lieu de la formation : Faculté de Médecine Sorbonne Université
Université des Patient — Hop. De la Salpétriere
Batiment stomatologie - 91 boulevard de I’hépital — 75013 PARIS

Travaux universitaires & Validation :

La validation du DU repose sur :

- La présence sur les temps de formation

- La rédaction et la remise d'un écrit réflexif

- Une prestation orale devant un jury

Pour étre admis, il faut avoir la moyenne générale et avoir été présent au
moins 70 % de la durée totale de la formation.

Tarifs

Droits universitaires : 170 euros

Droits d’enseignement : Patients experts (Fl) : 150 € / F.C individuelle : 1500 €
/ F.C employeur : 1500 € / DPC : voir services de formation continue

Pour l'inscription a un ou deux modules : voir avec les services de la
formation continue et les responsables pédagogiques.

Inscription

- Autorisation d’inscription pédagogique préalable a I'inscription
administrative et renseignements pédagogiques :
C. Tourette-Turgis, catherine.tourette-turgis@sorbonne-universite.fr

Marie-Paule Vannier Marie-Paule.vannier@univ-nantes.fr
—Tél:014077 9605

La procédure d’inscription pédagogique se fait sur CV et lettre de
motivation a envoyer a M.A Le Mouel : malemouel@gmail.com
Inscription administrative :

Faculté de Médecine Sorbonne Université

« Les Cordeliers » 15, rue de I’école de médecin — Esc. H —RDC
75006 Paris / Tél.: 01 44.27.45.76/82 ou 94

Email : medecine-dfs-scol3-du-diu@sorbonne-universite.fr.

Renseignements, tarifs et dossier téléchargeable :
http://www.fc.upmc.fr/fr/index.html (Formations, inscription)
Email : fcmedecine@sorbonne-universite.fr

Inscription préalable pour prise en charge par un financeur (FCE) :

Sur rendez-vous et entretiens en lien avec les services de formation continue de
Faculté de Médecine Sorbonne Université

Tél:01.44.27.82.46/47/49/45 — Fax 01.44.27.82.95

E-mail : formation.continue@sorbonne-universite.fr
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DIPLOME UNIVERSITAIRE

Formation professionnelle continue a la démocratie en santé pour les
représentants des usagers

Responsable PU-PH : Pr Olivier BENVENISTE, Hopital Pitié Salpétriere-médecine interne

Responsables pédagogiques du cursus : Catherine TOURETTE-TURGIS, Fondatrice de I'Université des Patients, MCF-HDR quadlifiée
Professeur des Universités Faculté de Médecine Sorbonne Université, Francois BOURDILLON, Directeur Agence Santé Publique

France

Chargés de mission : Eric SALAT, Ingénieur pédagogique &Coordinateur des enseignements démocratie en santé (Université des
Patients, Faculté de Médecine Sorbonne Université), Agnés PETIT, Directrice de la qualité, de la gestion des risques et des relations
avec les usagers (Hopitaux Universitaires Pitié Salpétriere-Charles Foix), Maryline REBILLON, Professeure associée, Faculté de
Médecine Sorbonne Université, Carole ROGNON, Consultante en formation pour adultes (Université des Patients, Faculté de

Médecine Sorbonne Université).

Public et prérequis

Sont admis a s'inscrire :

- Toutes personnes assurant les fonctions de représentant
des usagers en établissement de santé ou au sein d'une
instance régionale (ex: CRSA, Conseils Territoriaux de
Santé, etc.) ou au sein d'association de représentant des
usagers agrées ;

- Toutes personnes souhaitant exercer une fonction de
représentants d'usagers en établissement de santé, ou
au sein d'une association, ou au sein d'une instance de
démocratie en santé, ou au sein d'une structure ou
d'une instance médico-sociale, en ville ou a I'hdépital ;

- Responsables d'association d'usagers ou de malades et
les professionnels (santé, social ou médico-social)
exercant au sein d'association loi de 1901 ou fédération
nationale en charge de la représentation des usagers ;

- Administratifs ou élus locaux, territoriaux,

départementaux, régionaux ou nationaux ;

- Tout membre d’'organisation publique ou
intervenant dans le domaine de la santé publique

privée

- Avoirun baccalauréat ou une attestation d'équivalence
ou une autorisation dérogatoire et une autorisation
pédagogique délivrée par le responsable pédagogique
du dipléme.

Objectif général :

Acquérir les connaissances et les outils pour participer aux
instances de démocratie en santé1 et développer le pouvoir
d'agir du citoyen en santé.

Objectifs opérationnels :
v" Avoir une connaissance du fonctionnement des instances de

représentation des usagers, savoir de quelle maniere la
démocratie sanitaire est décrite dans les divers textes de lois
de santé, connaitre les modes de financement du systeme
de santé, étre sensibilisé au parcours de soins et a sa

" Domaine sanitaire et médico-social
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rationalisation, avoir des outils de compréhension du coUt de
I'acces au soin.

Savoir se présenter a l'oral et a |'écrit et adapter sa
présentation de soi en fonction du public, savoir travailler en
équipe : savoir prendre la parole, exposer et argumenter son
point de vue, écouter les autres points de vue, proposer et
organiser des méthodes de travail collaboratives, avoir
analysé son environnement de travail, propre & chaque
organisation, afin de définir son pouvoir d’agir.

Savoir définir les besoins des usagers dans une situation
donnée et transformer cette analyse en demande, élargir sa
mission de défense d'une pathologie, d'un public, d'une
communauté a I'ensemble de la population.

Savoir construire un plaidoyer en santé publique, déclinable
du local au national en construisant une ingénierie  de la
participation  active des usagers en santé, appliquer les
ressources proposées par la démocratie en santé a des fins
d'acces a I'extension ou au renforcement de I'offre de soins.

Compétences attendues :

Connaitre I'organisation du systéme de santé, comprendre
les enjeux de la démocratie en santé et savoir en utiliser les
outils. Situer la place, le réle et les missions relevant de la
participation des usagers au systéeme de santé. Elaborer des
stratégies de plaidoyer cherchant ['extension ou le
renforcement de I'offre de soins, sur des bases de fravail
fransversales et collaboratives.

Organisation et Calendrier :

Les regroupements s'organisent en 7 sessions en présentiel (2 jours
consécutifs de 9h a 17h) et une partie est délivrée en e-learning

via un site dédié et d'une plateforme collaborative.

Durée : 120 heures dont 112 heures présentielles et 8

heures fravail en e-learning et personnel (évaluation comprise).

Capacité d'accueil : maximum 15 a 20 participants
Calendrier : 10-11 oct., 14-15 nov. 12-13 déc. 2019,
16-17 janv., 4-5-6 mars, 22-23-24 avril et 18-19 mai 2020
Soutenance : 18 juin 2020
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PARIS

DEPUIS 1257

Lieu de la formation: Les journées de formation auront lieu & la
Faculté de Médecine Sorbonne Université
Université des Patients — Site Pitié Salpétriere

Batiment stomatologie 3¢me étage - 91 boulevard de I'hépital —

75013 PARIS

Contenus et themes :

D

X En présentiel (7 Modules — 21 jours)

-»- Module 1 : (3 jours) « Formation de base du représentant
des usagers dans les instances et les établissements de santé

publique » : Définition de la mission du représentant des

usagers et des valeurs qui y sont associées, assises législatives,
travail en réseau, besoins et attentes des usagers.

-*- Module 2 : (3 jours) « Organisation du systeme de santé,
de I’hopital et enjeux de la démocratie en santé » : La place
de I'usager du local au national. Cartographie des acteurs.

->- Modules 3 et 4 (6 jours) « Droits des patients, vulnérabilité

et bientraitance des populations précaires » : Soins palliatifs,
personnes Agées, personnes en situation de handicap,
enfants et adolescents, santé mentale, personnes privées de
liberté, migrants.

-- Modules 5 et 6 (6 jours) « Le pouvoir d’agir du malade » :
Les associations de patients, agréées, dans le systéeme de
santé ; le plaidoyer en santé.

-- Module 7 (3 jours) soutenance des travaux collaboratifs et
remise des dipldmes.

Travaux universitaires & Validation :

- Rédaction d'un travail collaboratif sur
problématique de représentation des usagers

une

- Soutenance orale du travail

- Assiduité d'au moins 70% de la durée totale de la
formation

Dipldme Universitaire délivré par la Faculté de Médecine
Sorbonne Université.

Méthodes pédagogiques :

Pédagogie innovante, active, partant des expériences
rapportées par les étudiants qui enrichiront le contenu de la
formation et partageront leurs pratiques et difficultés via
desretours d'expériences, des échanges de bonnes
pratiques, des simulations de situations vécues, des mises en
pratique.

Mais aussi pédagogie participative : utilisation des ressources
de l'intelligence collective

Et mise en place d'une plateforme collaborative & distance,

enrichie tout au long de I'année des apports des étudiants,
des intervenants et des formateurs.

CREATEURS DE FUTURS

"\ SORBONNE
b UNIVERSITE
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Tarifs

Droits universitaires : 170 euros

Droits d’enseignement :
Patients experts (FI) 500 €
F.C individuelle :1500 euros
F.C employeur : 1500 euros

Pour inscription & un ou deux modules : voir avec les services
de la formation continue et les responsables pédagogiques

Inscription
Inscription pédagogique :
Procédure d’inscription pédagogique :

Sur CV, lefttre de motivation et entretien avec I'équipe
pédagogique

Avutorisation  d'inscription pédagogique préalable &
I'inscription administrative et renseignements pédagogiques :

Catherine Tourette-Turgis, Fondatrice de [I'Université des
Patients, MCF-HDR qualifiée Professeur des Universités Faculté
de Médecine Sorbonne Université

catherine.tourette-turgis@sorbonne-universite.fr

Tél.: 01 4077 96 05

Eric Salat, Chargé de mission du DU démocratie en santé,
eric.salat@sorbonne-universite.fr - Tél : 06 26 18 29 10

La procédure d’inscription pédagogique se fait par CV et
lettre de motivation & envoyer a M.A Le Mouel:
malemouel@gmail.com

Inscription administrative :

Faculté de Médecine — Sorbonne Université

« Les Cordeliers » 15, rue de I'école de médecin -Esc. H-RDC
75006 Paris

Tél.: 01 44.27.45.76/82 ou 94
Email : medecine-dfs-scol3-du-diu@sorbonne-universite.fr.

Renseignements, tarifs et dossier téléchargeable :
http://www.fc.upmc.fr/fr/index.html (Formations, inscription)

Inscription préalable pour prise en charge par un financeur
(FCE) :

Sur rendez-vous et enfretiens en lien avec les services de
formation continue de Faculté de Médecine Sorbonne
Université

Tél:01.44.27.82.46/47/49/45 — Fax 01.44.27.82.95

E-mail : formation.continue@sorbonne-universite.fr
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Clermont Auvergne

Clermont-Ferrand, le 22 novembre 2019

Ouverture du Diplome Universitaire
« La relation médecins-soignants/patients, consciente et inconsciente »

Bonjour a toutes et a tous,

Nous avons le plaisir de vous annoncer I'ouverture le 14 novembre 2019 d’un Dipldme Universitaire a I'UFR
Lettres, Culture et Sciences Humaines de I’Université Clermont Auvergne (UCA), en partenariat avec le CHU de
Clermont-Ferrand, la Chaire de Philosophie a I'Hopital, I'Université des Patients-Sorbonne et I'association
Médecine et psychanalyse dans la Cité. Ce diplome, intitulé “La relation médecins-soignants/patients,
consciente et inconsciente”, a pour objectif principal de permettre aux participants d’acquérir des
compétences relationnelles dans I'exercice de leur profession.

La formation, alliant pratique et théorie, a pour ambition de remettre en question la pratique du soin,
notamment a partir d’'une observation clinique, ce qui constitue une premiére en France. Tout en interrogeant
cette pratique en lien avec les phénomeénes de société (tels que la fin de vie, la PMA, les greffes, etc.), il s’agit
de repenser le lien entre 'hnumanisme de la médecine traditionnelle et la médecine de pointe. Le diplome
propose également une étude des effets de la parole sur le corps, a partir d’approches pluridisciplinaires.

Les cours sont répartis selon quatre axes d’étude : les relations en médecine générale et dans les spécialités ;
les relations entre les soignants et les malades dans I'histoire de la philosophie ; un éclairage psychanalytique ;
et enfin, des questions d’éthique. Les enseignements sont répartis de la fagon suivante : 110 heures
d’enseignement théorique, 18 heures d’enseignement pratique et de présentations cliniques, ainsi que 20
heures de participation a un colloque portant sur la médecine et la psychanalyse.

Plusieurs enseignements sont dispensés par des enseignants des Universités de Barcelone, Bordeaux,
Clermont-Ferrand, Lyon, Montpellier, Namur, Paris, Strasbourg, Toulouse, du CNAM, de I'Inserm et des MINES
ParisTech, ainsi que des médecins et professeurs de CH et CHU. La formation combine enseignements
théoriques a I'Université Clermont Auvergne et une formation clinique au sein des services du CHU de
Clermont-Ferrand. Les cours ont lieu a raison de 2 jours par mois jusqu’au mois de juillet 2020.

La formation s’adresse a un public diversifié : étudiants en médecine ou d’autres filieres des métiers de la
santé et du soin, médecins, professionnels de santé, mais aussi, ce qui constitue une innovation, a des
patients-experts. Elle est accessible a partir du niveau master (ou sur dérogation aprés entretien).

Contacts

Gestion administrative et financiere :

Université Clermont Auvergne — UFR Lettres, Culture et Sciences Humaines

Péle Formation Continue, Insertion professionnelle et stages

04 73 34 66 87 - fc.lettres@uca.fr

Responsables pédagogiques :

Mme Mylene Blasco, professeure des Universités Linguistique, Sciences du langage, UCA, UFR Lettres, Culture
et Sciences Humaines

06 88 72 43 99 - mylene.blasco-dulbecco@uca.fr

Dr Marie-Elisabeth Sanselme-Cardenas

04 7317 14 74 - secretariat. mesc@gmail.com

En vous remerciant de votre attention,
Bien cordialement,

Les équipes de la Chaire de Philosophie a I’'Hépital, de I’'Université des Patients-Sorbonne et de 'UCA
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MISSIONS DE RECHERCHE
Fiche de poste Contention

Fiche de poste Innovations sociothérapeutiques
Fiche de poste Design with care




CHAIRE DE PHILOSOPHIE

A L'HOPITAL

Rédaction d'un état de I'art sur les méthodes de contention en psychiatrie

Contexte : La Chaire de Philosophie a I'Hopital

Ouverte en janvier 2016 a I'Hotel-Dieu, aujourd’hui implantée a I'hépital Saint-Anne (GHU Paris
Psychiatrie et Neurosciences), dirigée et créée par Cynthia Fleury, philosophe et psychanalyste, la
Chaire de Philosophie a I'Hépital propose de réinventer une fonction soignante en partage entre le
médecin et son patient, entre I'hépital et le reste de la société, en particulier I'école et I'université. En
introduisant les Humanités — la philosophie, les sciences humaines, les arts - au coeur de toute
structure de soin grace a l'enseignement, la critique, la recherche et le partage d'expérience, la
Chaire de Philosophie a I'Hépital veut enrichir le soin et faire communiquer les sphéeres de
connaissance comme celles et ceux qui les mettent en pratique ou en bénéficient, par le biais de
séminaires comme d'expérimentations innovantes dans les lieux de soins.

La mission
Réalisation d'une étude (35 000 a 40 000 mots environ) portant sur le protocole de contention et
sur les objets contenants en psychiatrie. L'étude doit étre organisée en deux temps :
e Une historiographie (Origines, législation, personnalités clés...)
e Un état de l'art (synthése d'articles scientifiques, terrain éventuellement) :
> Surle plan théorique : enjeux contemporains, controverses, débats...
» Surle plan pratique : commerce, usages, innovations...
» Recommandations, propositions d’'innovations

Définition des sujets de recherche, des enjeux et des problématiques
o Définition contention mécanique

Législation autours de la contention

Un point sur Temple Grandin

La contention dans quels objectifs ?

La question du consentement

Quel accompagnement durant la contention (protocole...)?

La question de la vulnérabilité du sujet contenu

Quelles alternatives ? Comment faire sans ?

Contention quotidienne (couvertures...), Hoptoys...

O O O O O O O o

Profil recherché
e Niveau M2/Doctorat/Post Doc
e Université /Grande Ecole ou capacité a justifier du niveau requis pour mener a bien le
travail
Connaissances préalables sur le sujet ou fort intérét pour celui-ci
Excellentes qualités de rédactionnelles
Esprit de synthése
Grande autonomie
Rigueur

Conditions
e Type de contrat : a définir selon profil (prestation / contrat d'auteur...)
e Rémunération:a négocier selon profil
e Date de début: dés que possible
e Date limite de rendu: entre 4 et 6 mois aprés la date de début

Pour candidater, merci d’'envoyer CV + lettre de motivation a Flora Régibier a I'adresse suivante :
flora.regibier@chaire-philo.fr

©@hospiphilo  CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL  www.chaire-philo.fr
Chaire de Philosophie a I'Hépital, c/o Chaire Humanités et Santé, Le Cnam - EPN 12 - 292, rue Saint-Martin - 75141 PARIS CEDEX 03
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CHAIRE DE PHILOSOPHIE

A L'HOPITAL

Rédaction d’un état de I'art sur les
établissements d’innovation socio-thérapeutiques

Contexte : La Chaire de Philosophie a I'H6pital

Ouverte en janvier 2016 a I'Hétel-Dieu, aujourd’hui implantée a I'hépital Saint-Anne (GHU Paris
Psychiatrie et Neurosciences), dirigée et créée par Cynthia Fleury, philosophe et psychanalyste, la
Chaire de Philosophie a I'Hopital propose de réinventer une fonction soignante en partage entre le
médecin et son patient, entre I'hdpital et le reste de la société, en particulier I'école et I'université. En
introduisant les Humanités — la philosophie, les sciences humaines, les arts - au coeur de toute
structure de soin grace a lI'enseignement, la critique, la recherche et le partage d'expérience, la
Chaire de Philosophie a I'H6pital veut enrichir le soin et faire communiquer les sphéres de
connaissance comme celles et ceux qui les mettent en pratique ou en bénéficient, par le biais de
séminaires comme d’'expérimentations innovantes dans les lieux de soins.

La mission
Réalisation d'une étude (25 000 a 40 000 mots environ) portant sur les établissements d’'innovation
socio-thérapeutiques. L'étude doit étre organisée en deux temps:
e Une historiographie (origines, Iégislation, grands moments/noms...)
e Un état de l'art (syntheése d'articles scientifiques, terrain éventuellement) :
> Sur le plan théorique : enjeux contemporains, controverses, avancées...
> Sur le plan pratique : commerce, usages et usagers, innovations (en France, petit
comparatif avec les principaux dispositifs a I'étranger) : structures hospitalieres, Fab
Lab santé, tiers-lieux en lien avec la santé, EHPAD ou assimilés, hépitaux
psychiatriques, etc.
» Recommandations

Profil recherché
e Niveau M2/Doctorat/Post Doc
e Université / Grande Ecole ou capacité a justifier du niveau requis pour mener a bien le
travail
e Connaissances préalables sur le sujet ou fort intérét pour celui-ci

Qualités requises
e Excellentes qualités de rédactionnelles
e Espritde synthese
e Crande autonomie
e Rigueur

Conditions
e Type de contrat: a définir selon profil (prestation / contrat d’auteur...)
e Rémunération : a négocier selon profil
e Date de début: dés que possible
e Date limite de rendu : entre 4 et 6 mois apres la date de début

Pour candidater, merci d'envoyer CV + lettre de motivation a Flora Régibier a I'adresse suivante :
flora.regibier@chaire-philo.fr

@hospiphilo CHAIRE DE PHILOSOPHIE A L'HOPITAL www.chaire-philo.fr
Chaire de Philosophie a I'Hépital, c/o Chaire Humanités et Santé, Le Cnam - EPN 12 - 292, rue Saint-Martin - 75141 PARIS CEDEX 03
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design with care

Objet : proposition de mission de recherche
Rédaction d'une étude sur philosophie, design et soin

Contexte

Cynthia Fleury, philosophe et psychanalyste, fondatrice de la_Chaire de Philosophie a
I'Hopital et Antoine Fenoglio, cofondateur de I'agence de design_Les Sismo, développent
depuis deux ans des projets communs autour de la notion de « design with care », fondée
sur la conviction commune que le design d'aujourd’hui a besoin de bases éthiques solides
pour influer dans les environnements complexes.

La transformation sans égal a laquelle nous assistons aboutit a de nombreux
phénomeénes : sentiment d'impuissance, individuelle et collective, épuisement dd a
innovation intensive et a l'injonction du mouvement permanent, ou encore incapacité a
intégrer la problématique climatique, pour n'en citer que quelques-uns.

Prenant acte de I'implication historique du design dans les lieux de service au capitalisme,
et au service des usages qui aident a “faire discipline” (Gilles Deleuze, Post-scriptum sur
les sociétés de contrdle), nous pensons que le temps est venu pour le design de repenser
son réle dans le nouveau systéme, et de participer a sa régulation, en cherchant a réparer
ce qui s’endommage, aider a la transition d'un systéeme a lautre, en favorisant
notamment la fiction, les milieux naturels, I'expérimentation immédiate.

La mission

Réalisation d'une étude/fonds de documentation (50/100.000 signes, incluant un travail
de recherche iconographique) pour structurer et développer la pensée autour du concept
de design with care.

Profil recherché

Niveau M2/Doctorat/Post Doc

Université / Grande Ecole ou capacité a justifier d’'un niveau équivalent pour mener a bien
le travail

Formation en philosophie et / ou design, ou fort intérét démontré pour ces disciplines.

Qualités requises

Aptitude avérée a la recherche documentaire et iconographique
Excellentes qualités rédactionnelles

Esprit de synthese

Grande autonomie

Rigueur

Conditions

Type de contrat : a définir selon profil

Rémunération : a négocier selon profil

Date de début : dés que possible

Date limite de rendu : 2 mois apres la date de début

Pour candidater (et pour toute question), merci d'envoyer CV + lettre de motivation a
Flora Régibier a I'adresse suivante : flora.regibier@chaire-philo.fr

Date limite pour postuler : 31 décembre 2019
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Davip Gruson

Membre du Comité

de direction de la Chaire
santé de Sciences Po Paris,
professeur associé en droit de
la génétique a Paris-Descartes

Chaire santé de Sciences
Po, 13, rue de I'Université
75007 Paris, France

LA PHILOSOPHIE
AL'HOPITAL
 Lafonction soignante

en partage

* Agir avec compassion,
penser un soin (en) commun
* Quelle place pour

la vieillesse dans notre
société ?

¢ Lamaltraitance

des étudiants a I'hopital

e Lasimulation en santé
pour mieux soigner
 Lasanté au travail

en Chine, une préoccupation
naissante

* Aprés un cancer,

inclure le rétablissement
dans le parcours de soins

o Lecare, au fondement
du sanitaire et du social

* Unréseau de pairs

pour I'éducation
thérapeutique des patients
atteints de diabete de type 2
au Mali

 Des robots affectifs

et sociaux pour le soin,
enjeux et problématiques
éthiques

« Ethique et intelligence
artificielle en santé, pour
une régulation positive

Adresse e-mail :
gruson.david@yahoo.fr
(D. Gruson).
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philosophie a I’hopital

Ethique et intelligence artificielle
en santé, pour une régulation
positive

1 La régulation positive de l'intelligence artificielle en santé représente un enjeu majeur pour
permettre une diffusion de I'innovation numerique, dans un esprit d‘ouverture et de cohérence
et avec des valeurs éthiques | Des principes opérationnels ont été proposés, en particulier
autour de la notion de “garantie humaine” W L'avis rendu par le Comité consultatif national
d'éthique fin 2018 constitue une avancée importante pour la reconnaissance de ce concept, qui
laisse une large capacité d'initiative aux professionnels et aux patients.

© 2018 Publié par Elsevier Masson SAS

Mots clés — intelligence artificielle ; garantie humaine ; génétique ; régulation ; télémédecine

Ethics and artificial intelligence in healthcare, towards positive regulation. The positive
regulation of artificial intelligence in healthcare represents a major stake to allow a diffusion of
digital innovation, in a spirit of openness and coherence with ethical values. Operational principles
have been proposed, particularly around the concept of Human Guarantee. The opinion issued at
the end of 2018 by the National Consultative Ethics Committee is an important step forward in the

recognition of this idea which leaves a large capacity for initiative to professionals and patients.

© 2018 Published by Elsevier Masson SAS

Keywords - artificial intelligence; genetics; human guarantee; regulation; telemedicine

e développement de I'intel-

ligence artificielle (IA) en
santé connait actuellement une
phase d’accélération tres forte
avec la démultiplication rapide
des cas d’'usage, notamment dans
le champ de I'apprentissage par
reconnaissance d'image en radio-
logie, ophtalmologie ou encore
dermatologie. La médecine algo-
rithmique estdes a présententrée

dans les faits et sera appelée a
prendre une importance crois-
sante dans les années a venir.
Engagée voici plus d’un an,
I'initiative Ethik IA a fédéré une
équipe de chercheurs et de pro-
fessionnels du secteur sanitaire et
médicosocial, opérationnels pour
porter et diffuser cette idée d'une
régulation positive de 'TA et de la
robotisation en santé.

La médecine algorithmique est appelée a prendre une importance croissante

dans les années a venir.

© 2018 Publié par Elsevier Masson SAS

http://dx.doi.org/10.1016/}.50in.2018.12.015

L'INTELLIGENCE
ARTIFICIELLE EN SANTE

I selon la définition clas-
sique de Marvin Lee Minsky",
I'IA correspond a « la construc-
tion de programmes informatiques
qui s’adonnent a des taches qui
sont, pour Uinstant, accomplies de
facon plus satisfaisante par des étres
humains car elles demandent des
processus mentaux de haut niveaw
lels que : Uapprentissage perceptuel,
Uorganisation de la mémoire et le rai-
sonnement critique » [1]. Elle est
donc la science dont le but est
de faire faire, par une machine,
des taches que ’homme accom-
pliten utilisantson intelligence.
La terminologie “intelligence
artificielle” estapparue en 1956.
Les termes “informatique heu-
ristique” sont parfois considé-
rés comme plus appropriés ;
I'heuristique renvoyant, selon le
Littré, a « l'art d’inventer, de faire
des décowvertes » [2].
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I L'objectif de I'initiative
Ethik-1A est de faire en sorte
que la France et I'Union euro-
péenne (UE) se positionnent
au premier rang mondial dans
I’élaboration d’un dispositif
d’acclimatation de I'TA en santé,
conforme aux exigences d’une
société démocratique avancée.
L’idée générale est de montrer
que cette régulation peut étre
obtenue pour I’essentiel pourle
développement de recomman-
dations de bonnes pratiques
plutot que par du “droit dur”.
En effet, avecl’entrée en vigueur
en 2018 du reglement général
sur la protection des données
(RGPD) de I'UE, qui vient
s’ajouter a une série d’autres
normes nationales, la France
possede déjal’un des environne-
ments juridiques les plus sophis-
tiqués au niveau international
en matiere de protection des
données personnelles.

I Cette initiative s'appuie
notamment sur les travaux
déja engagés dans le cadre de
la Chaire santé de Sciences Po
Paris, de I'Institut droit et santé
et de la faculté de médecine de
Paris-Descartes. Elle vise a faire
partager largement la convic-
tion de lanécessité d'un engage-
ment fort des pouvoirs publics
et de la société civile pour sou-
tenir les efforts de recherche et
de structuration du débat public
en la matiere.

Pour étre opérationnelle, cette
régulation positive de I'TA en
santé doit pouvoir s’appuyer
sur des principes clairs et laisser,
autour de la notion de garantie
humaine de I'TA, une marge
d’initiative importante aux pro-
fessionnels et aux patients.

Les PRINCIPES
DE REGULATION POSITIVE

I Dans le contexte du pro-
cessus de révision de la loi

philosophie a I’hopital

ENcADRE 1

Les cinq clés de régulation pour le déploiement de l'intelligence artificielle
et de la robotisation en santé

I clé 1. Information et consentement du patient. Le patient doit étre informé préalablement

du recours a un dispositif d'intelligence artificielle (IA) dans son parcours de prise en charge en santé.

Le dispositif d'IA ne doit pas se substituer au recueil du consentement du patient. Des modalités
particulieres —comme le recours a une personne de confiance, a des dispositifs de recueil a priori pour

un ensemble d'options de solutions de prise en charge ou a des dispositions de protection renforcée pour
les personnes vulnérables — doivent, le cas échéant, tre aménagées pour garantir I'effectivité du recueil
de ce consentement.

I clé 2. Garantie humaine de I'lA. Le principe de garantie humaine du dispositif d'IA en santé doit étre
respecté. Cette garantie doit étre assurée par, d’'une part, des procédés de vérification réguliere — ciblée et
aléatoire — des options de prise en charge proposées par le dispositif d'IA et, d"autre part, I'aménagement

d'une capacité d'exercice d’'un deuxieme regard médical humain a la demande d'un patient ou d'un
professionnel de santé. Ce deuxieme regard peut, le cas échéant, étre mis en ceuvre par I'intermédiaire de

dispositifs de télémédecine.

I clé 3. Graduation de la régulation en fonction du niveau de sensibilité des données de santé.
La régulation du déploiement d’un dispositif d’IA pour le traitement de données de santé en grand nombre
doit étre graduée en fonction du niveau de sensibilité de ces données au regard des principes du droit
bioéthique. Des normes de bonnes pratiques peuvent étre élaborées pour la mise en ceuvre de ce principe
dans des domaines spécifiques de prise en charge.
I Clé 4. Accompagnement de I'adaptation des métiers. La mise en ceuvre d'un dispositif d'IA

ou de robotisation en santé ne doit pas conduire a écarter |'application des principes et regles déontologiques
dans I'exercice des professions de santé utilisant ces dispositifs. Les effets du recours a un dispositif d'IA

ou de robotisation sur les conditions de cet exercice doivent, dans toute la mesure du possible, faire 'objet

de modalités d'anticipation et d'accompagnement. Une partie des gains d'efficience obtenus par

le déploiement de I'lA et de la robotisation en santé doit étre mobilisée pour le financement de

cet accompagnement, la formation — initiale et continue —des professionnels aux enjeux de I'lA et de la
robotisation, et pour le soutien a I'émergence de nouveaux métiers dans le champ sanitaire et médicosocial.
I clé 5. Intervention d'une supervision externe indépendante. Une supervision externe
indépendante est mise en ceuvre pour examiner les dispositions prises en vue de veiller au respect

de ces principes. L'autorité chargée d'assurer le respect de la mise en ceuvre de cette supervision externe
diligente des études d'évaluation réguliere pour apprécier les effets du déploiement de I'lA

et de la robotisation en santé. Elle soutient la recherche sur la régulation du déploiement de celles-ci.

de bioéthique [3], des prin-
cipes de régulation positive du
déploiement de I'IA en santé
peuvent étre dégagés. C’est le
sens des “cing clés de régulation
de l'intelligence artificielle et de
larobotisation en santé” présen-
tées par Ethik-IA en février 2018
(encadré 1).

I Pour I'essentiel, ces clés de
régulation peuvent étre mises
en ceuvre a droit constant.
Comme I’avait relevé Ethik IA
des la diffusion de ce prototype
de norme en février 2018, seules
deux modifications auraient a
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étre opérées au niveau législa-
tif a I’occasion de la prochaine
révision de laloi de bioéthique :
e ’élargissement du devoir
d’information du médecin au
patient pour que celui-ci soit
préalablement au courant du
recours a une aide algorith-
mique au diagnostic avant I’ap-
plication du traitement ;

¢ 'introduction d’un principe
de “garantie humaine” visant a
permettre un certain degré de
supervision humaine du déve-
loppement de lamédecine algo-
rithmique.

NorEs

"Marvin Lee Minsky (1927-
2016), co-fondateur du groupe
Intelligence artificielle au
Massachusetts Institute of
Technology (MIT).

2Dr Warehouse est un entrepot
de données de I'hopital
Necker-Enfants malades (AP-
HP) permettant de réutiliser

les données cliniques des
patients pour la recherche, I'aide
au diagnostic et I'enseignement.
Il a été développé par I'institut
Imagine et est distribué sous
licence open source GNU General
Public License (GPL - licence
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NortEs

générale publique du systéme
d'exploitation GNU).

2Projet de recherche hospitalo-
universitaire (RHU) en santé : appel
aprojets diligenté par I'’Agence
nationale de recherche (ANR)
dans le cadre du programme
d'investissements d‘avenir (PIA).
“Il s'agit de la doctrine d’emploi
établie par la Société francaise
de télémédecine (SFT) sur les cas
d’'usages médicaux possibles

de la télémédecine.
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I Dans un domaine plus spé-
cifique, les équipes de I'institut
hospitalo-universitaire Imagine
ont présenté, en juillet 2018,
un prototype de norme de bon
usage de I'IA appliqué aux don-
nées génomiques, €laboré avec
Ethik-IA. Les équipes d’Ima-
gine disposent d’une expé-
rience déja avérée en maticre
de recours aux algorithmes en
soutien a la recherche. Dans
ce cadre, Elles ont développé
'outil de stockage et traitement
de données Dr Warehouse?® et
conduit le projet C’'IL-LICO
labellisé RHU? mobilisant une
expérimentation d’IA et de
machine learning (ML) dans
le domaine des ciliopathies
rénales pédiatriques. Le raison-
nement est simple : il s’agit de
tenter d’établir un “périmetre
de sensibilité” plus sécurisé au
sein duquel les traitements de
données (et notamment les
croisements entre données
génomiques et données phéno-
typiques) pourront étre signifi-
cativement facilités.

LA GARANTIE HUMAINE
DE L'lA EN SANTE

I La norme relative au prin-
cipe de garantie humaine de
I'lA en santé doit pouvoir étre
définie de préférence en termes
généraux, afin de ne pas trop
restreindre les marges de mise
en ceuvre des acteurs de terrain.
L’objectif est, au contraire, de
leur permettre de s’approprier
concretement ce principe parla
définition de leviers opération-
nels de supervision du dévelop-
pement de I'TA en santé.

1 Pour réguler I'lA, un “col-
lége de garantie humaine”
pourrait, ainsi, étre mis en
place aI’échelle des territoires
ou des établissements de santé.
Cette instance associerait des
médecins, des professionnels

paramédicaux et des représen-
tants des usagers. Sa vocation
serait d’assurer a posteriori une
révision de dossiers médicaux
pour porter un regard humain
sur les options thérapeutiques
conseillées ou prises par I'algo-
rithme. La visée opérationnelle
consiste a s’assurer “au fil de
I’eau” que I’algorithme reste
sur un développement de ML a
la fois efficace médicalement et
responsable éthiquement.

I Le dispositif de “garantie
humaine” de I'lA vise aussi a
permettre au patient et aux soi-
gnants de faire appel aun “deu-
xieme regard” humain en cas
de doute sur les solutions pro-
posées par I'algorithme. C’estle
sens de lanotion “télémédecine
de garantie humaine” de I'TA
proposée en articulation avec
la Société francaise de télémé-
decine (SFT). Ce dispositif
concourt a la régulation du
déploiement de I'IA et s’ins-
crit aussi dans une logique de
développement a I’export de
I’expertise médicale francaise.
I Dans ce cadre, une nou-
velle forme de télémédecine
peut, en effet, émerger : celle
de garantie humaine de la
robotisation et de I'TA. Ce levier
peut exister au plan national.
Il peut aussi étre constitué au
niveau international. A mesure
que la robotisation et I'TA se
diffuseront mondialement au
sein des systemes de santé, la
médecine deviendra de moins
en moins requérante en dia-
gnostic humain. La proposition
diagnostique par algorithme a
vocation a devenir le principe,
aplus ou moins bréve échéance.
Cette télé-expertise de garantie
humaine pourra, par ailleurs,
étre incitée par des normes
nationales, européennes et/ou
internationales, a titre de clause
de vérification humaine régu-
liere de I'adéquation médicale,

éthique et juridique de I’algo-
rithme. Cette déclinaison de
I’'idée de garantie humaine
pourrait tout a fait étre posée
dans le cadre d’un dispositif de
normalisation.

I Dans ce contexte, la France
a sans doute une trés belle
carte a jouer dans la nouvelle
géostratégie de la santé en
émergence avec les ruptures
d’innovations majeures asso-
ciées au numérique. Notre pays
dispose d’une expertise médi-
cale positionnée au plus haut
niveau mondial. Il s’appuie, en
outre, sur une certaine anté-
riorité dans la conception des
modes de prise en charge en
télémédecine avec une élabo-
ration réelle de principes opé-
rationnels médicaux établis par
la SFT/Antel®.

CoNcCLUSION

I La France et I'UE se situent
a un moment de bascule en
matiere d’IA en santé. Alors
que les innovations technolo-
giques se diffusent tres rapide-
ment hors d’Europe, 'adoption
d’une position trop fermée en
France reviendraita encourager
les professionnels et les patients
a avoir recours a des solutions
de médecine algorithmique
concues ailleurs et que nous
ne pourrions pas réguler d’un
point de vue éthique.

I A cet égard, I'avis émis par
le Comité consultatif national
d’éthique (CCNE) en septembre
2018 [4] (encadré 2) préalable-
ment a la révision des lois de
bioéthique, marque un tour-
nant en portant une approche
claire et ouverte a I'innovation
des enjeux éthiques associés
ala diffusion de I'TA en santé.
Cet avis amorce la concré-
tisation de cette “régulation
positive” qui permettrait a la
France et a 'UE de s’ouvrir
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ENCADRE 2

Les propositions du Comité consultatif national d'éthique en matiére de numérique
et d'intelligence artificielle pour la prochaine révision bioéthique

« 1. Le CCNE considere comme prioritaire la diffusion du numérique en santé, et souhaite qu’en I'état des recherches
et du développement de ces technologies, le recours au droit opposable soit circonscrit au maximum. Compte tenu
des marges de gains de qualité et d'efficience permises par un recours élargi au numeérique dans notre systeme de
santé, mettre en ceuvre une logique bloquante de réglementation ne serait pas éthique. Il propose par ailleurs que
Soit engagée au cours des prochains mois une réflexion sur la création d'instruments de régulation de type “droit
souple”, applicables a la diffusion du numérique au sein de notre systéeme de santé, avec un role de supervision
générale qui pourrait étre dévolu a la Haute Autorité de santé. Un tel cadre permettrait de renforcer I'efficacité et
I'efficience de notre systéme de santé, tout en conservant la souplesse opérationnelle nécessaire a
I'accompagnement de I'innovation.

2. Le CCNE propose que soit inscrit au niveau législatif le principe fondamental d’une garantie humaine du numérique
en santé, c’est-a-dire la garantie d’une supervision humaine de toute utilisation du numeérique en santé, et I'obligation
d'instaurer pour toute personne le souhaitant et a tout moment, la possibilité d’un contact humain en mesure de lui
transmettre I'ensemble des informations la concernant dans le cadre de son parcours de soins.

3. Le CCNE juge nécessaire que toute personne ayant recours a l'intelligence artificielle dans le cadre de son parcours
de soins, en soit préalablement informée afin qu'elle puisse donner son consentement libre et éclairé.

4. Le CCNE souhaite que cette révolution numérique ne pénalise pas les citoyens du non-numérique qui sont souvent
en situation de grande fragilité, particulierement dans le domaine de la santé.

5. Le CCNE propose que soit créée une plate-forme nationale sécurisée de collecte et de traitement des données de
santé pour articuler, entre eux, les différents enjeux éthiques afférents aux données de santé.

6. Le CCNE va s'engager pleinement dans les réflexions éthiques relatives au domaine du numérique et de la santé, et

d‘autre part se propose d‘aider a la préconfiguration d’un comité d‘éthique spécialisé dans les enjeux du

numeérique. » [4]

Le dispositif de “garantie humaine” de I'intelligence artificielle permet un “deuxieme
regard” humain en cas de doute sur les solutions proposées par |'algorithme.

a ’innovation numérique
en santé tout en faisant pré-
valoir les exigences éthiques
d’un cadre démocratique — et
humain — avancé.

I Une telle révolution impli-
quera une transformation de
laformationinitiale et continue
des soignants. Des évolutions

positives se dessinent a ce sujet
avec les perspectives d’un
module de sensibilisation aux
enjeux de la médecine algo-
rithmique dans les facultés de
médecine des 2019, et I'inser-
tion prochaine de I'TA comme
orientation prioritaire de
développement professionnel
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continu. Toutefois, ces chan-
gements ne pourront vérita-
blement s’engager sans des
échanges approfondis avec les
professionnels concernés : une
insertion de I'IA dans notre sys-
teme de santé implique d’abord
un dialogue humain. m
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Le design peut-il aider a mieux
soigner ? Le concept de proof of care

1 Les sciences humaines et sociales ne peuvent plus se contenter de seules approches théoriques
1 Une preuve de concept (proof of concept) est une démonstration de faisabilité, une forme de
réalisation expérimentale W Il s‘agit d’humaniser les concepts de preuve, de redécouvrir
I'historiographie et les méthodologies du design et d’intégrer les expérimentations au cceur des
structures hospitalieres B Quelle éthique pour le design ?

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS

Mots clés — éthique ; expérimentation ; design ; méthodologie ; preuve de soin ; vulnérabilité

Can design help to improve the provision of care? The concept of proof of care. Human and
social sciences can no longer be limited to theoretical approaches. Proof of concept is a demonstration
of feasibility, a form of experimental realisation. It is a matter of humanising the concepts of proof,
rediscovering the historiography and methodologies of design and integrating experimentations into

the heart of hospital structures. What are the ethics around design?
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epuis 2016, la Chaire

de philosophie a I’hopi-
tal (groupement hospitalier
universitaire — GHU - Paris
Psychiatrie et neurosciences,
Conservatoire national des arts
et métiers — Cnam) a créé un
dispositif sociothérapeutique,
réunissant les humanités scienti-
fiques etle monde dusoin et de
la santé, intitulé French Care. Cet
écosysteme s’édifie selon trois
dynamiques : la premiere et la
seconde renvoient a I’'univers
classique d’une chaire univer-
sitaire : I’enseignement et la
recherche, ou encore la forma-
tion et la diplomation ; la troi-
sieme renvoie a la création et a
I’expérimentation. En effet, les
sciences humaines et sociales
ne peuvent plus se contenter
de seules approches théo-
riques. Il importe aujourd’hui
de co-créer des solutions et
d’en prouver la pertinence par
des prototypages in situ, des
proofs of concept (POC — preuve
de concept) voire des proofs of
care® (preuves de soin), afin de
tester les réflexions issues des

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
http://dx.doi.org/10.1016/}.50in.2019.02.016

travaux d’enseignement et de
recherche, et de les déployer a
des échelles plus conséquentes,
en lien direct avec les équipes
de soignants.

HUMANISER LES PREUVES
DE CONCEPT

1 Une preuve de concept est
une démonstration de faisa-
bilité, une forme de réalisation
expérimentale, frugale, agile,
éphémere, construite in situ
avec les parties prenantes de
ladite expérimentation afin de
tester une solution technique,
organisationnelle, ergono-
mique, esthétique ou autre.
Elle releve de I’approche du
design (mais elle est présente
également dans I'industrie),
est située juste apres la phase
de co-création, le plus en amont
possible dans le processus de
développement d’un nouveau
prototype (de services d’orga-
nisation, d’espace...),oud’une
stratégie inédite, afin de la tester
et dans I'optique d'un déploie-
ment futur.
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Ces expérimentations gran-
deur nature permettent de
confronter des idées a la réa-
lité en testant ’appétence des
utilisateurs concernés, dans les
environnements coOncerneés.
Cette étape d’expérimentations
a échelle 1 permet, de maniere
rapide, de mieux comprendre
les mécanismes d’usage et de
révéler de potentiels freins ou
opportunités techniques, orga-
nisationnels ou d’aménage-
ment essentiels. Impliquer les
utilisateurs dans la démarche est
riche de sens dans la mesure ou
cela permet, entre autres, de les
rendre acteurs de la conception
qui se poursuit chemin faisant,
au moyen d’itérations, et, in
Jine, de faciliter leur adhésion
ultérieure.

I A partir du constat qu’il
manquait une dimension
humaniste aux POC, le concept
de proofs of care® a été défini
pour les circonscrire a des
expérimentations ayant pour
but principal de rendre capa-
citaires les acteurs concernés et
de produire, dans la mesure du
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possible, des externalités posi-
tives (des impacts positifs extra-
financiers). Une matérialisation
de ces proofs of care® pourrait
étre de particulierement impli-
quer les acteurs les plus vulné-
rables ou de traiter en priorité
les situations les plus critiques
(humaines, environnementales,
économiques) d’un systeéme a
améliorer. Il n’est pas question
ici d’adopter une approche cari-
caturale mais plutot de mettre
en perspective les différentes
maniéres dont peut s’exprimer
cette vulnérabilité, et la vision
capacitaire que nous pouvons
en déduire.

I Les éthiques du care
(Donald Woods Winnicott [1],
Carol Gilligan [2], Joan
Tronto [3], etc.) ont enseigné
la dimension non réductible
du careau monde de la santé.
Le “prendre soin” est un geste
global, qui s’appuie, lorsqu’il
est couplé au design, sur le
point de vue du “vulnérable”
comme pilier de son approche
de conceptualisation. Depuis
la naissance du design dans sa
version humaniste (William
Morris, 1877-1878), celui-ci n’a
cessé d’intégrer a sa pratique la
dimension de la fragilité chro-
nique des environnements
(individuels, sociaux, poli-
tiques, naturels). S’ouvrir al’his-
toriographie du design, comme
a ses méthodologies, permet
aux humanités scientifiques de
prototyper leurs questionne-
ments et solutions théoriques,
de prendre en compte I’ agency
des parties prenantes concer-
nées, de ne pas découpler le
“faire” du “penser”, d’inté-
grer la question du corps, des
corps, dans la compréhension
d’un probleme, mais aussi de
sa résolution, ce qui s’avere
particulierement pertinent
dans un univers de la santé ou
le corps (maladie, handicap,
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dépendance de la personne
agée, trouble cognitif, etc. ) est
précisément ce qui est mis a mal
dans son évidence.

REDECOUVRIR
L"HISTORIOGRAPHIE

ET LES METHODOLOGIES
DU DESIGN

Au sein du séminaire “Design
with care” du Cnam, lié a la
Chaire humanités et santé, il
importe de comprendre qu’il
ne s’agit pas de faire I’histoire
du design, mais d’identifier
dans cette historiographie des
indices et des fils conducteurs
de pratiques dont peut se récla-
mer lanotion de design with care.
I 1l est donc possible de dis-
tinguer trois acceptions du
terme design, qui correspon-
dent a trois moments histo-
riques charnieres :

¢ Florence, Quattrocento (Xv° s.),
ou le design est défini comme
projet ou méthodologie de
conception, lorsqu’en architec-
ture, conception et réalisation
sont scindées ;

* Londres, 1851 (Exposition
universelle), quand le design se
définit comme création indus-
trielle, lorsque l'artisanat et le
travail manuel laissentla place a
un mode de production indus-
triel, qui représente alors la
notion de progres ;
*Royaume-Uni, fin du
xix°siecle, quand le design, au
travers notamment du mouve-
ment Arts and Crafts, se définit
comme dessein d’une société
équitable et force de résistance
ala production et consomma-
tion de masse.

I En somme, des années 1870
au monde actuel, le design, au
travers des grands mouvements
qui ont jalonné son histoire
(Arts & Crafts, Art Nouveau,
Bauhaus, Streamline, Union
des artistes modernes — UAM,
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Formes utiles, école d’Ulm,
design alternatif, design global,
révolution numérique, design
éthique...) a été confrontéa de
nombreuses problématiques,
qui constituent le coeur d’inter-
rogation de la philosophie poli-
tique et morale. Pour ne citer
que quelques exemples, rappe-
lons le questionnement autour
de la notion d’expérience
(John Dewey [4]) et de I'ex-
tinction de celle-ci, notamment
apres I’expérience d’effondre-
ment et de traumatismes de
la Premiéere Guerre mondiale
(Walter Benjamin [5], Giorgio
Agamben [6]) ;la critique de la
technique et du progres scienti-
fique (de Martin Heidegger [7]
aBernard Stiegler [8]), celle de
sa soutenabilité (Jared Mason
Diamond [9]) ; la question
de I’édification d’un monde
commun et de la fonction sta-
bilisatrice des objets dans la
vie humaine (Hannah Arendt
[10]) ; la question de I’enga-
gement, de la responsabilité,
de I’empowerment du sujet (de
Vladimir Jankélévitch [11] a
Amartya Kumar Sen [12]) ; la
question du mode d’existence
des objets techniques (Gilbert
Simondon [13]) jusqu’aux
hyperobjets (Timothy Bloxam
Morton [14])...

Sans oublier les questionnements
plus structurels du design concer-
nant l'innovation, son lien avec
la vie quotidienne et la standar-
disation industrielle, sa confron-
tation avec les contraintes d’un
environnement, la question de
la négociation notamment avec
le capitalisme (le design est-il
complice du “management du
surcroit”, qui consiste a créer
des besoins futiles pour écou-
ler la surproduction, ou parti-
cipe-til au contraire d’un effort
de “désencombrer” le monde
pour le rendre plus habitable ?
Pierre-Damien Huyghe [15]), la
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question de la créativité, le rap-
portentrele collectif etl'individu,
entre I'usage et la propriété, les
notions de formes de vie, d usages
dumonde nous permettantd’in-
venter un niveau de qualité de
présence au monde, etc.

I Le séminaire a tenté d'inter-
roger le changement de para-
digme suivant : au mode de
gestion rationaliste et managérial
qui a envahi les différents terrains
suivants (institutions des services
publics, entreprises, environne-
ment, etc.), pouvons-nous substi-
tuer un mode d’attention,
un “prendre soin” et, dés
lors, quels seraient ses
apports dans I’organisa-
tion et la stratégie institu-
tionnelles etindustrielles ?
Comme I’éthique du
care, le design peut foca-
liser son approche sur
la générativité du vul-
nérable, autrement dit :
comment renverser
I’hyper-contrainte d"un environ-
nement en renforcement capa-
citaire pour les individus qui en
relevent ? Le design ne cesse de
se trouver en posture de négo-
ciation avec ce que lui impose
I’histoire, en la servant (capita-
lisme), en la subissant (guerres),
en essayantde I'influencer (design
critique). Mais aussi dans son tra-
vail quotidien pour réconcilierses
convictions avec ses contraintes
afin de subvenir a ses besoins.
Quels que soient ses travers, ses
doutes, a chaque période impor-
tante, le designrevientasaracine :
son attention pour I’humain, I'in-
timité entre soi et les autres, son
attention pour I’environnement
plus général etsa capacité a repré-
senter des mondes “préférables”
influents.

Un POC Aux URGENCES

I Intégrer les expérimenta-
tions au cceur des structures

hospitaliéres est une maniere
de rénover leur fonctionne-
ment, en impliquant au maxi-
mum les parties prenantes.
La Chaire de philosophie a
I’hopital, ’agence de design
Les Sismo, et la Caisse nationale
de solidarité pour ’autonomie
(CNSA) ont proposé un projet
centré autour de POC et proof
of car®®, au sein des urgences de
trois structures hospitalieres, qui
débutera au cours du premier
semestre 2019. Point de contact
critique entre laville et ’hopital,

Quels que soient ses travers,
ses doutes, a chaque période
importante, le design revient
a saracine : son attention

pour I'humain

les urgences sont confrontées a
une hausse ininterrompue de
leur fréquentation. Ce recours
croissant estlié au vieillissement
de la population et a la hausse
des maladies chroniques, mais
aussi a un besoin d’'immédiateté
des patients, a une orientation
déficiente et au manque d’al-
ternatives. Le fonctionnement
des urgences fait réguliere-
ment I’objet de rapports et de
propositions de réforme autour
des facteurs de congestion, en
amont comme en aval.

I Au-dela des enjeux de
fonctionnement, il s’agit de
s’intéresser au vécu singulier
des patients des urgences afin
d’améliorer la qualité de leur
parcours de soins. Cela est d’au-
tant plus impératif que certains
patients, tels que les personnes
en situation de handicap et les
seniors en perte d’autonomie,
nécessitent une prise en charge
particulieére. Par exemple, lors
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de leur passage aux urgences,
les personnes agées sont sou-
mises a un tiers d’examens
supplémentaires, y restent en
moyenne deux fois plus long-
temps et sont 2,6 fois plus sus-
ceptibles d’étre hospitalisées
que le reste de la population
[16,17]. Ces enjeux cruciaux
appellent une approche par le
design centrée sur les parcours
etvécus des usagers, dans le but
de proposer et tester des solu-
tions rapidement déployables.
La Chaire de philosophie a1’ho-
pital et 'agence de design
Les Sismo entendent ainsi
repenser les urgences
pour les patients handica-
pés et agés en perte d’au-
tonomie, en imaginant
des solutions portant par
exemple sur la gestion de
l'attente, I’expérience des
patients, la coordination
avec la médecine de ville
et les services de I’hopital,
le suivi a la sortie, les outils a
la disposition des soignants, la
valorisation du role des accom-
pagnants, les outils de solida-
rité constructive entre tous les
acteurs de cet environnement,
etc.
I compte tenu de leur situa-
tion critique, les urgences
hospitalieéres et les soins non
programmés font réguliere-
ment 1’objet de propositions
de réforme. Le rapport du
député Thomas Mesnier [18]
propose des pistes concretes
sur ’organisation des soins
non programmeés essentielle-
ment en amont : organiser la
réponse a la demande de soins
non programmeés a I’échelle
du territoire ; étendre la régu-
lation médicale a la journée
pour orienter la demande vers
I’offre adaptée ; afin de faciliter
le fonctionnement de I’organi-
sation, informer la population
sur le parcours de soins, libérer
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du temps médical et développer
la prise en charge a domicile.

I En 2017, le Sénat attire I'at-
tention sur la question cru-
ciale des solutions d'aval, en
particulier concernant les per-
sonnes agées ou en perte d’au-
tonomie : « Lensemble des chefs de
service et praticiens entendus par vos
rapporteurs ont pointé la question de
Uaval des urgences comme la difficulté
majeure de leur pratique quotidienne.

Celle-ci recowvre plusieurs problemes,

allant de Uaccessibilité des plateaux
techniques hospitaliers au manque de
lits disponibles dans les services spé-
cialisés, en passant par la pénurie de
places dans les structures de prise en
charge extrahospitalieres (s agissant
principalement des personnes agées
ou des personnes handicapées). » [19]

La Commission des affaires
sociales du Sénat avait elle-
méme opté pour une approche

pragmatique et ancrée sur le
terrain ouvrant la mise en place
d’une démarche de design :

« La réforme des urgences renvoie
in fine a des choix majeurs d’orga-
nisation el de structuration de notre
systeme de santé, qui devront étre
effectués au cours des prochaines
années. Considérant que cet aspect
excédait le champ de nos travaux,
nous avons privilégié une approche
de terrain, dans le but de proposer
vingl solutions concreles, ancrées
dans Uexercice quotidien des per-
sonnels, et dont la mise en ceuvre est
possible a court terme. » [19]

I Trois hdpitaux parisiens
sont parties prenantes pres-
senties du projet: ils pourront
ouvrirles portes de leurs services
des urgences pour les observa-
tions ethnographiques et les
entretiens, participer a I'atelier
de co-conception de nouveaux
dispositifs et accueillir tout ou
partie des POC : hopital euro-
péen Georges-Pompidou (AP-
HP) ; hopital de I'Hotel-Dieu
(AP-HP) ;le GHU Sainte-Anne.

Différents POC pourront étre
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Intégrer les expérimentations au cceur des structures hospitalieres est une maniére
de rénover leur fonctionnement.

mis en place : accueil, liens avec
la médecine de ville, place des
patients dansles urgences (service
civique, association de patients,
volontaires bénévoles, patients
experts, etc.), mise en place dune
application particuliere pour la
gestion de I'attente, etc.

CoNCLUSION

Créer un écosysteme structuré
autour des humanités scienti-
fiques dans le monde du soin ne
se définit pas exclusivement par
une approche théorique, liée a
I’enseignement, la recherche,
la formation ou la diplomation,
mais nécessite de faire durable-
ment cetallerretour entre théo-
rie et pratique, au cceur de la
clinique, notamment viala mise
en place d’une culture des expé-
rimentations qui permettent
en temps réel, a I’échelle 1, de
vérifier les dysfonctionnements
d’un systeme, de tester des alter-
natives, de créer I’adhésion des
parties prenantes et, surtout, de
penser a partir de leurs usages et
de la spécificité de leurs profils.
Le design peut se révéler dans
cette optique une discipline
féconde, en termes de création
de situations préférables, par
ses méthodologies rompues a
I’exercice de modélisation et du
déploiement, centrées sur les
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individus, leurs parcours, leurs
vulnérabilités propres.

Le champ de responsabilité du
designers’€largit avec son champ
d’action. Quelle éthique pour
le design d’aujourd’hui ? Car,
phénomene de mode oblige,
tout semble affaire de design :
design durable, design social,
design thinking, design des orga-
nisations, des institutions ou des
politiques publiques, design de
service s’adaptanta I’économie
de fonctionnalité (ne pas dési-
rer une voiture mais la mobi-
lité), autant de mouvements qui
vont permettre au design d’en-
trer plus rapidement dans des
problématiques stratégiques et
de direction des organisations,
notamment dans le monde de
la santé et du soin en général.
Mais cela ne sera possible et
fécond qu’a la condition de
voir le design se saisir d’une
réflexion éthique et philoso-
phique beaucoup plus robuste,
afin de mieux résister dans des
environnements toujours plus
complexes et systémiques. W
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Les apports de la lutte contre
le sida a la democratie en sante

1/l existe un debat sur la place et le role des usagers dans le systeme de soins et de santé bl est
important de rappeler que les personnes concernées par le sida et les associations de lutte
contre cette pathologie ont initié un nouveau type d’'engagement du malade dans le soin et dans
les politiques publiques B Celui-ci pourrait étre pris pour modele.

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS

Mots clés — association ; démocratie sanitaire ; patient ; politique de santé ; VIH/sida

The contribution of the fight against AIDS to the health democracy. There is a debate on
the place and the role of users in the healthcare system. It IS important to remember that the
people concerned by AIDS and associations fighting against this pathology have initiated a new
type of patient involvement in care and public policies. This could be taken as a model.
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aplace etle role des malades

dansl’amélioration de notre
systeme de soins et de santé sont
un sujet de plus en plus débattu.
Néanmoins, il est important
d’aller au-dela d’une éthique
de la conviction, tout en ayant
a ’esprit que la tache la plus
importante qui nous échoit est
de trouver les moyens de pro-
téger le soin, au sens ou il est la
premiére matrice de la subjecti-
vation et de I’émancipation du
sujet, et au sens o, si nous nous
situons dans une approche poli-
tique du soin, le premier test de
crédibilité de la citoyenneté reste
la santé. Il s’agit de proposer de
nouveaux cadres théoriques
pour penser la relation au soin,
alamaladie, alavie etaux autres.
En somme, il s’agit de faire du
soin un bien commun, c¢’est-a-
dire une ressource a préserver
et a développer [1]. En effet,
pourquoi les publics bénéficiant
d’un accompagnementsocial ou
médicosocial ont-ls des difficul-
tés afaire reconnaitre leur appar-
tenance ala catégorie de citoyens
éclairés ? Comment faire pour
que les usagers deviennent des
actifs de la connaissance ? La

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
http://dx.doi.org/10.1016/}.50in.2019.04.016

189

suprématie accordée a I’organi-
sation “académique et morale”
des connaissances nous prive
des savoirs produits par une par-
tie de la population et aussi de
I'expérience vécue de citoyens
biologiques dont la parole n’est
pas prise en compte et qui, pour-
tant, participent au maintien du
monde en se maintenant vivants,
comme chacun d’entre nous,
mais dans des conditions plus
difficiles.

La maladie est une expérience
humaine : celaveutdire qu’elle
est le fait de I’expérience des
humains et, a ce titre, elle se
doit d’étre abordée comme
une expérience légitime, valide
du point de vue de ceux qui la
vivent et qui participent a la
transformation du monde.

L'EXPERIENCE
DES MALADES DU SIDA

Le sida est une des rares mala-
dies ou c’est I’expérience des
malades qui a guidé les pre-
miers raisonnements médi-
caux ainsi que les politiques de
santé publique a I’égard de la
collectivité.

I C’est dans un climat d’'u
gence et de pénurie d
connaissances médicale
qu’un autre rapport au savo
médical a émergé et qu
d’autres modes de productio
de connaissances ont vu |
jour [2]. Face au désarroi ind
viduel causé par cette infectio
transmissible sexuellement, et
lamaltraitance sociale a laquel
elle donnait lieu, les maladc
ont organisé leur propre pris
en charge médicale, socials
funéraire, légale, en mod
fiant et en faisant avancer ¢
institutions (I’autorisation d
la publicité pour les préserv:
tifs, les premiéres moutures d
contrat d union civile-pacte civ
de solidarité [Pacs], les autor
sations d’utilisation temporaiz
de médicaments pas encor
disponibles sur le marché, |
production de générique
les soins funéraires, la mise e
place d’échangeurs de seri1
gues, lalutte contre I’emprisor
nement de séropositifs, dans d
nombreux pays, lamédecine d
travail, les refus de soins, etc.)
I Les malades regroupés e
associations sont partis d
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leur propre expérience afin
de résoudre les problémes les
plus urgents qui se posaient a
eux, comme 1’absence de tests
de dépistage, le manque de trai-
tements curatifs, les souffrances
de fin de vie etla discrimination
sociale dont ils étaient 1’ob-
jet. Nous avons alors assisté au
déploiement d’un “activisme
thérapeutique” qui a été I'un
des principaux leviers de I'émer-
gence du concept de démocra-
tie sanitaire. Ainsi, il existait plus
d’une centaine d’associations de
lutte contre le sida en 1990 pour
laseule région fle-de-France [2].

Les Acquis
DES MOUVEMENTS SOCIAUX

I L'émergence dans les
années 1970 d'associations
de malades créées par des
malades revendiquant le droit
a 'information, voire le libre
choix des thérapeutiques, a eu
pour effet de faire apparaitre
de nouvelles figures du malade
telles que : « le patient-expert, le
patient-ressource, usager-forma-
teur, le patient-chercheur » [3].
Les années 1970 ont vu se déve-
lopper des courants d’auto-
formation en lien avec les
mouvements sociaux comme
les droits civiques, le féminisme
et le mouvement du self-help
(Our Bodies, Ourselves, 1971").
Il s’agissait pour les femmes de
se réunir et d’apprendre, par
des techniques d’auto-obser-
vation, un autre usage de leur
corps. Elles ont ainsi participé
a une autre définition du plai-
sir sexuel, du bien-étre et de
la santé sexuelle féminine. Les
groupes de paroles de malades
du sida se sont inspirés de
I’activisme des mouvements
féministes.

I Lorsque les premiers
malades du sida ont dil orga-
niser leur propre prise en
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Le déploiement d’un “activisme thérapeutique” vis-a-vis du sida a été I'un des principaux
leviers de I'émergence du concept de démocratie sanitaire.

charge, ils se sont réunis et
sont partis de leur propre
expérience pour résoudre les
problémes les plus urgents qui
se posaient a eux. Ils ont pho-
tographié leurs symptomes,
ont documenté leur maladie,
ils ont participé a des essais
cliniques, voire ont été a I'ini-
tiative de certains d’entre eux
pour faire avancer larecherche
médicale en leur faveur.

LA LEGITIMITE
DE L'EXPERTISE,
UN ENJEU DEMOCRATIQUE

11l n'y a pas eu de débat
portant sur la légitimité de
I’expertise des femmes ou
celle des malades du sida, car
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le mouvement des femmes
comme celui des malades du
sida ont intégré leur objet de
combat dans des luttes d’inté-
rét général comme le droit des
enfants, la santé sexuelle, la
santé reproductive, laréduction
des risques dans la toxicomanie,
les conditions asilaires en psychia-
trie et dans les prisons, les droits
etla santé des migrants, I'intérét
de la dépénalisation de I’homo-
sexualité pour la prévention
générale de la population. En
ce sens, ces mouvements ont été
al’origine de réformes sociales
importantes et bénéfiquesal’en-
semble de la population et de la
société. Dans les années 1990,
les associations d’usagers de
drogue ont mis en place des

Note

0ur Bodies, Ourselves

(qui s'appelait a I'origine The
Boston Women’s Health Book
Collective) est un livre sur la santé
des femmes et leur sexualité.
C'est une production collective
parue pour la premiere fois en
1971.
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groupes d’autosupport a par-
tir du modeéle des “alcooliques
anonymes”. Ils ont utilisé leur
expertise d’expérience pour
aider d’autres malades a s’en
sortir et globalement, cette
expertise d’expérience a été
reconnue comme pouvant
avoir des effets thérapeutiques
équivalents a des interventions
conduites par des profession-
nels de santé.

I L'expertise des usagers
de drogue a d’autant été plus
acceptée qu’elle estintervenue
en pleine épidémie de sida et
qu’il fallait absolument réduire
le nombre de contaminations
dans la population des toxico-
manes injecteurs de drogue et
aussi éviter de nouvelles conta-
minations dans la population
générale, par exemple chez
les individus qui utilisaient
les drogues pour des raisons
festives. Il était du devoir des
politiques publiques de mettre
en place tous les moyens dis-
ponibles, y compris la mise a
disposition d’échangeurs de
seringues, puis de produits de
substitution ainsi que tous les
moyens tendant ala guérison et
alaréduction des risques [4].
I Nous remarquons dans les
exemples cités précédem-
ment que la volonté de démé-
dicaliser I’approche de leur
santé, de prendre en main le
controle de leurs corps et des
stratégies thérapeutiques, n’a
jamais posé probleme quand
ces demandes ont été conjoin-
tement I’objet des préoccupa-
tions des politiques publiques.
Certaines maladies, y compris
les associations qui les repré-
sentent, sont plus silencieuses
que d’autres au niveau sociétal
en termes de luttes et de reven-
dications. Nous avons tendance
areconnaitre davantage I’ex-
pertise d’expérience pour des
maladies caractérisées par un

manque de connaissances
médicales comme les maladies
rares, car nous avons besoin
des récits d’expériences des
malades. D’autres pathologies
pour lesquelles il existe un
solide arsenal thérapeutique
sont moins enclines a faire
appel al’expertise des malades.

LES SCHEMES DE PENSEE
DU SOIN ET LES
POLITIQUES PUBLIQUES

I L'action politique doit s’ef-
forcer de réduire autant que
possible la vulnérabilité des
biens importants comme la
santé, la famille, la cité, la terre,
I’air. Le soin a une responsabi-
lité quant a la prévention de la
vulnérabilité, 'articulation du
respect de la dignité avec celui
de la vulnérabilité.

I Le respect de I'autonomie
ne bénéficie qu’a ceux qui
peuvent I’exercer. Comment
faire pour que le soin devienne
une émotion démocratique ?
Le lien entre la vulnérabilité et
lareconnaissance estle fait que
nous sommes vulnérables a la
non-reconnaissance d’autrui.
11 est difficile de s’émanciper
de la dépendance au regard
d’autrui.

I La promotion des capaci-
tés est définie comme le fait
de donner aux individus I’op-
portunité de développer leurs
potentialités pour vivre d’une
maniére qui soit conforme a ce
qu’ils peuvent attendre d’une
vie. Il est nécessaire que les
conditions sociales autorisent
I’exercice effectif de leurs capa-
cités. La démocratie consiste
a permettre que tous les étres
humains participent a la direc-
tion de leur propre vie, sans
considérer que leur vulnérabi-
lité contingente ou chronique
les exclut du processus de déci-
sion qui les concerne [5].
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PENSER LA VULNERABILITE
EN PARTAGE

I lls'agitde penser lavulnéra-
bilité en tant qu‘elle est consti-
tutive. Donc, partageant cette
vulnérabilité constitutive de nos
vies, nous prétons attention a
nous, a autrui, nous édictons
deslois de protection mutuelle,
nous organisons le soin, les lois,
et nous avons a notre dispo-
sition un ensemble d’outils et
d’instruments visant a réguler
au mieux le “vivre-ensemble”.

I Perte et vulnérabilité vien-
nent de ce que nous sommes
des corps socialement consti-
tués, attachés aux autres, mena-
cés de perdre ces attachements,
€xposés aux autres, risquant de
faire I'objet de violence du fait
de cette exposition. Un malade
découvre qu’il peut perdre ses
attachements parce qu’il devient
dépendant, fragile ; qu’il étaitun
objet d’attachement fiable pen-
dant qu’il allait bien et que, tout
a coup, sa fragilité, sa précarité
biologique I’exposent a I’aban-
don. Nous ne sommes pas sim-
plementvulnérables aux actions
d’un autre violent ou humiliant,
mais a tous ces autres qui ne
nous viennent pas en aide, ne
nous prétent pas secours alors
que nous sommes dans le besoin.

LA QUESTION DE L'ACCES
A L'EXPERIENCE

I comment avoir accés a I'ex-
pression de I'expérience du
malade ? Dans certaines situa-
tions, nous n’avons pas de voix
pour nous faire entendre parce
que nous avons perdu contact
avec notre propre expérience,
avec notre propre vie. Ainsi,
retrouver le contact avec son
expérience et trouver une voix
pour son expression sont le
premier pas d’une définition
de la connaissance par le care.
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Faire que toutes les voix soient
entendues [6], permettre leur
expression, les reconnaitre,
faire que chacun trouve sa voix,
prendre en compte tous les cas
particuliers, préter attention a
toutes les voix entendues, sont la
premiere étape de la transforma-
tion de I'expérience en expertise.
Que vit chacun de nos malades,
de quoi faitlI'expérience, quelles
sontses préoccupations, ses soucis
quotidiens, en quoi la sollicitude
médicale doit-elle s’intéresser
a ce qui lui importe, comment
inventerle soin en partage et fabri-
quer quelque chose de différent,
ensemble ?

Nous pouvons poser I'autonomie
comme une finalité a condition
de prendre le sens que lui accorde
Paul Ricceur, c’est-a-dire qu’elle
est traversée par la vulnérabilité
de chacun, etil estimpossible de se
déconnecterlesunsdesautres [7].
I 1l faut donc trouver les
meilleures facons de “faire
monde commun” entre les soi-
gnants et les patients. Chacun a
sa voix, aucune n’est substituable
aune autre, et pouvoir entendre
implique de se mettre a1’écoute
d’une autre voix que la sienne.
Entendre la voix des malades est
le premier pas de la démocratie
en santé. Il est essentiel de ne pas
catégoriser leurs propos en utili-
sant des grilles de lecture souvent
employées pour les acteurs faibles
(disqualifiés socialement), mais
s’en tenir a leurs préoccupations
concretes et prioritaires. Les laisser
porter leur voix dans les instances
de décision et de délibération en
santé estle deuxieéme pas, voire les
former a savoir le faire... ce qui
constitue le troisieme pas.

LEs MECANISMES
DE PRODUCTION
DE L'EXPERTISE

I Ce n'est pas parce qu’une
compétence estacquise dans
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un groupe de pairs qu’elle a
moins de valeur ou de légitimité
que si elle I'est dans un dispositif
traditionnel d’enseignement.
Ce postulat pose la question de
la catégorisation des modalités
d’acquisition des compétences en
fonction de la légitimité de leur
lieu d’acquisition. Elle démontre
la persistance de la confiscation
de la catégorie d’expertise par
ceux qui prétendent gérer; aider,
protéger, veiller sur les faibles,
les exclus, les vulnérables, les
malades. Commentintégrer dans
les espaces publics ceux qui, par
leur expérience singuliere, ont
défriché des champs de connais-
sances inconnus des experts ?

I Nous avons tout intérét a
faire reconnaitre I'expérience
des malades, en montrant
que leurs acquis peuvent étre
utilisés comme des ressources
nous permettant de trouver des
solutions a d’autres problemes
dans la société. Quand nous
savons prendre régulierement
des décisions en situation d’in-
certitude, quand nous finissons
par savoir gérer des situations
arisque répétées, quand nous
savons réagir face a I'annonce
programmée de notre propre
mort, les compétences qui
s’acquierent a I’occasion de
cette expérience sont transfé-
rables dans d’autres champs.
Les compétences des humains
acquises dans les situations de
grande adversité souffrentd’un
manque de valorisation sociale.

CONCLUSION

La question consiste donc a pro-
téger le soin et la démocratie,
prendre soin de nos institutions
en les rendant vivantes, vivaces,
empathiques, sympathiques et
efficientes pour tous, et réfor-
mer en urgence celles qui
fonctionnent sur des principes
mortiferes.

192

I llestimportant de rappeler
que le care—le “soin” — est « une
activité générique qui comprend tout
ce que nous faisons pour mainteniy,
perpétuer et véparer notre “monde”,
en sorte que nous puissions y vivre
ausst bien que possible. Ce monde
comprend nos corps, nous-mémes el
notre environnement, tous éléements
que nous cherchons a relier en un
réseau, complexe, en soutien a la
vie » [8]. Le soin ne se limite
pas aux interactions entre des
humains. Nous y incluons la
possibilité que le soin s’ap-
plique non seulement aux
autres, mais aussi a des objets et
al’environnement.

I llfautaiderles associations
de malades a se développer.
Nous pouvons imaginer une
répartition des taches entre
les associations, entre celles
qui s’inscrivent dans le ver-
sant politique de la maladie,
donc dénoncent les politiques
publiques de gestion de celle-ci,
etcelles qui se revendiquent du
versant biologique de la mala-
die, et donc réclament des trai-
tements, des essais cliniques,
des acces compassionnels, des
médicaments pour tous, ici et
maintenant, etc. Dénoncer et
réclamer peuvent coexister [9].
I Enfin, dans la mesure ou les
malades capitalisent sur I’ex-
périence des autres, il s’agit
de construire un espoir raison-
nable dans les orientations et
stratégies de communication
des associations sur le modele
de ce qui a été magistralement
construit par les associations de
lutte contre le sida. m
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1 usage de I'intelligence artificielle et de la robotique en santé demande I'élaboration de principes
éthiques Il Intelligences artificielle et humaine doivent étre mises en ceuvre en complémentarité
1 De I'humanisme a I'anthropotechnique, les définitions de I'numain et de I'numanisme ne sont
pas closes B Une réflexion philosophiqgue permet d’en ébaucher les contours.
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Artificial intelligence, philosophical reflection. The use of artificial intelligence and robotics in
health care means ethical principles need to be established. Artificial and human intelligence must
be implemented in such as way as to complement each other. From humanism to anthropotechnics,
the definitions of human and humanism are not set in stone. A philosophical reflection can enable

their definition to be shaped.
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La question de I'automate parcourt celle de la
philosophie, et notamment le grand moment
renaissant, tant pour dire quelque chose de ce
dernier que de I’humain, voire ce qu’il a de spé-
cifique et ce qu’il a de commun avec lui. Que ce
soit René Descartes (1596-1650) ou Michel de
Montaigne (1533-1592) qui produiront une
réflexion sur le propre de ’homme et ses diffé-
rences/ressemblances avec I’automate, ou plus
spécifiquement avec Léonard de Vinci (1452-
1519), Francois Rabelais (1483 env.-1553), André
Vésale (1514-1564), qui associent anatomie et
mécanique, jusqu’a Jacques de Vaucanson (1709-
1782) et Henri-Louis Jaquet-Droz (1752-1791)
qui viendront créer pour certains les premiers
“androides” (le joueur de flate, la joueuse de
clavecin, etc.), la question de I’automate est insé-
parable d’un questionnement sur ’homme, son
humanisme, son exceptionnalité ou non.

DE L'AUTOMATE A L'"HOLOGRAMME

I De nos jours, Masahiro Mori1 s’est interrogé
sur le rapport d'étrangeté qui unit 'homme
a son double mécanique. La vallée de I’étran-
geté (uncanny valley [1]) témoigne de ce senti-
ment pouvant procurer un certain malaise chez
I’homme : plus I’androide lui ressemble, mais
pas parfaitement, plus le sentiment cadavérique
prend la main. En ce sens, produire un sentiment

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
http://dx.doi.org/10.1016/j.50in.2019.05.002
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de bien-étre, ressentir de I’empathie, ne nécessi-
tent pas d’interagir avec un robot ressemblant a
I’'homme, sachant qu’il ne lui ressemble précisé-
ment pas, et qu’il est plus opérationnel d’en créer
un sans référence a ’homme, un animal, ou un
robot ayant I’air d’un robot pour précisément
interagir avec celui-ci de facon empathique.

I Cependant, les progrés évoluant, et les ava-
tars également dans leurs représentations, de
nouveaux “objets” connectés apparaissent, des
hologrammes notamment, des figurines fémi-
nines par exemple, reprenant des codes fantas-
matiques assez traditionnels (jeune fille a couettes
et en socquettes). Ces figurines se dédient au
marché économique de la solitude : tel est le cas
d’Azuma Hikari2 [2] ou encore celui d’assistantes
virtuelles [3] de type “manga” pour les trajets en
automobile.

Dans tous ces différents cas de double mécanique
ou numérique de I’homme, la question n’est
finalement pas de savoir si celui-ci posseéde un
sujet, ou est capable d’empathie — chacun pou-
vant encore convenir qu’il n’en est rien, et que
I'avénement d’une intelligence artificielle haute
n’est pasal’ordre dujour —, mais de comprendre
qu’en interagissant avec le sujet humain, le sup-
port devient de factole viatique® d"une relation de
subjectivation.

I Telle estla fonction de 'homme : donner du
sujet a son environnement ou encore produire
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une relation qualitative avec ce dernier, qu’il soit
un objet ou un vivant. Autrement dit, les robots et
autres objets interconnectés, dont I’objet méme
est d’interagir “émotionnellement” au quoti-
dien avec nous, seront 1’occasion d’une nouvelle
maniére d’étre chez ’homme, méme si celui-ci
sait pertinemment qu’il a en face de lui un robot.

QUESTIONS ETHIQUES

I Enmatiére de santé, la place de larobotique
et de I'intelligence artificielle est en train de
se développer de facon exponentielle : aide au
diagnostic, au pronostic, a la décision, robotique
chirurgicale, aide a la prévention, médecine
de précision, monitoring des comportements
liés a I’observance, suivi des traitements, suivi
épidémiologique populationnel, etc. Tous ces
domaines sont appelés a étre transformés par la
présence de I'intelligence artificielle dans leurs
process : « Renowveler et perfectionner Uinterprétation
des images, augmenter les performances en radiologie, en
anatomie pathologique, en dermatologie, tiver parti des
donmées génétiques et développer la médecine de précision
deviennent possibles grace a
Uintelligence artificielle.
Elle permettra un recueil de
données d’une richesse inac-
cessible au plus soigneux
des examens cliniques. Elle
apportera une contribution
irremplacable aw choix dia-
gnostique et thérapeutique.
Une telle évolution suppose
un renouvellement de la for-
mation des médecins et plus largement des professionnels
de sante. » [4]

I Bien que les domaines de la santé soient spé-
cifiques, la question de la régulation éthique
de I'intelligence artificielle renvoie aux mémes
problématiques existantes dans d’autres champs
professionnels : robustesse du systéme, protection
des données personnelles, outils pour corriger
la partialité des algorithmes, leurs biais discrimi-
natoires, explicabilité des algorithmes, forma-
tion éthique de toutes les parties prenantes de
la chaine algorithmique, ethics by design [5] de
la conception algorithmique, audit public dans
la mesure du possible desdits algorithmes, évo-
lution du droit pour protéger les usagers d’ une
utilisation de leurs données a des fins liberticides
— et plus spécifiquement dans le champ médi-
cal : aide a la décision médicale et non-confis-
cation de la décision médicale, principe d’'une

de santé
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Les robots et autres objets interconnectés interagissant au quotidien avec nous seront I'occasion
d’une nouvelle maniere d'étre chez I'hnomme, méme si celui-ci sait pertinemment qu'il a en face

de lui un robot.

garantie humaine de la décision médicale?, regles
éthiques pour le partage des données de santé,
formalisation des bases de données pour qu’elles
soientles plus qualitatives
possibles, tout en respec-
tantla confidentialité des
données, information et
consentement du patient
lors d’un recours a un dis-
positif d’intelligence arti-
ficielle dans son parcours
de soins, etc.

1 Depuis la conférence
d’Asilomar en 2017 [6],
la plupart des scientifiques, informaticiens, data
scientists et neuroscientifiques sont convaincus
de la non-neutralité de la technique, au sens ou
celle-ci est toujours le fruit de choix sociétaux
humains. Pour cette raison, ils en appellent a la
mise en place d’une régulation démocratique
et éthique de l'intelligence artificielle, en consi-
dérant que celle-ci doit toujours étre orientée
pour étre bénéfique a ’homme ; tel est le sens
de I’article premier : « The goal of A research should
be to create not undirected intelligence, but beneficial
intelligence. » [6]

QUELLE COMPLEMENTARITE ?
L’enjeu est en effet la complémentarité entre
les deux formes d’intelligences, artificielle et

humaine, sachant que la premiére n’a rien d’in-
telligent au sens humain et holistique du terme.
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NortEs

"Masahiro Mori, roboticien
japonais, est connu pour

ses recherches et son travail
novateurs sur les réponses
émotionnelles des entités

non humaines.

2Azuma Hikari est une assistante
virtuelle holographique japonaise.
3Le viatique est « ce qui aide

et soutient pour les besoins

de I'existence ». (https://www.
larousse.fr).

“Cette proposition renvoie
al'initiation Ethik-1A, lancée
al'automne 2017, qui s'appuie
sur des travaux menés dans

le cadre de la chaire santé

de Sciences-Po Paris, de I'Institut
Droit-Santé de I'université
Paris-Descartes, de la Société
francaise de télémédecine

(SFT), et de I'Association

pour le développement

de I'informatique juridique (ADL).
S 'anthropotechnique est

une « discipline visant a réaliser
le meilleur équilibre possible
entre I'nhomme et la machine
dans les systemes de commande
et de conduite comportant

un ou plusieurs opérateurs
humains ». (https://www.
larousse.fr).
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I L'intelligence humaine est précisément une
capacité créatrice de s’adapter au réel, cette
intelligence étant tout aussi sociale, corporelle,
musicale, logicomathématique, gestuelle, spatiale
qu’émotionnelle, I’ensemble produisant préci-
sément cette capacité de synthése permettant
d’organiser le réel.

I Face a elle, l'intelligence artificielle, si mal
nommeée, est a ce jour une puissance de calcul,
tentant de simuler I'intelligence humaine a par-
tir d’'une volumétrie de données, sans cesse plus
exponentielle, grace a des algorithmes. En somme
une force de calcul dédiée a la maximalisation
d’une tache tres spécifique, s’appuyant sur des
jeux de données dont il faut sans cesse vérifier
la qualité, sinon les erreurs sont conséquentes.

I 1l n'empéche qu‘'une complémentarité bien
acceptée peut donner naissance a ce que certains
appellent déja le “médecin augmenté”, mieux
équipé pour soigner et guérir, etlibérant du temps
pour la clinique etle colloque singulier — telle est
la vision idyllique. Pas de remplacabilité, mais
de I’empowerment des patients et des soignants,
grace a l'intelligence artificielle, sans parler du

Exemples d'usages des robots au quotidien

I Lors de la toilette intime, par exemple, il est évident qu‘un robot sera
plus apprécié qu'un étre humain n‘ayant ni le temps ni le réel assentiment du
patient. Cela permettra par ailleurs de libérer un temps plus justement utilisé par

le soignant.

I De méme, pour de nombreux exercices de soutien cognitif destinés
aux patients atteints de troubles neurologiques : le robot peut réaliser ces
taches fastidieuses, en évaluant plus précisément les progres ou les déficiences

du patient.

I Dans le cas également, assez étonnant et indirect, de I'usage des
robots dans le traitement des troubles obsessionnels compulsifs (TOC),
les travaux de la sociologue Margot Morgieve' montrent qu'il est souhaitable

de diminuer les conséquences du trouble obsessionnel, indépendamment du fait
de chercher & le faire disparaitre. En somme, un environnement est rendu moins
“tocogene” en permettant au patient de diminuer I'impact de celui-ci grace

a des robots pouvant se substituer a lui pour des rituels de vérification — par
exemple, un patient X devant passer X fois |'aspirateur chez lui, selon des lignes
du parquet, confiera au robot cette mission ; I'enjeu étant alors d'accompagner la
personne dans ce temps libéré pour qu'il ne “déplace” pas son TOC vers un autre
rituel. Grace aux objets connectés, il est possible de développer des solutions
plus axées sur I'expérience du patient, le vécu réel et singulier dans la maladie,
et d'accéder a I'environnement trés proche du patient.

! Centre de recherche médecine, sciences, santé, santé mentale, société (Cermes3). Margot
Morgieve. hitp://www.cermes3.cnrs. fr/ fr/anciens-doctorants-el-post-doctorants/38 7-

morgieve-margot
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fait qu’elle peut aider au désenclavement des
territoires, en permettant d’accéder a des soins
(de radiologie par exemple), ou d’autres outils
d’aide au diagnostic, plus aisément. Nous remar-
quons d’ailleurs que les essais de mise en place
des cabines de télémédecine fonctionnent plutot
bien, que celles-ci soient installées dans les entre-
prises, les mairies ou les dispensaires sanitaires.

I Lhumanisation est en fait la condition d‘ac-
ceptation et d'appropriation de ces nouvelles
technologies. Celle-ci passe par la formation a
ces techniques et I’'accompagnement continu.
Quant a I'usage des robots, il peut se révéler plus
thérapeutique et simplement “humain” que nos
préjugés 'imaginaient (encadré 1).

HumANISME ET ANTHROPOTECHNIQUE

I Si la technique est souvent dénoncée
comme susceptible d'inhumanisation, il n’en
demeure pas moins qu’elle est inauguralement
inséparable de I'idée méme de ’homme, voire de
son humanisme. Est-ce a dire que tout est possible
etdoit étre tenté ? « Non, répond Gilbert Hottois,
philosophe. Tout n’est assurément pas possible n’im-
porte quand, n’importe comment ni ensemble. De méme,
n’importe quoi ne doit certainement pas étre tenté n’im-
porte quand ou n’importe comment. Simplement, rien
ne devrait élre déclaré a priori et définitivement impos-
sible, ou interdit en toutes circonstances. Ne voyez-vous
pas la portée extraordinairement merveilleuse, miracu-
leuse, de ce qui nous entoure et de ce que nous sommes ?
Liinconcevable, Uimpossible, Uinimaginable ont ew lie :
nous sommes cela. Reportez-vous sur la planete Terreil y
a quelques milliards d'années, un astre aussi désolé que
la planéte Mars. » [7]

I Autrement dit, I'homme est celui-la méme
qui invente des possibilités d'émergence du
réel, et décider de ne plus rien faire apparaitre
que ce qui a déja été I’objet d’'une apparition
mutilerait aussi notre humanisme. La ligne de
créte estdonc toutsaufaisée. Car si’homme reste
ainventer, la part de la technique dévolue a cette
invention estainterroger. La réflexion de Gilbert
Hottois nous incite méme a nous demander si
la définition de I’'Homo naturalis peut évoluer
jusqu’a la Species technica : si ’on peut méca-
niser un geste, semble nous dire le philosophe,
sila technique peut prendre a sa charge quelque
chose de I’humain, est-ce peut-étre parce que
cette chose n’est pas si représentative de I'hu-
main, qu’elle ne correspond pas a I’essence
méme de ’homme ? Qui nous dit que nous savons
exactement ce qu’est ’humain et quelle est son
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humanité ? Nous entrons dans une ére ot I’on
s’émancipe de ce que I’on croyait étre humain
mais qui est en fait mécanisable. « Ce qui m’a encore
Jrappé, écrit Gilbert Hottois, ¢ est que la quéle de l'hu-
main par ablation progressive de tout ce qui est asservi
et mécanisable est asymptotique : elle semble devoir se
poursuivre a Uinfini, et des que l'on pense avoir identifié
le noyau, son objectivation et son analyse le révélent
machinable .» [8] Le philosophe nous alerte surle
préjugé naturaliste et conservateur qui peut étre
celui d’une certaine éthique ne s’interrogeant
pas assez sur ses présupposés : « D’ou vient celle
conception selon laquelle la réflexion éthique devrait
élre essentiellement conservatrice el naturaliste [ ...) si
ce m’est de morales traditionnelles ? Or; celles-ci n’ont
pas le monopole du bien, ni de la bonne volonté, ni de
la lucidite. Elles sont solidaires de cosmologies et d’an-
thropologies anciennes, associées a des expériences, des
savoirs, des techniques, trop éloignés des sciences et des
technologies contemporaines. » [9]

CoNCLUSION

Les définitions de ’humain et de ’humanisme ne
sont pas closes : tel est sans doute I’enseignement
de la philosophie et de I'anthropotechnique®.
SiI’homme construit son humanisme a partir de
la conscientisation de sa limite, il n’en demeure
pas moins que la sublimer, voire la dépasser
(ausensde larepousser), et non la nier, est néces-
saire pour ne pas mutiler sa raison.
Tel était également ’enseignement renaissant de
Jean Pic de la Mirandole (1463-1494), au sens ou
ce dernier invitait ’'homme a définir « sa propre
Jorme », a inventer sa liberté et sa dignité, a dessi-
nerson « propre »: « Si nous net ‘avons donné, Adam,
ni une place déterminée, ni un aspect qui te soit propre,
ni aucun don particulier, ¢'est afin que la place, Uaspect,
les dons que toi-méme aurais souhaités, tu les aies et les

Les points a retenir

¢ La question de I'automate est inséparable
d‘un questionnement sur I’homme, son humanisme,
son exceptionnalité ou non.

« Lintelligence artificielle apporte

une contribution irremplacable au choix
diagnostique et thérapeutique en santé,

en complémentarité avec l'intelligence humaine.

Sa régulation doit étre démocratique et éthique.

¢ Humanisme et anthropotechnique
fonctionnent de concert.
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’humanisation est la condition d’acceptation et d’appropriation des nouvelles technologies de santé.

possedes selon ton veeu, a ton idée. Pour les autres, leur
nature définie est tenue en bride par des lois que nous
avons prescrites ; toi aucune restriction ne te bride, c’est
ton propre jugement, auquel je t ai confié, qui te permet-
tra de définir ta nature. Si je t'ai mis dans le monde en
position intermédiaire, ¢'est pour que de la tu examines
plus a ton aise tout ce qui se trouve dans le monde alen-
tour. St nous ne t’avons fait ni céleste ni terrestre, ni
mortel ni immortel, ¢’est afin que, doté pour ainsi dire
du powvoir arbitral et honorifique de te modeler et de te
Jaconner toi-méme, tu te donnes la forme qui aurait eu
ta préférence. » [10] Il ne s’agit nullement de poser
cetauteur comme I'ancétre du transhumanisme :
inventer sa propre forme n’est pas inventer sa
propre matiére et vouloir nier la mort. Inventer
sa propre forme est précisément faire le choix
d’une responsabilité a faconner, d’un jugement
critique a produire, d’'une autonomie a créer et,
en retour, de son imputabilité. m
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avant-propos

Le temps est compté

U ne bascule positive s’est
opéré au cours des der-
niers mois pour accélérer la
transition digitale de notre
systeme de santé.

I Le Health Data Hub vient
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son premier appel a pro-
jets : cette nouvelle plate-
forme nationale a vocation
a permettre de surmonter la partition
constatée en France entre base de don-
nées médico-administratives et données
cliniques). La nomination de Dominique
Pon et Laura Letourneau comme pilotes
de la transformation numérique donne
I’espoir d’un cap politique. Le déblo-
cage d’une enveloppe de 30 millions
d’euros dans le cadre d’un “grand défi”
consacré a l'intelligence artificielle (IA)
en santé peut permettre d’accompagner
des projets correspondant a notre champ
de compétitivité, celui d’une IA centrée
sur des besoins ciblés en articulation
étroite avec notre recherche médicale
et soignante. L’avis émis par le Comité
consultatif national d’éthique (CCNE)
représente un véritable changement de
paradigme : le probléeme éthique principal
clairement identifié est désormais I'insuf-
fisance du recours au numérique eta I'TA
dans notre syst¢tme de santé.

I L'IA et la robotisation ouvrent des
opportunités majeures dans le champ
sanitaire et médicosocial. En privilégiant
une approche transversale fondée sur des
logiques de parcours de prise en charge des
personnes, le déploiement de la robotisa-
tion de I'IA peut aider a surmonter enfin
ces obstacles liés a la séparation entre droit
sanitaire et droit médicosocial.

© VAlex/stock.adobe.com

I Le rythme de ces chan-
gements pose, cependant,
question dans un contexte de
déploiement rapide de I'in-
novation en médecine algo-
rithmique hors de I’Union
européenne. La Chine et
les Etats-Unis sont trés loin
devant]’Europe dansle déve-
loppement de I'IA et, singu-
lierement, dans I’élaboration de solutions
généralistes d'IA en santé. Nous ne sommes
donc plus dans la science-fiction mais bien
dans un réel immédiat face auquel notre
systéme doit s’adapter pour incuber une
innovation en IA respectueuse des prin-
cipes qui fondent notre systéme de santé.

I Les professionnels soignants sont des
acteurs absolument essentiels de la réus-
site de ce changement. Leurs métiers vont
profondément évoluer, aussi bien a ’hopi-
tal qu’en ville. Leurs formations —initiales et
continues — doivent pouvoir étre adaptées
dans les meilleurs délais afin d’intégrer les
conséquences de cette révolution digitale.
Si elle est bien accompagnée, cette trans-
formation pourra amener plus de qualité
de vie au travail et une meilleure prise en
charge des patients. Mais nous devons aller
vite dans le déploiement de cet accompa-
gnement pour éviter des ajustements ulté-
rieurs qui pourraient étre brutaux. m
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L'intelligence artificielle en santé

réflexion

Les enjeux et les apports
du numerique pour un systeme
de santeé plus performant

I La transformation numérique est d'ores et déja effective au sein de notre systéme de santé
I Le déploiement du pilotage par les données et de I'intelligence artificielle permet d’accompagner
une transition vers des modes de prise en charge plus orientés vers les pathologies chroniques
I La maitrise des enjeux éthiques associés a cette transformation constitue une priorité pour I'avenir
de notre systeme de santé.
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N otre systeme de santé a été organisé pour la
prise en charge des pathologies aigués. I1 I’est
toujours, et avec une grande efficience dans ce
domaine. Mais cette efficience, jointe aux progres
des connaissances et des thérapeutiques, a conduit
al’émergence des pathologies au long cours avec,

La fluidité de circulation des données de santé et leur protection sont un enjeu majeur

pour la sécurité des soins.
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pour le patient, une qualité de vie acceptable et
souvent compatible avec ses activités. Celaimpose
aujourd’hui une autre vision de I’organisation du
systeme de soins en général et souligne, en parti-
culier, le besoin accru de coopérations actives entre
les différentes professions de santé.

Il faut soigner, mais aussi accompagner les
patients dans leurs parcours afin qu’il ne subsiste
pas de rupture dans la continuité des soins et des
prises en charge. Il faut aussi prendre en compte
de plus en plus des aspects médicosociaux, qu’il
s’agisse de personnes actives ou dépendantes.

ACCES ET PARTAGE
DES DONNEES DE SANTE

I A cet égard, et afin de rendre I'organisation
du systéeme de santé plus efficient, laloide 2016
[1] etle décretd’application [2] ontformalisé juri-
diquement la notion d’“équipe de soins”. Celle-ci
est composée de I’ensemble des professionnels
qui concourent a la prise en charge d’'une méme
personne, et que celle-ci a accepté qu’ils aient
acces aux informations nécessaires et pertinentes
pour assurer la sécurité et la qualité de sa prise en



charge. Ces informations sont des données person-
nelles de santé couvertes du caractere secret, proté-
gées non seulement par les codes de déontologie
des diverses professions de santé mais également,
en droit commun, par la loi dite Informatique et
libertés [3] et le réglement général sur la protec-
tion des données (RGPD) européen [4].

I Larapidité des échanges et des partages des
données de santé dans la prise en charge d'un
patient, sans rupture dans la fluidité de circulation
de celles—i tout en assurant leur protection, est un
objectif majeur pour la sécurité des soins tout au
long du parcours patient, en établissement, en
ville et dans les relations entre cette derniere et
les établissements. Il s’agit également d'un enjeu
majeur de qualité dans les coopérations entre
tous les professionnels membres de I’équipe
de soins du patient. Les outils numériques doi-
vent satisfaire ces exigences professionnelles :
échanges par messageries sécurisées, dossiers
informatisés partagés. Dans le méme temps, ils
doiventaussi protéger les données quand elles cir-
culent par des canaux électroniquement sécurisés
ainsi que lors des accés identifiés, authentifiés et
tracés aux dossiers électroniques partagés. Cela
existe et se développe, mais reste a parfaire.

DEPLOIEMENT DU NUMERIQUE EN SANTE

I Au-dela de cela, la loi actuellement en cours
de débat au Parlement a pour objectif de déve-
lopper une plus large ambition pour le numé-
rique en santé. Elle va consacrer dans le droit
positif la possibilité de télésoins, dans certaines
situations. Cela va permettre aux professionnels
de santé non médicaux de réaliser une activité
a distance, dans le cadre de leurs décrets de
compétences. Elle se donne aussi pour ambi-
tion d’ouvrir, d’ici 2022, un espace numérique
de santé pour chaque

citoyen dans lequel se Des progrés majeurs sont

trouvera le dossier médi-

cal partagé (DMP) mais ~ attendus, au bénéfice des

aussi diverses applica-
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L'intelligence artificielle en santé

Intelligence artificielle et robots : définitions

I Selon la définition classique de Marvin Lee Minsky, I'intelligence
artificielle (IA) correspond a « la construction de programmes informatiques

qui s‘adonnent a des taches qui sont, pour I'instant, accomplies de facon plus
satisfaisante par des étres humains car elles demandent des processus mentaux
de haut niveau tels que : I'apprentissage perceptuel, I'organisation de la mémoire
et le raisonnement critique »'. L'IA est donc la science dont le but est de faire faire
par une machine des taches que I'nomme accomplit en utilisant son intelligence.
La terminologie 1A est apparue en 1956. Les termes “informatique heuristique”
sont parfois considérés comme plus appropriés ; I'heuristique renvoyant, selon

le Littré, a « I'art d'inventer, de faire des découvertes ». Il s'agit d'éléments de
définition matérielle scientifique et non véritablement juridique. Une définition de
I'lA au plan juridique reste a élaborer.

I Le constat vaut également pour les “robots” que I'on peut approcher plus
précisément par la notion de “mécatronique” qui traduit bien la combinaison de
I'électronique et d'une dimension mécanique faite pour agir directement pour la
réalité physique sensible. Les trois “lois” de la robotique édictées pour la premiére
fois par Isaac Asimov dans Runaround en 19423 ne sont bien s(r pas juridiques
mais relevent de la littérature — visionnaire — d'anticipation. Ce corpus n'en mérite
pas moins d'étre rappelé d’emblée :

« loi 1 : un robot ne peut porter atteinte a un étre humain, ni, en restant passif,
permettre qu'un étre humain soit exposé au danger ;

 |oi 2 : un robot doit obéir aux ordres qui lui sont donnés par un étre humain, sauf si de
tels ordres entrent en conflit avec la premiere loi ;

« loi 3 : un robot doit protéger son existence tant que cette protection n'entre pas en
conflit avec la premiere ou la deuxieme Ioi.

! Minsky ML, Papert S. Artificial Intelligence. University of Oregon Press; 1972.
2 htps:/ /wwuw.littre.org/definition/heuristique
? Asimov I. Runaround. In: I, Robot. New York City: Doubleday; 1950.

portée par laloi se concrétise effectivement dans
les pratiques et usages quotidiens.

I Laloi crée aussi un Health Data Hub, une pla-
teforme de données de santé issues des activités
des établissements ou des cabinets de ville, mais
rendues anonymes, tant en ce qui concerne I'iden-
tification du patient que
celle du médecin ou du
professionnel de santé.
Cette plateforme, qui est
déjaalimentée parles don-

tions intelligentes, pou- ~ professionnels et des patients,  nées du Systéme national

vant étre plus ou moins

élaborées selon leurs €n matiére de numérique

objectifs, et des mes-

sageries sécurisées qui  €n santeé
permettront au patient

de communiquer en toute sécurité avec les
membres de son équipe de prise en charge.
Des progres majeurs sont attendus, au bénéfice
des professionnels et des patients, si 'ambition
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d’information interré-
gimes de I’Assurance
maladie (Sniiram) et du
programme de médicali-
sation des systemes d’in-
formation (PMSI), permettra I'interconnexion
sécurisée des bases de données plutot que leur
fusion dans un vaste entrepot, ce qui aurait com-
porté de plus grands risques en termes de sécurité.
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L'intelligence artificielle demande une vigilance sur les valeurs éthiques de notre société et sur les déontologies
de I'ensemble des professionnels de santé.

Ce Health Data Hub, préconisé dans le rapport
commandé a Cédric Villani, est essentiel pour
promouvoir la recherche fondamentale et cli-
nique, améliorer le pilo-
tage du systeme de santé,
mais aussi pour créer des
outils puissants d’intel-
ligence artificielle (IA)
avec I’alliance homme-
machine dans la prise en
charge des patients.

I Ccela rejoint ce que
le Conseil national de I'Ordre des médecins
(Cnom) avait écrit dans son livre blanc Médecins et

Les points a retenir

 Larapidité des échanges et des partages
des données de santé dans la prise en

charge d'un patient, sans rupture dans la fluidité

de circulation de celles-ci tout en assurant leur
protection, est un enjeu majeur pour la sécurité

des soins tout au long du parcours patient ;

¢ Le Health Data Hub permettra
I'interconnexion sécurisée des bases de
données plut6t que leur fusion dans un vaste
entrepdt, ce qui aurait comporté de plus grands
risques en termes de sécurité ;

¢ Lintelligence artificielle en santé est source
d’apports tres significatifs dans les exercices
des métiers. Il faut en soutenir les améliorations
considérables que cela entrainera dans I'efficience
et la qualité des prises en charge des patients. Il faut
aussi en identifier les risques pour les combattre.
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Lintelligence artificielle
en santé est source d’'apports
trés significatifs dans

les exercices des métiers

patients dans le monde des data, des algorithmes et de

Uintelligence artificielle [5]. Ce monde qui arrive —et
qui est méme déja la — demande une attention
extrémement vigilante
sur les valeurs éthiques
quifondentnotre société
etsurles déontologies de
I’ensemble des profes-
sionnels de santé quant
a I’anonymisation des
data et]’exigence de qua-
lité lors de leur collecte.
L’IA, le machine learning; les robots sociaux, méme
encore balbutiants, dessinent déja le monde de
demain, dans lequel les contours des métiers de
santé et leurs contenus seront appelés a évoluer
rapidement et profondément.

CoNCLUSION

L’TA en santé est source d’apports tres signifi-
catifs dans les exercices des métiers. Il faut en
soutenir les améliorations considérables que
cela entrainera dans efficience et la qualité
des prises en charge des patients. Il est aussi
primordial d’en identifier les risques pour les
combattre afin que soient préservés les libertés
individuelles, la non-discrimination et I’huma-
nisme dans la relation de soins. C’est pourquoi
le livre blanc évoqué précédemment se conclut
par 33 recommandations [5]. Elles sont rela-
tives a I’éthique, a la déontologie, a la forma-
tion, au débat et a la démocratie en santé, a la
recherche, etc. m
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mise au point

L'intelligence artificielle en sante,
un potentiel majeur d'innovations
pour notre systeme de santé

1 Uintelligence artificielle (IA) se diffuse trés rapidement au sein des systémes de santé avec de
multiples cas d’'usage déja recensés I La technique la plus opérationnelle est I'apprentissage
machine avec reconnaissance d'image en imagerie I Des solutions dérivées de cette approche,
mais aussi d'autres modalités d'application de I'lA, sont présentées dans les deux domaines majeurs
que sont la prise en charge du cancer et du vieillissement.

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
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Artificial intelligence in healthcare: major potential for innovations in our health system.
Artificial intelligence (Al) is rapidly being extended across health systems with multiple cases of its
use already reported. The most operational technique is machine learning with image recognition in
imaging. Solutions derived from this approach, as well as other applications of Al, are presented in

two major fields: cancer management and geriatric care.
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es perspectives susceptibles d’étre ouvertes par

lavague actuelle de diffusion de I'intelligence
artificielle (IA) etde la robotisation en santé sont
absolument vertigineuses. La France et 'Union
européenne (UE) disposent d’atouts pour saisir
ces opportunités dans un contexte de compé-
tition mondialisée. Les développements de ces
derniers mois traduisent une prise de conscience
sur la nécessité d’agir vite pour pouvoir incuber
I'innovation en IA dans un contexte européen
porteur de valeurs éthiques.
Les champs de développement de I'[A sont tres
nombreux et c’est une véritable efflorescence
de solutions qui se développe sous nos yeux [1].
Certaines d’ores et déja trés connues se sont dif-
fusées autour la technique la plus opérationnelle,
celle de 'apprentissage machine par reconnais-
sance d’image. Les points d’application sont déja
tres significatifs en radiologie, en ophtalmologie
ou en dermatologie. L’IA ne constitue pas seule-
mentune révolution technique, elle accompagne
des changements d’approche structurels au
sein de notre systéme sanitaire et médicosocial.
Présentation de quelques cas d’usage dans les
domaines majeurs que sont la prise en charge
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du cancer et duvieillissement pour faire prendre
conscience de ’ampleur des renouvellements
d’approche actuellement al’ceuvre.

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE ET CANCER

Les possibilités de progres dans le domaine de la
prise en charge du cancer ouvertes par I'[A sont
tout a fait considérables.

I En 2016, Microsoft a ainsi annoncé I'enga-
gement de plusieurs programmes d’IA visant a
assister les cancérologues. Ceux-ci portent sur
le traitement des données de recherche dispo-
nibles ou mettent en jeu des dispositifs plus opé-
rationnels, comme I’analyse massive des clichés
de tumeurs.

I La société DeepMind souhaite, quant a elle,
utiliser I'[A pour diminuer le temps nécessaire a
la préparation des traitements par radiothérapie,
en ciblant de facon plus précise la zone a traiter.

I Des chercheurs du Massachusetts Institute
of Technology (MIT) se sont penchés sur la
conception d’une IA capable d’identifier les
métastases dans les ganglions lymphatiques
susceptibles d’évoluer en cancer du sein.

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
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L'intelligence artificielle accompagne des changements d'approche structurels au sein de
notre systeme sanitaire et médicosocial.

34

Les algorithmes ont permis de diagnostiquer
correctement 97 % des cancers nécessitant une
intervention avec, a la clé, une réduction de 30 %
du nombre d’opérations.

I Dans ce méme domaine, une étude récem-
ment publiée par le Journal of American Medical
Association [2] démontre les perspectives ouvertes
dans le cadre d’un essai clinique. Les chercheurs
ont apprécié la performance de I'IA pour détec-
ter les métastases dans les ganglions lymphatiques
de patientes. Puis, ils ont mis en perspective ces
résultats avec les diagnostics réalisés par 11 méde-
cins. Au total, dans certaines situations, I'TA a
obtenu de meilleurs résultats que les intervenants
humains.

I LaFrance est également trés présente dans
le champ de la recherche sur I'lA et le cancer
dusein. Lasociété francaise Therapixel s’est ainsi
distinguée lors de plusieurs concours internatio-
naux avec notamment une premieére place au
Digital Mammography Challenge. Sa solution per-
met de repérer précocement les zones a risques
tumoraux a partir d’un traitement massif par IA
de clichés d’imagerie médicale. Therapixel choi-
sit alors de se lancer avec des projets concrets,
en postulant a deux concours internationaux.
Enjeu de santé publique majeur, le dépistage du
cancer du sein est handicapé par 'existence de
nombreux faux positifs que I'IA est en mesure de
réduire, améliorant sensiblement la fiabilité des
résultats, le colit de I’examen et 'efficacité de la
prise en charge.

I Une étude récemment publiée dans la presti-
gieuse revue médicale Lanceta partir des travaux
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de chercheurs de I'Institut Gustave-Roussy, de
I'Institut national de la recherche médicale
(Inserm), de I'université Paris-Sud et de la start-up
TheraPanacea a montré les avancées possibles
dans le domaine de 'immunothérapie. Ces cher-
cheurs ont, en effet, entrainé une IA a prédé-
terminer les chances de ce traitement contre le
cancer a partir d’une analyse massive d’images
de scanner. Cette technique permettrait notam-
ment, dans certains cas, d’éviter le recours — qui
peut étre a risque —a la biopsie [3].

I Des chercheurs de I'université stanford se
sont focalisés sur le cancer de la peau. Les
résultats de I'IA ont pu étre comparés avec ceux
obtenus par 21 dermatologues. L’IA a atteint un
taux de repérage de 96 %, contre 95 % pour les
tumeurs malignes, et de 90 %, contre 76 % pour
les masses bénignes.

Le renforcement de I'efficacité du diagnostic
du mélanome constitue également un champ
majeur de développement de I'IA en santé. En
2017, une équipe américaine avait déja commu-
niqué des résultats trés importants a ce sujet dans
Nature [4]. Une publication germano-franco-
américaine trés récente dans Annals of Oncology
[5] confirme I"'ampleur des progrées susceptibles
d’étre réalisés. Les chercheurs ont entrainé un
algorithme d’IA pour distinguer Iésions de la
peau et grains de beauté, a partir d’une banque
de 100000 images, puis les résultats obtenus
ont été comparés a ceux de diagnostiqueurs
humains. En moyenne, les dermatologues ont
pu correctement diagnostiquer 87 % des méla-
nomes. Avec des images agrandies et des rensei-
gnements plus détaillés (age et sexe du patient,
position de la Iésion cutanée...), le taux de bon
diagnostic humain atteignait 89 %. L’IA est,
quantaelle, parvenue a détecter 95 % des méla-
nomes a partir de la premiére série d’images et
sans précisions complémentaires [6].

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE
ET VIEILLISSEMENT

I Le déploiement de I'lA et de la robotisation
dans les champs sanitaire et médicosocial peut
étre relu comme source d’un possible renouvel-
lement radical d’approche sur cette question.
En privilégiant une approche transversale fondée
des logiques de parcours de prise en charge des
personnes, le déploiement de la robotisation de
I'IA peut permettre de surmonter enfin les obs-
tacles liés a la séparation entre droit sanitaire et
droit médicosocial.
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1 véritable défi pourles neurosciences comme
pour la médecine clinique, la maladie d’Alzhei-
mer touche pres de 900000 personnes en France
etil n’existe toujours aucun traitement curatif.
Les applications pratiques de recours a la roboti-
sation pour venir en appui a des programmes de
stimulation cognitive sont d’ores et déja trés nom-
breuses sur le terrain. Le “robot pour seniors”
le plus connu est Zora® (en réalité, le programme
Zora® estimplanté dans le robot Nao de lasociété
Aldebaran). Le robot peut ainsi intervenir dans
le cadre d’activités de stimulation comme des
cours de gymnastique, des quiz ou des animations
de danse ou de chansons.

Par ailleurs, les algorithmes et I'IA permettent
aujourd’hui d’étudier les processus neuro-
dégénératifs de facon beaucoup plus précise.
L’Institut du cerveau et de la moelle épini¢re
(ICM), a Paris (75), conduitainsi un programme
de recherche mobilisant les algorithmes afin
qu’ils analysent, comparent et exploitent les
données de milliers de patients. Qu’il s’agisse
d’éléments d’imagerie ou cliniques, de capteurs,
voire de jeux vidéo de type serious games, le but
est d’observer plusieurs patients sur des temps
longs afin de synthétiser toutes ces informa-
tions dans un modele numérique et dynamique
d’un cerveau vieillissant. L’objectif est de mieux
comprendre et, a terme, de prédire comment
la maladie se développera, en s’appuyant notam-
ment sur une analyse fine des modifications
anatomiques mais aussi métaboliques d’un cer-
veau touché.

I La dégénérescence maculaire liée a l'age
(DMLA) constitue également un terrain

Les points a retenir

¢ Lintelligence artificielle (IA) et la robotisation
se diffusent trés rapidement dans un contexte

de compétition mondialisée pour le déploiement

de ces innovations au sein des systemes de santé.

¢ La technique la plus mature est, a ce stade,
I'apprentissage machine par reconnaissance d'image
avec de nombreux cas d'usage déja développées
enimagerie;

* Les exemples de la prise en charge

du cancer et du vieillissement permettent

de réaliser que la diffusion de I'lA est aussi source

de renouvellements d'approche plus structurels

au sein de notre systéeme de santé comme le possible
dépassement de la séparation entre champ sanitaire
et champ médicosocial.
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important de développement de solutions d’IA
dans le domaine du vieillissement. Des cher-
cheurs de I'université médicale de Guangzhou
(Chine) et de 'université de Californie (Etats—
Unis) ont ainsi développé un outil de diagnostic
fondé sur du deep learning pour mieux détecter
cette pathologie [7]. Pour gagner du temps,
I’approche se construit sur du transfer learning :
avant de passer au crible les images en coupe de
larétine de différents patients, I'algorithme s’est
entrainé sur une banque d’images ordinaires.

I Les solutions d’IA inventées pour répondre
aux défis du vieillissement reposent donc
d’abord sur une analyse des besoins de la per-
sonne. L'innovation technologique permet de
s’abstraire des barriéres institutionnelles liées a
I’approche tres structuraliste de la partition entre
les domaines sanitaire et médicosocial.

Cette irruption d’outils technologiques centrés
sur les besoins de la personne a pour corollaire
I'affirmation d’une vision plus globale des enjeux
du vieillissement pour les politiques publiques.
Lesintentions des pouvoirs publics sur cette ques-
tion ontvocation a étre précisées dans I'année qui
vient, a la suite notamment des travaux de concer-
tation conduits dans le cadre de la mission confiée
aDominique Libault, président du Haut Conseil
au financement de la protection sociale [8].

CoONCLUSION

Les solutions nouvelles portées par I'IA et la
robotisation induisent un renouvellement des
approches au sein de notre systeme de santé.
Il appartient aux pouvoirs publics, aux profes-
sionnels et aux patients de donner un cap et un
sens humain a ces transformations. m
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1 Protéger les données a caractére personnel qui ont été confiées par un patient doit aujourd’hui
devenir un réflexe pour tout professionnel de santé, qu'il intervienne dans une structure sanitaire
ou médicosociale, ou qu'il exerce en libéral, seul ou en cabinet B Si son niveau de responsabilité
peut étre différent en fonction des modalités d'exercice choisies, le professionnel de santé est un
maillon essentiel de la chaine lorsqu’il est question de sécurité des données mais également de
droits des patients I Bien comprendre ce qu’est une donnée a caractére personnel ou une donnée
dite sensible, et les différentes obligations qui découlent du traitement de ces données, constitue
des prérequis indispensables pour pouvoir répondre aux exigences de sécurité et de protection
des données imposées par la législation francaise et européenne.

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés

Mots clés — Commission nationale de I'informatique et des libertés ; donnée de santé ; donnée personnelle ;
donnée sensible ; reglement général sur la protection des données

Legal issues surrounding data protection. Protecting personal information provided by a patient
must now be automatic for all health professionals, whether they work in a health or medical-social
facility or in private practice, alone or alongside other professionals. While their level of responsibility
may vary depending on the chosen method of practice, the health professional is an essential link
in the chain with regard to data security as well as patients’ rights. Understanding what constitutes
personalinformation or sensitive information and the different obligations resulting from its processing
is essential in order to be able to comply with data security and protection regulations imposed by

French and European law.
© 2019 Elsevier Masson SAS. All rights reserved

Keywords — data protection regulations; French national commission for data protection and civil liberties;

health data; personal data; sensitive data

L’ entrée en vigueur en 2018 du reglement
général sur la protection des données
(RGPD) a représenté une étape majeure mobi-
lisant tres fortement les acteurs du secteur sani-
taire médicosocial. Les traitements de données se
déploient désormais dans un cadre juridique nou-
veau qui positionnent la France etI’Union euro-
péenne (UE) au plus haut niveau de protection
au niveau international. Il est donc essentiel pour
les professionnels de santé de bien comprendre le
champ d’application de ce dispositif et de mesu-
rer, de maniére tres opérationnelle, comment ce
nouveau cadre juridique confére un statut encore
plus protecteur aux données de santé.

CHAMP D'APPLICATION
DE LA PROTECTION DES DONNEES

Avant de protéger des données, encore faut-il
identifier et connaitre celles qui sont concernées.

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés
http://dx.doi.org/10.1016/}.50in.2019.06.007
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I L'article 2 de la loi dite Informatique et
libertés (LIL) du 6 janvier 1978 [1] dispose que
« constitue une donnée a caractere personnel toute infor-
mation relative a une personne physique identifiée ou
qui peut étre identifiée, directement ou indirectement,
par référence a un numéro d’identification ou a un ou
plusiewrs éléments qui lui sont propres ».
Cette définition, volontairement large pour
intégrer un maximum d’informations, doit tou-
jours étre lue et comprise en faisant référence a
la notion de traitement, puisqu’'une donnée a
caractere personnel n’est soumise a la législation
protectrice que dans le cas ou elle est traitée par
un responsable.
La encore, I'article 2 de la LIL [1] va préciser la
définition du traitement : « Constitue un traitement
de données a caractere personnel toute opération ou tout
ensemble d’opérations portant sur de telles données,
quel que soit le procédé utilisé, et notamment la col-
lecte, Uenregistrement, l'ovganisation, la conservation,
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Uadaptation ou la modification, Uextraction, la consul-
tation, lutilisation, la communication par transmis-
sion, diffusion ou toute autre forme de mise a disposition,
le rapprochement ou Uinterconnexion, ainsi que le ver-
rouillage, Ueffacement ou la destruction. »

Il peut donc étre constaté qu’un traitement inter-
vient presque immédiatement et nécessairement
apres avoir récupéré une donnée a caractére
personnel.

I En pratique, il convient de préciser que la
réglementation ne fait pas de distinction entre
les données a caractere personnel électronique
etles données papier. Ainsi, si on dispose d’'un
classeur papier organisé et structuré comportant
des données relatives a des patients pour son acti-
vité professionnelle, il peut s’agir d’un traitement
de données dit non automatisé et qui est soumis
a cette réglementation.

En revanche, si on conserve dans un fichier
Excel I’ensemble des noms, prénoms, adresses,
etnuméros de téléphone des parents, des enfants
qui étaient présents lors du gotiter d’anniversaire
de son cadet, la réglementation sur la protection
des données ne s’applique pas car il s’agit d'une
activité strictement personnelle.

I s’agissant des données de santé, il faut
se tourner vers 'article 4 du RGPD du 27 avril
2016 [2] qui, s’il n’a pas eu pour effet de révo-
lutionner la protection des données a caractére
personnel telle qu’elle existait en France, a eule
mérite de mettre en lumiere les risques et les obli-
gations pesantsur tout responsable de traitement.
Sontdes données de santé : « les données a caractere
personnel relatives a la santé physique ou mentale dune
personne physique, y compris la prestation de services de
soins de santé, qui révelent des informations sur l'état
de santé de cette personne. » Cette définition vient
mettre fin a plusieurs interrogations surl’étendue
de cette notion et notamment sur des données
relatives a des mesures pour lesquelles il est pos-
sible de déduire des informations sur I’état de
santé de la personne.

I Selon la Commission nationale informatique
et libertés (Cnil), la réglementation ne va pas
s’appliquer aux données pour lesquelles aucune
conséquence ne peut étre tirée au regard de I’état
de santé de la personne concernée. Il s’agit donc
d’une interprétation au cas par cas qui doit étre
mise en ceuvre pour déterminer si une information
doit étre qualifiée ou non de donnée de santé.

Il conviendra d’apporter une vigilance parti-
culiére aux mesures de sécurité qui sont mises en
ceuvre pour les traitements relatifs a des données
concernant la santé.
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Le responsable de traitement doit pouvoir justifier qu'il agit dans un cadre juridique précis pour
pouvoir mettre en ceuvre des traitements de données concernant la santé.

PROTECTION DES DONNEES
A CARACTERE PERSONNEL RENFORCEE
POUR LES DONNEES DE SANTE

En tant que professionnel de santé et dés lors
que I'exercice est libéral, la qualification de res-
ponsable de traitement sera retenue, soit directe-
ment, soit par I'intermédiaire de la structure dans
laquelle le professionnel de santé exerce, pour les
traitements de données qui sont réalisés.
C’estsurle responsable de traitement que pésent
les obligations et les risques qui vont étre évoqués
ci-apres. Il convient d’interpeller les profession-
nels de santé sur les principes qui revétent une
importance particuliére pour eux et pour les per-
sonnes concernées.

I Tout d’abord, le registre des activités de
traitement est I'outil central de la documen-
tation en matiére de protection des données. Ce
registre, dont il existe un modele sur le site de la
Cnil, doit étre constitué par tout responsable de
traitement qui étudie des données concernant la
santé de maniere non occasionnelle, ce qui estle
cas des professionnels de santé'.

Ces derniers ne doivent pas faire 'impasse sur la
création de ce registre des activités de traitement
qui sera un des premiers documents sollicités par
les autorités en cas de controéle. Il doit contenir
plusieurs catégories d’'informations qui présentent
notammentles données qui sont traitées, leurs des-
tinataires etleurs durées de conservation, ainsi que
les finalités pour lesquelles celles-ci sont traitées.
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Notes

"Il est a noter que le Conseil
national de I'Ordre des médecins
(Cnom) a également mis

en ligne un guide pratique sur

la protection des données
personnelles. (Cnom,
Commission nationale
informatique & libertés (Cnil).
Guide pratique sur la protection
des données personnelles.

Juin 2018. https://www.conseil-
national.medecin.fr/sites/
default/files/external-package/
edition/17sséet/guide_cnom_
cnil_rgpd.pdf)

2Article L1111-7 du Code

de la santé publique (CSP)

par exemple. (https://
www.legifrance.gouv.fr/
affichCodeArticle.do?cidTexte=LE
GITEXT000006072665&idArticle=
LEGIARTIO00006685776&dateTex
te=&categorieLien=cid
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I Lafinalité d'un traitement de données est
I'objectif en vue duquel les données ont été col-
lectées. A cet effet, un responsable de traitement
doit définir en amont les raisons pour lesquelles
il traite les données des personnes et le (ou les)
fondement(s) qui lui permettent de justifier de
la réalisation de ce traitement. Car ce dernier ne
sera considéré comme licite que s’il est réalisé sur
labase d’un fondement précis tel que notamment
le consentement de la personne ou le respect
d’une obligation légale a laquelle le responsable
est soumis.
Ici, une confusion peut s’opérer pour certains
professionnels de santé. Ainsi, alors que la LIL
ou le RGPD n’imposent pas nécessairement
le consentement pour réaliser des traitements
de données de santé, le Code de la santé publique
(CSP), lui, peut imposer le recueil et la conser-
vation d’un tel consentement avantla collecte ou
le partage d’informations.
II ne faut donc jamais oublier que les obligations
qui sont mentionnées dans la LIL et le RGPD
ne sont pas exclusives d’autres prescriptions
imposées notamment par le CSP.
I Une attention particuliére doit étre portée
aux traitements relatifs a des données concer-
nant la santé puisqu’elles constituent des don-
nées dites sensibles dont le traitement est interdit
par principe.
Pour traiter de telles données, il faut pouvoir
démontrer que I'une des conditions, mention-
nées au paragraphe 2 de I'article 9 du RGPD [3],
est remplie. Pour les professionnels de santé, il
pourra notamment étre fait référence au point
h de cet article qui indique : « le traitement est
nécessaire aux fins de la médecine préventive ou de la
médecine du travail, de Uappréciation de la capacité de
travail du travaillew, de diagnostics médicaux, de la
prise en charge sanitaire ou sociale, ou de la gestion des
systemes et des services de soins de santé ou de protection
sociale sur la base du droit de [’'Union, du droit d’un
Etat membre ow en vertu d’un contrat conclu avec un
professionnel de la santé et soumis aux conditions et
garanties visées au paragraphe 3. »
Le responsable de traitement devra donc pouvoir
justifier qu’il agit dans un cadre juridique précis
pour pouvoir mettre en ceuvre des traitements
de données concernantla santé, ce qui est facilité
pour les professionnels de santé méme s’il faut
étre vigilant.
I Laprotection des données porte également
sur les droits reconnus a la personne concer-
née pour les données qui sont traitées. En effet,
celleci dispose toujours de droits sur ces données
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méme sil’exercice de certains d’entre eux peut
étre relativisé. Elle peut notamment accéder aux
données détenues par le professionnel de santé la
concernant, en obtenir la rectification, en limiter
le traitement, en obtenir une copie, s’y opposer
ou obtenir leur effacement [4].

I Ces deux derniers droits sont de ceux qui
doivent étre relativisés car ils peuvent avoir des
conséquences sur la capacité du professionnel de
santé a délivrer des soins a la personne concernée.
Ainsi, s’opposer au traitement des données peut
étre contraire a I'intérét des personnes concer-
nées etle professionnel de santé peut justifier du
refus de I'exercice de ce droits’il estime etjustifie
de lanécessité de disposer de ces informations.
De méme, le droit a I’effacement des données
concernant la santé doit étre contrebalancé avec
I'obligation prévue par le CSP et qui s'impose a
tout professionnel de santé de conserver le dos-
sier médical de son patient. Sila durée de conser-
vation n’est pas précisée par ce code, la possibilité
pour des professionnels de santé de voir leur res-
ponsabilité engagée dix ans apres les derniers
soins octroyés peut les aiguiller.

I En outre, le pendant de la reconnaissance
des droits de la personne concernée est la
nécessité d’informer celle-ci sur ces droits. Sur ce
point, les professionnels de santé ne seront pas
déstabilisés tant le CSP, trés inspiré par les juri-
dictions, a étendu ’obligation d’information des
patients. Sans détailler précisément les exigences
prévues pour I'information des personnes, il sera
précisé que la mise en place du registre des acti-
vités de traitement peut grandement faciliter le
process qui peut étre accompli soit par une fiche
simple et lisible remise a chaque patient, soit par
un affichage dans la salle d’attente du cabinet.
Il estanoter que la Cnil a fourni une fiche d’infor-
mation détaillée sur les traitements de données
de santé et les modalités d’informations des per-
sonnes concernées qui est a jour des évolutions de
laréglementation [5]. Il fauta ce titre souligner le
role proactif de la Cnil qui a mis en ligne plusieurs
fiches suite aI’entrée en vigueur du réglement.

I Pour finir avec les enjeux juridiques de la
protection des données, deux points qui ont
évolué de maniére importante depuis I’entrée
en vigueur du RGPD le 25 mai 2019 doivent étre
évoqués.

Le role etlaresponsabilité du sous-traitant ont été
revus et corrigés afin d’intégrer une obligation de
contractualiser avec le responsable du traitement
des données, permettant ainsi d’encadrer une
relation parfois en manque de définition claire.
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Désormais, le responsable de traitement doit
conclure une convention avec les sous-traitants
qui traitent des données a caractere personnel
pour son compte. Cette convention doit notam-
ment prévoir les obligations de confidentialité
et le sort des données en cas de fin du contrat
principal. Ce contrat va également mentionner
les mesures de sécurité et protection qui doivent
étre mises en ceuvre par le sous-traitant et étre
renforcées lorsque des traitements de données de
santé sont réalisés. Il s’agit d’un engagement de
conformité qui doit étre pris par le sous-traitant
et que le responsable de traitement doit avoir la
capacité de controler [6].

Lanotion de conformité a également connu une
évolution remarquable en droit francais. En effet,
le droit francais était principalement fondé sur
des déclarations ou des demandes d’autorisation
formulées par le responsable de traitement aux
autorités de controle. Ainsi, un site internet ou
I’exploitation d’un cabinet médical pouvait néces-
siter une déclaration d’engagement de conformité
a des normes simplifiées
créées par la Cnil.

Or, depuis le 25 mai 2018,
il n’est plus nécessaire de
déclarer les traitements
mis en ceuvre a la Cnil.
Cela ne signifie pas que le
responsable de traitement
est libre de réaliser n’im-
porte quel traitement
sans respecter d’obliga-
tions, mais plutot qu’il
détermine lui-méme les modalités et les moyens
a mettre en ceuvre pour assurer une protection
suffisante des données qu’il traite. Le controle de

Les points a retenir

» Des définitions particulierement larges

des données a caractere personnel et des données
de santé permettront d'assurer une application

la plus englobante possible.

e Les personnes dont les données sont
traitées ont des droits mais ceux-ci ne sont

pas absolus et doivent étre contrebalancés

avec les obligations pesant sur les responsables

de traitement.

¢ Un traitement de données a caractéere
personnel doit toujours étre pensé en amont par
le responsable de traitement tant dans sa définition
que son fondement légal.
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des données des personnes concernées.

la Cnil n’intervient qu’a posteriori pour s’assurer
que ces moyens sont suffisants et conformes aux
obligations qui pésent
sur le responsable de
traitement.

I La responsabilité
repose donc sur le res-
ponsable de traitement
qui doit pouvoir démon-
trer qu’il a mis en place
les mesures techniques
et organisationnelles
appropriées pour s’assu-
rer que les traitements
des données a caractere personnel sont effectués
conformémenta la réglementation. Cela suppose
notamment que le responsable de traitement
documente les mesures qui sont prises pour assu-
rer la sécurité des données, éventuellement les
analyses d’impact réalisées, ou encore la métho-
dologie etles outils implémentés pour répondre
aux exigences réglementaires.

I Renforcer les obligations du responsable
de traitement est a notre sens bienvenu pour
assurer la protection des données des personnes
concernées, notamment lorsqu’il s’agit de
patients aupres desquels des données concernant
la santé sont nécessairement traitées.

Toutefois, cette responsabilisation peut appa-
raitre excessive au regard des risques financiers
qui existent et compte tenu des moyens dont
disposent les acteurs, et notamment les profes-
sionnels de santé, pour répondre a cette régle-
mentation. ®
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1 Si l'intelligence artificielle (1A) a pu faire naftre des inquiétudes, ces questionnements laissent
aujourd’hui la place a une nécessaire réflexion de fond pour mobiliser les avancées possibles
pour les patients I De ce point de vue, I'/A peut constituer un véritable levier de renforcement de
la relation médecin-patient mais sous réserve d'un certain nombre de conditions.
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Artificial intelligence: a benefit for patients? While artificial intelligence (Al) may have raised
concerns, these questions are now making way for in-depth discussions on how to take advantage
of its potential to ensure advances for patients. From this point of view, Al can constitute a real lever

for strengthening the doctor-patient relationship, subject to a certain number of conditions.
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information service

AL 9000 est de retour. L’intelligence artifi-

cielle (IA), maitre du vaisseau spatial Discovery
Onedans le film 2001, L'Odyssée de Uespace, est désor-
mais une réalité. Si I'lA a pu étre percue a I’ori-
gine comme une menace, aujourd’hui une telle
méfiance est plusrare. Beaucoup plus serviables que
I'ordinateur HAL 9000, les systémes d’IA modernes
se prétent a de multiples utilisations notamment
dans le domaine de la santé. Au xxi¢siécle, les défis
qui se présentent sont extrémement puissants : le
vieillissement de la population et une prévalence
de maladies cardiovasculaires, métaboliques, dégé-
nératives, souvent associées a des multimorbidités.
Lavision traditionnelle de la maladie par organe
est remplacée par une autre plus systémique mais
les preuves scientifiques, disponibles en quantité
toujours plus importantes par les études, trouvent
une application limitée. Les maladies de plus en plus
complexes font référence a plusieurs spécialités,
comme la psychiatrie, la gériatrie, la neurologie, et
ne suivent plusles réactions linéaires de cause a effet.
Pour cette raison, le pronostic est plus difficile a pré-
voir et]’expérience médicale devient “insuffisante”.

IA, UN OUTIL DE RENFORCEMENT
DE LA RELATION MEDECIN-PATIENT

Si les compétences et I’expertise des personnes
malades se renforcent et enrichissent la relation
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de soin, I'aide de systémes innovants qui réunis-
sent la mémoire de différents cas cliniques et les
expériences avec les tendances de la médecine
prédictive se révéle étre un atout extraordinaire.
Les algorithmes d’apprentissage des IA peuvent
permettre d’obtenir des informations extréme-
ment précises sur le diagnostic, les propositions
thérapeutiques, la variabilité des traitements
etsur les résultats des patients.

I Les systémes cognitifs typiques de I'lIA peu-
vent jouer un rdle déterminant dans le proces-
sus de prise de décision en prévention, autour du
diagnostic et des traitements, ainsi que dans la
réduction des erreurs médicales. Parmi d’autres,
I'application de I'IA dans I'imagerie donne des
résultats puissants car elle offre un acces instan-
tané a un patrimoine historique de données
normalement hors de la portée d’'un médecin et
permet donc d’éviter des erreurs dues au manque
d’expérience, voire de temps.

I Celane signifie pas que le médecin serarem-
placé, car il s’agit bien de systémes d’assistance
décisionnelle, capables de confirmer ou d’infir-
mer I'intuition du professionnel. Dans la premiere
hypothése, le diagnostic sera confirmé et renforcé ;
danslaseconde, lanon-concordance permettra de
réfléchir davantage au cas clinique.

L’objectif n’est pas de faire disparaitre la pro-
fession médicale mais de renforcer la capacité
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d’établir une décision partagée entre profes-
sionnel et patient/usager sur la base de don-
nées fiables, riches et précises, et de contribuer
aréduire, grace a cela, les inégalités d’acces a la
santé des personnes.

I Evidemment, cette transition demande un
effort considérable en termes de formation
aupres des professionnels : 1a culture de la don-
née, qui suscite déja une appétence forte aupres
des acteurs industriels, doit prendre toute sa place
dans les études en santé afin que les profession-
nels développent des nouvelles compétences et
adaptent leurs pratiques.

II'suffit d’imaginer la qualité d'une consultation
préparée avec un support de type text mining:
avant de rencontrer le médecin, le patient pour-
rait lui transmettre son histoire, lui raconter son
style de vie. Cela permettrait d’arriver en consul-
tation avec une vraie étude des antécédents médi-
caux et comportementaux tels que le travail, la vie
familiale, le contexte social, selon une approche
de participation active du patient telle que celle
formalisée par le modele bio-psycho-social de
George Libman Engel [1].

DES PERSPECTIVES PUISSANTES,
MAIS A CERTAINES CONDITIONS

Du développement de modeles prédictifs d’une
pathologie ala création de systemes de diagnostic
précoce, en passant par la création de chatbots
(programmes d’assistance conversationnelle),
ou I'identification de la bonne molécule (parmi
une pluralité) susceptible d’étre développée
du laboratoire a la clinique, ou encore I'analyse

Les points a retenir

¢ Le contexte épidémiologique contemporain
et les évolutions technologiques et scientifiques
renforcent la complexité du diagnostic.

* Lintelligence artificielle (IA) se révéle étre
un outil puissant d’aide a la décision tant pour
les professionnels que pour les usagers du systeme
de santé.

« Les attentes des patients et des usagers sont
importantes a cet égard.

¢ L'application de I'lA au domaine de la

santé suscite des enjeux de formation auprés des
professionnels et de communication en direction des
publics, concernant les impacts qu'elle peut générer.
¢ Lintroduction des systémes cognitifs de type
IA nécessite la définition d'un socle éthique dédié.
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épidémiologique de I’acces aux soins sur les ter-
ritoires, les applications de I'IA au service de la
santé suscitent des attentes importantes aupres
des patients.

1 sila formation des professionnels doit étre
renforcée, la compréhension des enjeux de la
part des usagers doit également étre assurée,
notamment sur la question du consentement au
traitement des données personnelles de santé par
les systemes d’IA. Qu’il ne s’agisse pas d'une ques-
tion accessoire comme le montre I'arrét en 2017
de I'initiative conjointe entre la société DeepMind
etle National Health Service(NHS) anglais a cause
d’une mauvaise information aupres des patients
sur I'usage de leurs données [2]. Depuis, I'absorp-
tion de DeepMind par le nouveau Google Health
génere des fortes préoccupations aupres d’un
million six cent mille patients du NHS [3].

I D'autres réserves doivent étre résolues,
comme la capacité des systemes d’IA de présen-
ter des biais de sous-représentation de certains
patients qui peuvent aboutir a des conclusions
erronées s’ils ne sont pas pris en compte ou, pire,
s’ils ont été voulus sciemment [4]. Les robots sont
des pages blanches : siles données en entrée sont
incomplétes, biaisées ou erronées, elles peuvent
impacter la finalité de 'algorithme.

I La question des responsabilités doit éga-
lement étre évoquée. Si le systéme d’IA émet
un diagnostic erroné ou inadapté, qui sera
reconnu responsable ? Le programmateur, le
distributeur, le professionnel qui a pris la déci-
sion ? Cela souligne la nécessité que les systémes
d’IA puissent expliquer aux opérateurs et aux
personnes concernées commentils sontarrivés a
leurs conclusions, en fournissant les preuves qui
sont a la base de leur raisonnement afin que les
destinataires puissent décider de ne pas suivre
la suggestion en cas de doute sur une éventuelle
erreur [b].

I Doitétre aussiprise en compte toute laplace
de I'éthique dans la réflexion sur les usages. Est-il
imaginable, par exemple, qu’un systeme d’IA
puisse étre utilisé pour prendre des décisions sur
la fin de vie s’agissant de choisir entre prolonge-
ment des soins ou arrét des thérapies actives ?

I L'IA afaitdes pas de géant et d’autres encore
seront a faire. Il s’agit d’'une technologie puis-
sante, apte a nous aider a faire face a de multiples
probleémes. Toutefois, il nous revient de décider
dans quels champs et comment I'utiliser, avec
I'espoir qu’elle intervienne a rendre notre société
meilleure, plus juste, plus inclusive et toujours
humaine. m
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1 \éritable priorité gouvernementale, I'intelligence artificielle (1A) dans le domaine de la santé est
une opportunité a saisir pour les professionnels infirmiers B Face aux difficultés quotidiennes
rencontrées, I'lA pourrait permettre de repenser les soins infirmiers en psychiatrie et libérer du
temps aux professionnels pour étre davantage au chevet du patient Encore faut-il que formation
et pluridisciplinarité soient au rendez-vous.
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Artificial intelligence and nursing care: reflections in psychiatry. A key government priority,
artificial intelligence (1A) in healthcare is a real opportunity for nursing professionals. Faced with the
daily difficulties encountered, Al could bring a new perspective to nursing care in psychiatry and
free up time for professionals which they can then spend with the patient. More training and a multi-

disciplinary approach are required.
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D epuis quelques années, les politiques mises en
place dans le domaine de la santé sont mar-
quées par de trés fortes contraintes budgétaires.
Cette pression mise sur les moyens est directement
subie par les professionnels qui peinent a exercer
leur art, ce qui impacte la qualité et la sécurité des
soins ainsi que la qualité de vie des soignants au
travail. Notre profession manque d’attractivité, et
peine a garder ses professionnels dans la durée.
Dans le méme temps, les patients sont de mieux
en mieux informés et les sources d’information
qui leur sont offertes ne sont pas toujours pro-
bantes. Le syst¢me de santé francais est en pleine
mutation et doit faire face a de nombreux défis,
comme le vieillissement de la population et la
progression des maladies chroniques, les zones
rurales sous-dotées en médecin, les fermetures
de lits qui entrainent des durées moyennes de
s¢jour (DMS) de plus en plus courtes.

Face a ces constats préoccupants, il est un secteur
en constante évolution, qui pourrait étre porteur
pour la santé : celui du numérique et des hautes
technologies. Il pourrait méme impacter positi-
vement I’ensemble de I’organisation et les soins
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aux patients notamment grace a 'intelligence
artificielle (IA).

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE
ET SYSTEME DE SANTE

I L'IA est un terme qui nourrit de nombreux
fantasmes qu’il est nécessaire de reprendre afin
delever les craintes et d’essayer d’entrevoir I'aide
qu’il peut représenter. Selon le Larousse, I'IA est
un «ensemble de théories et de techniques mises en ceuvre
en vue de réaliser des machines capables de simuler Uin-
telligence humaine » [1]. L'IA puise ses capacités
d’apprentissage grace au stockage de données
etd’algorithmes contenus dans le monde numé-
rique. La machine ne réfléchit pas, elle n’a pas
de conscience. En revanche, elle apprend sans
cesse et analyse selon des régles combinatoires.
Sa capacité de calcul, de mémorisation et de clas-
sement de I'information estlargement supérieure
acelle du cerveau humain. Elle ne peut raisonner
ou méme réfléchir.

I Le terme méme d'intelligence (artificielle)
n‘est donc pas juste, mais sa vitesse de traitement
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des données mises a sa disposition combinée a sa
puissance de calcul laisse entrevoir des possibilités
nombreuses, voire infinies. Or, la machine n’agit
Jjamais seule. Elle ne peut étre qu’un complément
de I'action humaine. En faisant intervenir I'IA et
la robotique — qui n’en sont qu’a leurs débuts —,
de nouveaux horizons s’ouvrent qui pourraient
profondément rénover, dés demain, notre sys-
teme de santé actuellement en crise.

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE
ET SOINS INFIRMIERS

Ne serait-ce pas une erreur d’omettre I'IA dans
le domaine des soins infirmiers ? Notre mécon-
naissance sur le sujet nous fait craindre le pire
mais ne serait-il pas plus juste d’accompagner
son implantation ? Une telle technologie pour-
rait-elle améliorer la qualité des soins dispensés
au patient ? Bon nombre de spécialistes' s’accor-
dent a dire que I'IA se développera rapidement,
dans le domaine de la santé dans les prochaines
décennies.

I De nombreux travaux sont actuellementen
cours a travers le monde pour utiliser I'TA dans
le champ médical, en termes d’aide au diagnostic
etde réduction des erreurs de diagnostic et théra-
peutiques [2]. Ainsi, I'intelligence Watson de I’ /n-
ternational Business Machines Corporation (IBM) [3]
est capable d’analyser différents types de cancers,
notamment du sein et du poumon, et de propo-
ser le traitement adéquat. Plus la machine a de
données, plus elle s’améliore et s’affine, puis elle
stocke et trie les données. Par la suite, elle fait des
propositions que le médecin expert estlibre d’ac-
cepter ounon. L'IA estdonc loin de remplacer le
médecin. Elle est un outil au service de celui-ci.
On parle alors d’intelligence partagée.

I LIA ensanté estuneréalité a ne pas négliger.
Il s’agit méme de I'un des quatre secteurs priori-
taires annoncés par le président de la République
lors de la remise du rapport “Donner un sens
a l'intelligence artificielle” [4]. Alors pourquoi
pas pour les infirmiers ? Pourquoi ne pas laisser
les taches répétitives a I'IA pour que le soignant
puisse davantage étre au chevet du patient ?
Pourquoi ne pas imaginer les soins de demain
avec I'TA comme une aide a ’humain ?

I Ne laissons pas I'lA, la machine, s‘instal-
ler dans notre quotidien sans avoir participé
a son élaboration. Impliquons-nous pour ne
pas subir mais bel et bien choisir ou elle sera la
plus appropriée. De nos jours, I'IA est partout.
Elle se trouve déja au service de I’organisation
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L

En traitant une quantité importante de données, I'intelligence artificielle peut devenir un véritable
outil favorisant I'amélioration de la qualité et de la sécurité des soins en psychiatrie.

des soins dans certains hopitaux, mais aussi des
soignants avec des robots capables de faire des
prélevements sanguins [5], des robots d’accueil-
triage aux urgences, etc. L’IA n’en est qu’a ses
balbutiements, il est donc permis de tout imagi-
ner, d’accompagner cette technologie au service
de la personne et des soignants. C’est pourquoi
Iinfirmier devrait réfléchir aux aspects de son
métier qu’il serait prét a déléguer.

USAGE DE L'INTELLIGENCE ARTIFICIELLE
EN PSYCHIATRIE

L’TA offre des possibilités pour nous venir en aide,
que ce soit dans I’organisation, dans I'apport de
connaissances, 'analyse, la recherche, en passant
par larobotique et méme les objets connectés.

I La psychiatrie est une discipline qui se doit
d’investir dans cette démarche en dévelop-
pant une plateforme d’IA spécifique regroupant
les données utiles aux divers professionnels de
santé qu’ils soient médicaux ou paramédicaux,
etréfléchie autour de la notion de parcours du
patient. En traitant une quantité importante de
données, elle pourra étre un véritable outil favo-
risant’amélioration de la qualité et de la sécurité
des soins en psychiatrie.

Bien évidemment, cette démarche doit étre
encadrée, accompagnée? avec une dimension
éthique indispensable a prendre en compte deés
I’élaboration d’un tel dispositif. Pour le méde-
cin et ’équipe soignante, celle-ci pourrait aider
dans la détection précoce, le repérage des effets
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Nortes

" Antoine Evennou/Cédric Villani.
2par exemple avec l'initiative
citoyenne Ethik-IA.
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secondaires, le choix du traitement, I’analyse des
données scientifiques universelles, I’aide dans
I’élaboration du parcours du patient ou dans la
prise de décision.

I En associant psychiatrie/neurosciences
etlA, nous avons un ensemble de recherches en
cours qui mériteraient d’étre couplées, analysées
par I'IA. Cela permettrait trés certainement d’in-
nover dans nos pratiques, d’étre plus efficient
et de favoriser la formation personnalisée des
soignants d’une part, des patients et des familles
de l'autre, le tout en prenant en compte les stig-
mas, et le contexte de vie
du patient.

L’IA a déja montré son
opérationnalité dans la
prévention du suicide en
analysant le contenu des
réseaux sociaux [6], dans
la détection des patients a
risques de psychose [7] ou
encore dans la compré-
hension du trouble de la
personnalité limite [8]. Alors pourquoi s’en pri-
ver ? La robotique pourrait également prendre
place dans notre quotidien. Prenons en exemple
le robot Kaspar [9] qui a été concu pour amélio-
rer la qualité de vie des enfants atteints d’autisme
enles aidant dans'apprentissage des interactions
sociales, la communication.

I Le duo infirmier-machine s’envisage trés
bien si ’on considére que notre métier est en
constante évolution, que la machine n’éprouve
pas de sentiments et que donc la place de l'infir-
mier n’est pas forcément menacée. L’empathie,
I’écoute active sont des éléments que la machine

Les points a retenir

¢ L'intelligence artificielle (1A) offre

des possibilités pour nous venir en aide, que ce soit
dans I'organisation, dans I'apport de connaissances,
I'analyse, la recherche, en passant par la robotique
et méme les objets connectés.

 La psychiatrie se doit d’investir dans cette
démarche en développant une plateforme d'lA
spécifique regroupant les données utiles aux divers
professionnels de santé qu'ils soient médicaux

ou paramédicaux, et réfléchie autour de la notion

de parcours du patient.

¢ Le manque de formation des professionnels
médicaux et paramédicaux dans le domaine de I'A
rend difficile sa mise en route sur le terrain.
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Ne laissons pas l'intelligence
artificielle, la machine,
s’installer dans notre quotidien
sans avoir participé

a son élaboration

ne peutréaliser. Celle-ci se contente de calculer et
de résoudre des problémes en prenant en compte
différentes valeurs, données, et de proposer une
solution.

FREINS ACTUELS

Le manque de formation des professionnels
médicaux et paramédicaux dans le domaine
de I'[A rend difficile sa mise en route sur le ter-
rain. Trop coliteux pour certains, incompré-
hensible pour d’autres, I'IA reste peu ou mal
connue. L'université a
donc un réle important
ajouer, tout comme les
établissements de santé.
Développer I'IA oblige
a regrouper différentes
entités, métiers (mathé-
maticiens, informati-
ciens, etc.) et doit étre
imaginé avec tous les
professionnels de terrain.
A ce jour, les professionnels déja convaincus res-
tent isolés et ne savent comment lever les freins
et obstacles rencontrés.

CoNCLUSION

Lapsychiatrie est une discipline en évolution per-
manente, qui n’a pas livré tous ses secrets, tout
comme d’autres disciplines, elle offre un terrain
propice au développement de I'IA. Elle permet-
trait d’aider le patient et sa famille, mais égale-
ment larecherche et les professionnels.

Les universités devraient intégrer ces nouvelles
technologies de pointe dans I’enseignement
de tous les futurs professionnels de santé. Il
serait bon de travailler en équipes pluriprofes-
sionnelles plutot que par profession. Le patient
est un tout. Sa prise en charge doit I’étre égale-
ment quelle que soit la profession du soignant.
Ne soyons plus médicocentrés, mais plutot centrés
sur le patient, en équipe etavec des outils d’aide
ala décision tels que I'TA.

Alors que nous avons tendance a voir lamachine
comme un risque potentiel de déshumanisation
des soins, il serait temps de réaliser que nous le
sommes déja par manque de temps, de lits, etc.
Ainsivue, I'IA pourrait étre une des clés futures
permettant de remettre de I’humain dans nos
pratiques quotidiennes. m
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domicile

Le humerique et I'exercice
infirmier, opportunites

et disparitées entre I'hopital

et laville

1 Alors que I'usage du numérique s'est développé dans I'exercice infirmier a I'hdpital, ce mouvement
est en retard a domicile B Des facteurs structurels peuvent expliquer ces disparités, qui tiennent
aussi a une insuffisance de formation des professionnels libéraux et a un manque d'adaptation
des outils numériques a leur mode d’exercice I Pour autant, il existe des solutions adaptées et
innovantes pour y remédier, comme des plateformes d'organisation des soins a domicile.

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réserveés

Mots clés — domicile ; infirmiére libérale ; objet connecté ; outil numérique ; soin ; téléconsultation ;
télé-expertise

Digital technology and nursing practice, opportunities and disparities between hospital
and community care. While the use of digital technology has developed in nursing practice in the
hospital setting, this movement is late to arrive in homecare. Structural factors can explain these
disparities, which are also due to insufficient training of private practice professionals and the fact
that digital tools are not always suited to their mode of practice. However, there are adapted and

innovative solutions, such as platforms for the organisation of homecare.

© 2019 Elsevier Masson SAS. All rights reserved
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D e nombreux services de soins, hospitaliers
ounon, utilisent encore des dossiers patients
sous leur forme papier. Est-ce par habitude, par
manque de temps ou par crainte de perdre des
informations ? Dans ces services, une partie du
dossier estsouvent informatisée et’autre manus-
crite : cela génere une réelle perte de temps pour
la collecte des informations et un risque d’erreur
important pour les médecins et les infirmiers.
Pourtant, la situation n’est pas forcément plus
simple dans les services ot le dossier estinformatisé.
En effet, il existe souvent plusieurs logiciels dédiés
au suivi du patient : un dossier de soins infirmiers,
un dossier pharmaceutique, un dossier médical, un
intranet de résultats d’analyses médicales, etc.
Pourla plupart, ces logiciels n’ont pas été concus
avec des professionnels de santé mais plutot
imaginés pour eux par des éditeurs de logiciels
métiers hospitaliers. L’adaptation a ces outils
est primordiale, tout comme la formation des
professionnels.
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DEVELOPPEMENT DU NUMERIQUE
A L'HOPITAL

I Si les professionnels de santé sont
convaincus que le numérique est « une opportunité
pourla qualité des soins », les pratiques restent extré-
mement limitées en matiére de recours aux ser-
vices digitaux et aux outils de la santé connectée,
selon les résultats du Baromeétre santé 360, réalisé
par Odoxa pour la Chaire santé de Sciences-Po
Paris , présentés en mars 2018 [1]. S’il existe dans
les entreprises une adaptation au changement
voire un accompagnement a la transformation
numérique, il est évident que les professionnels
de santé des hopitaux devraient également en
bénéficier.

I Des dossiers patients informatisés (DPI),
adaptés et correctement remplis, sont en effet
d’une grande aide pour la prise en charge globale
du patient (prise de décision et diagnostic plus
rapides), la collaboration interdisciplinaire et la

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés
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La population francaise est trés favorable & la digitalisation dans le domaine de la santé.

NortEs

"La société Maela a développé
la plateforme de suivi médical
connectée du méme nom,

pour les établissements de
santé, afin de faciliter la prise

en charge ambulatoire et

la réhabilitation améliorée

apres chirurgie. www.maela.fr/
2E-Fitback (société Nouvéal)

est une application qui

permet au patient d'effectuer

sa préadmission et son suivi
postopératoire en ligne.
https://nouveal.com/fr/solution-
e-fitback/

*MemoQuest (société Calmedica)
est un outil de suivi automatisé
par SMS des patients en

amont et en aval de leur séjour
hospitalier. www.calmedica.fr/
“Albus. L'appli des infirmiers.
Une application mobile gratuite
d'information pour tous

les infirmiers. www.albus.fr/appli-
dossiers-de-soins/
*e-Pansement. Plaies &
Cicatrisation. www.e-pansement.
fr/

¢Libheros. Une solution mobile
pour faciliter la mise en relation
avec les patients. https://pro.
libheros.fr
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sécurité des données des patients. Ce paramétre
est d’autant plus essentiel dans un contexte ou
les médecins etles infirmiers disposent de moins
en moins de temps et ont donc besoin d’obtenir
rapidement des informations compleétes et siires.
I Alors qu'il était impensable d’imaginer un
ordinateur sur le charriot d’un infirmier dans le
couloir dun service de soins, aujourd’hui celui-ci
devrait méme étre remplacé par une tablette,
voire un smartphone... Ainsi, les hopitaux sont
devenus des lieux de soins tres digitalisés par rap-
port au domicile.

CONTINUITE DE PRISE EN CHARGE

I Une trés grande disparité dans la digitalisa-
tion des process de prise en charge est constatée
entre ’hopital et le domicile. Le domicile du
patient n’est pas équipé comme une chambre
d’hoépital, méme s’il existe de nombreux dispo-
sitifs médicaux plus ou moins connectés dans le
domaine de la santé : lits médicalisés, bracelets et
pansements connectés, capteurs de sommeil, etc.
Des facteurs structurels peuvent expliquer cet
écart entre hopital et domicile, comme la taille
souvent restreinte du logement ne permettant
pas la mise en place de matériel, ou le manque
de moyens financiers des patients et de leurs
proches. Cependant, la question de la formation
des soignants a domicile aux outils numériques
estaussi en jeu.

I Trés souvent, a la sortie de I'hépital, I'in-
firmier libéral contacté pour réaliser les soins
a domicile n’a pas accés au dossier médical
du patient. Il dispose de la prescription médi-
cale mais pas du compte rendu d’hospitalisa-
tion (CRH) ni de la lettre de liaison. Au vu du
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temps imparti pour réaliser le soin — environ
vingt minutes —, il dispose de peu d’informations
sur le patient quivient de sortir d’hospitalisation.
I Afin d’'optimiser le systéme de soins fran-
cais, d’importants financements sont mis a la
disposition des hopitaux pour les accompagner
dans leur passage au numérique. Si le but est de
réduire la durée moyenne de séjour (DMS) des
patients, le domicile doit lui aussi étre équipé
numériquement afin de prendre le relais de la
prise en charge.

DIGITAL A DOMICILE

En dépit de ce constat d’ensemble, la digitalisa-
tion des services de santé a domicile s’est toutefois
accélérée au cours de ces derniéres années [2].
Des exemples d’innovation a domicile doivent
étre soulignés comme les services Maela', e-Fit-
back? ou encore MemoQuest’, qui permettent
aux médecins hospitaliers de suivre les patients a
domicile, en post-hospitalisation.

I Par ailleurs, des applications et des sites
de téléconsultation se développent et permet-
tentd’avoir acces depuis son domicile, en moins
de cinq minutes, a un médecin généraliste ou
aun spécialiste (gynécologue, pédiatre, derma-
tologue, nutritionniste, psychologue, sexolo-
gue et médecin du sport), sept jours sur sept.
A la suite de cette téléconsultation, il est méme
possible d’imprimer ses ordonnances pour se
rendre ala pharmacie. Aux Etats—Unis, il devrait
y avoir plus de visites médicales virtuelles que
physiques d’ici 2020 [3].

I Lesinfirmiers libéraux ont un réle importanta
jouer dans I'accompagnement des patients aux
nouveaux dispositifs d’acceés aux soins a domicile.
Les outils numériques qu'ils utilisent sont majoritai-
rementliés aleur exercice quotidien, notammentle
logiciel de télétransmission pour lequelils disposent
d’une aide financiere. Parfois, ce type de logiciels
propose des agendas et des dossiers de soins infir-
miers, mais peu sont utilisés en pratique. Quelques
infirmiers libéraux utilisent des applications mobiles
dédiées aux soins infirmiers comme AlbuSoins® ou
e-Pansement’. De plus, les outils digitaux leur appor-
tent une plus grande visibilité, donc une nouvelle
patientéle, tout en respectant les régles de déon-
tologie (pas de publicité). Dans cette optique, la
solution Libheros Pro®, créée en 2017 a partir d’une
expérience professionnelle infirmiére, propose un
acces au digital pour les infirmiers libéraux, facilite
la relation avec les patients et constitue un moyen
de valoriser la profession.
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URGENCE DE L'ACCELERATION
DU DIGITAL A DOMICILE

Pour faciliter I’organisation des soins a domi-
cile, des initiatives publiques, comme le
programme d’accompagnement du retour
a domicile (Prado) de la Caisse nationale
d’assurance maladie, ont été mises en place
pour accompagner
les patients a leur sor-
tie d’hospitalisation.
Toutefois, comme les
hospitalisations a domi-
cile, les prises en charge
en service de soins infir-
miers a domicile (Ssiad)
ou par un prestataire de
soins a domicile (Psad),
le Prado ne couvre pas
toutes les pathologies et
ni tous les types de patients. Des criteres spé-
cifiques de prises en charge sont imposés [4].
Cela génére une inégalité d’acces aux soins.
Tout patient ou proche aidant devrait pouvoir
accéder facilement aux éléments essentiels au
retour a domicile : trouver des professionnels
de santé pour les soins, envoyer des demandes
de location de matériel médical, obtenir des
services a la personne, etc., ce que permet une
plateforme comme Libheros.

expérience

ATTENTES DES PATIENTS
ET USAGES DES PROFESSIONNELS

I La population francaise est trés favorable
a la digitalisation dans le domaine de la santé :

Les points a retenir

 Les professionnels de santé sont tous
convaincus que le numérique est une opportunité
pour la qualité des soins, mais les pratiques restent,
en |'état, limitées en matiére de recours aux services
digitaux et aux outils de la santé connectée.

¢ Une disparité tres significative dans

la digitalisation des process des prises en charge
des patients doit étre constatée entre I'hopital

et le domicile.

« La digitalisation des services de santé

a domicile s'accélere au cours des dernieres
années avec, en particulier, le développement d’outils
proches de la pratique quotidienne des infirmiers
libéraux.
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Le digital pourrait favoriser
les hospitalisations en
ambulatoire et la satisfaction

du patient vis-a-vis de son

dossier
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78 % des Francais pensent que le développe-
ment numérique permettra une meilleure
observance des traitements et des prescriptions ;
77 % estiment que la coopération et les rela-
tions avec les professionnels soignants seront
favorisées ;

® 75 % souhaitent une amélioration de la qualité
des soins [5].

La majorité de la popula-
tion francaise exprime sa
confiance envers I'usage
du digital en santé afin, en
particulier, de permettre
un meilleur suivi des
traitements.

I Ducé6té desinfirmiers,
un temps d’adaptation
supplémentaire semble
requis pour lever leurs
doutes et se former. Ils
expriment leur crainte de ne pas savoir s’adapter
aux outils numériques, mettent en cause la fiabi-
lité des objets connectés (pannes, accidents tech-
niques) ou I'utilisation des données des patients
et leur sécurisation. IIs savent toutefois que les
solutions connectées répondent aux demandes
etaux besoins des patients, et donc a leur activité.
Pour les aider, un diplome universitaire “E-santé
et médecine connectée” existe notamment a
I'université Paris-Descartes.

I Par ailleurs, dans une nouvelle ¢re ou la
téléconsultation est a présent remboursée par
I’Assurance maladie, I’accompagnement a la
téléconsultation [6] par un infirmier libéral sera
désormais inclus dans la nomenclature générale
des actes infirmiers (NGAP) [7].

ConcLusioN

Le digital, bien implanté a I’hopital, ne I'est pas
assez a domicile. Pourtant, il pourrait favoriser
les hospitalisations en ambulatoire et la satisfac-
tion du patient vis-a-vis de son expérience, qui
sontdeux axes essentiels de la stratégie “Ma santé
2022” [8]. L’offre de soins doit étre lisible et mise
a disposition des patients de maniére transpa-
rente pour qu’ils soientaccompagnés a leur sortie
d’hospitalisation. m
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1 LUintelligence artificielle et ses applications dans le domaine de la santé et des soins ne se fera
pas sans se poser les questions éthiques quiy sont associées il La “garantie humaine” est au coeur
des discussions. Entretien avec Cynthia Fleury-Perkins, membre du Comité consultatif national
d'éthique et titulaire de la chaire Humanités et santé du Conservatoire national des arts et métiers.
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“The ethical risks associated with artificial intelligence must be identified and regulated”.
Artificial intelligence and its applications in healthcare inevitably raise ethical questions. The ‘human
guarantee’ is at the heart of the discussions. Interview with Cynthia Fleury-Perkins, member of the
French national advisory ethics committee and holder of the Humanities and Health Chair of the

Conservatoire national des arts et métiers.
© 2019 Published by Elsevier Masson SAS
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Soins. Le développement du numérique et de Uintelli-
gence artificielle (IA) en santé peut susciter des inquié-
tudes chez les professionnels paramédicaux. Comment
les écouter et les rassurer ?

Cynthia Fleury-Perkins. Le premier devoir col-
lectif est effectivement de ne pas passer ces ques-
tionnements sous silence. Nous devons porter les
enjeux de la transformation numérique de notre
systétme de santé dans un cadre de délibération
démocratique avec les professionnels mais aussi
avec les patients et, plus largement, les citoyens.
C’est précisément la méthode que nous avons
retenue dans le cadre des états généraux de la
bioéthique en 2018. Le Comité consultatif natio-
nal d’éthique (CCNE) avaitd’emblée désigné I'TA
etle numérique comme I'une des priorités de la
concertation. A la suite de cette premiére phase,
le président, Jean-Francois Delfraissy, a diligenté
un groupe de travail dédié auquel j’ai participé.
Nous avons mené un grand nombre d’audi-
tions et d’échanges complémentaires. Ce n’était
qu’une premiere étape : nous devons maintenant
faire entrer durablement cette culture du débat

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
http://dx.doi.org/10.1016/}.50in.2019.06.011
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sur la transformation digitale a tous les étages de
notre systéme de santé.

Soins. Vous étes membre du CCNE qui, dans son avis
n° 129 [1] émis dans le cadre de la préparation de la
révision de la loi de bioéthique en septembre 2018,
a porté une vision d’ouverture quant au numérique
en santé. Le comité releve qu’il existe encore trop de
non-qualités et de sous-efficiences dans le systeme, liées
a linsuffisance du recours au numérique et au pilotage
par les données. Quelle est votre expérience de ce
manque de numérique dans notre systeme de santé ?

CFP. Effectivement, c’est une bascule majeure du
paradigme sur cette question. Pour formuler son
avis et son rapport dédié, le CCNE a procédé a
une revue d’ensemble de toutes ces non-qualités,
pour les patients, que nous pourrions éviter en
développant des outils numériques. Dans le cadre
de mes travaux — notamment ceux de la chaire de
philosophie a I’hépital [2] —, nous avons analysé
une partie de ces dysfonctionnements évitables. La
progression des maladies chroniques rend la mobi-
lisation de ce potentiel d’innovations encore plus
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nécessaire. Mais cela ne veut pas dire que ’'on peut
tout faire. Un cadre juridique précis existe pour
la protection des données

etil a été renforcé par le Dans la relation de soin,

reéglement général sur la

protection des données  I'attention a I'autre dans

(RGPD) qui est entré en

dossier
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role de supervision générale pourrait étre dévolu a
la Haute Autorité de santé (HAS) qui dispose d’ores
etdéja d’une compétence
générale en matiere de
recommandations de

bonnes pratiques. Un tel
cadre permettrait de ren-

vigueur en 2018 [3]. De  SON unicité constitue un facteur forcer Iefficacité et I'effi-

plus, des risques éthiques

associésal'IA doiventétre  absolument fondamental

identifiés et régulés. C’est

le cas notamment des risques de délégation de
la décision du médecin ou du consentement du
patientalamachine.

Dans ses différentes contributions, le CCNE consi-
dére comme prioritaire la diffusion du numé-
rique en santé. Il vient de le réaffirmer dans son
tres récent avis 130 consacré spécifiquement au
big data en santé. Nous avons formé le vaeu qu’en
I’état des recherches et du développement de ces
technologies, le recours au droit opposable soit
circonscrit au maximum. Pour le dire plus direc-
tement, vouloir fermer 1’acceés a la diffusion de I'in-
novation en médecine algorithmique ne serait pas
éthique compte tenu de I’ensemble des avancées
possibles. Nous proposons, en outre, que soit enga-
gée au cours des prochains mois une réflexion surla
création d’instruments de régulation de type “droit
souple”, applicables a la diffusion du numérique
au sein de notre systeme de santé. Dans ce cadre, le
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cience de notre systéme de
santé, touten conservantla
souplesse opérationnelle
nécessaire a I’'accompagnement de I'innovation.

Soins. Précisément, Uirruption de I'IA dans le processus
de prise en charge va confronter les soignants a des
questions nouvelles comme le risque d’une moindre
prise en compte de la personne face a la logique collec-
tive de I'algorithme. Comment préserver cette éthique
de la personne dans le soin a Uheure de I'IA ?

CFP. C’est effectivement I’un des angles de
réflexion que nous avons abordés. Dans une
société par ailleurs de plus en plus individua-
liste 2 maints égards, il y a comme un paradoxe
algorithmique : I'IA, en traitant des données en
masse, peut apporter des décisions fondées sur
I'intérét du plus grand nombre mais réduisant
l'attention accordée a une personne déterminée.
Et cette évolution — qui pourrait trés bien interve-
nir sans que I’on s’en apercoive, si aucune mesure
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de régulation n’était prise —, heurte tres profon-
dément I’éthique des
soignants. Dans la rela-
tion de soin, I’attention
a l’autre dans son uni-
cité constitue un facteur
absolument fondamental.
Nous devons impérative-
ment éviter une érosion
de cette valeur avec l'ir-
ruption de I'TA au sein de
notre systeme de santé.
Commenty parvenir concrétement ? C’estaussi le
sens des référentiels dont nous appelons le déve-
loppement de nos veeux. Il faut bien comprendre
que le point clé est ici celui de notre capacité
collective a préserver une autonomie de décision
du professionnel mais aussi une liberté de consen-
tement du patient a I’heure de I'IA. Et cet enjeu
passe d’abord par I’éducation : notre société doit
mieux reconnaitre et faire comprendre la valeur
essentielle du libre arbitre dans nos choix essen-
tiels. A défaut, nous risquons de basculer dans un
modele dans lequel les médecins et les patients
ne joueront plus qu’un role “presse-bouton” de
décisions en réalité prises automatiquement par
algorithmes.

Soins. Le CCNE évoque une “garantie humaine”
comme principe fondamental pour réguler les risques
éthiques associés a I'IA en santé. Comment former les
soignants a la nécessité de préserver ce regard humain ?

CFP. Nous proposons, en effet, de faire entrer
dans la prochaine loi de bioéthique un principe
de “garantie humaine” de I'IA. Il a pour objectif
de stimuler le déploiement de méthodes pra-
tiques, centrées sur la délibération collégiale,
permettant de garder un deuxiéme regard
humain quand cela est nécessaire. Par exemple,
nous reprenons 'idée d’un “college de garan-
tie humaine” associant médecins, soignants et
représentants des patients dont lavocation —dans
Pesprit d’'une méthode de type revue de cas plu-
ridisciplinaire — serait d’analyser régulierement
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Il faut progresser vers
des référentiels souples
guidant I'innovation
numérique a partir

d’une réflexion éthique appliquée

une série de situations traitées par I'IA. L’objectif
est bien d’appliquer un
deuxiéme regard humain
pour s’assurer que I'IA
reste, au fil de son appren-
tissage (machine learning),
responsable éthiquement
etefficace médicalement.
Nous devons maintenant
rapidement tester ces
méthodes sur le terrain
autour de projets pilotes.

Soins. Le CCNE releve le risque éthique d’une “surré-
glementation” en Europe dans un contexte de dévelop-
pement rapide de Iinnovation en médecine algorith-
mique en Amérique du Nord et en Chine. Il s’agit sans
doute d’un point de bascule dans une approche fran-
caise jusqu’ici tres centrée sur la production de normes
opposables. Du “droit dur” aux référentiels souples et
a Déthique des professionnels, c t accompagner
cette transformation ?

CFP. Nos systemes de santé fonctionnent de
moins en moins en vase clos et la diffusion du
numérique accélere rapidement cette poro-
sité. Si nous ajoutons — dans un environnement
juridiquement déja plus cadré qu’ailleurs — de
nouvelles strates de réglementation, le danger
sera alors élevé que les professionnels et les
patients francais se tournent vers des solutions
d’IA concues hors du périmetre du RGPD etdont
nous ne pourrions pas garantir a priorile caractére
éthique.

Il faut donc progresser vers des référentiels
souples guidant I'innovation numérique a par-
tir d’une réflexion éthique appliquée. Nous
devons aussi développer des plateformes sécuri-
sées de traitements de données pour combiner
des capacités élargies de partage et une vérifi-
cation de I'impératif de protection. C’est 'un
des objectifs du Health Data Hub [4] en cours de
déploiement. m

Propos recueillis par David Gruson
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profession

L'intelligence artificielle

en santé et la transformation

des meétiers du soin

1 Les métiers de la santé, en intégrant I'intelligence artificielle (1A) a leur pratique, vont évoluer vers
une meilleure qualité des soins et des prises en charge I Ces évolutions impliquent de nouvelles
compétences auxquelles les professionnels doivent étre formés lUne méthodologie de chiffrage des
impacts de I'l|A sur les emplois en santé peut étre utilisée afin d’'accompagner ces transformations
et de les anticiper.
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Artificial intelligence in healthcare and the transformation of healthcare professions.
By integrating artificial intelligence (Al) to their practice, healthcare professions will evolve towards more
efficient patient management and better quality of care. These changes require new competencies
towhich all professionals must be trained. A methodology to quantify the impact of Al on healthcare

occupations can be used to support and anticipate these changes.
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lestessentiel de comprendre dans quel contexte

s’inscriventles innovations promises par l'intelli-
gence artificielle (IA). Ses impacts sont multiples
et concernent de nombreux secteurs, dont celui
de la santé. Devenue incontournable, I'IA jouit
aussi d’un caractére éminemment stratégique.
En témoigne le rapport du député Cédric Villani
Donmnerun sens a Uintelligence artificielle[1], publié en
mars 2018, considérantla santé comme un secteur
prioritaire pour le développement de I'[A. Cela
a été confirmé en septembre 2018 lors de la pré-
sentation du Plan de transformation du systeme
de santé “Ma santé 2022” [2], qui comprend un
importantvolet consacré au numérique. Toutefois,
ces travaux ne font pas précisément état des condi-
tions d’accompagnement de ces bouleversements,
en particulier en termes de ressources humaines.

LA SANTE, UN SECTEUR PRIORITAIRE
I Sil'lA en santé permet entre autres une
meilleure prise en charge des patients, une

optimisation des flux hospitaliers et des cots,
encore fautil mettre en place les facteurs propices
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i son développement. A ce titre, la ministre
des Solidarités et de la Santé, Agneés Buzyn, a
confirmé, dans le projet de loi santé 2019 [3],
la création d un Health Data Hub, concu comme
une plateforme nationale etsécurisée de collecte
et de traitement des données de santé. Cette ini-
tiative entend faciliter considérablement I’acces
a ces dernieres pour les établissements de soins,
les chercheurs, les médecins, les entreprises, etc.
1 En paralléle, il semble nécessaire d'anticiper
les effets de I'lA en santé, notamment sur les
ressources humaines. En effet, le secteur sanitaire
etmédicosocial représente 1,3 million d’emplois
en 2017 (selon la statisique annuelle des établis-
sements de santé [4]) et risque d’étre lourde-
mentimpacté, méme s’il est difficile de quantifier
précisément ces changements. C’est tout’enjeu
de lanote surle sujet publiée en janvier 2019 par
I'Institut Montaigne [5]. Celle-ci propose une
méthodologie de chiffrage des impacts de I'TA
sur les emplois en santé, afin d’accompagner au
mieux ces transformations, ainsi que le déploie-
ment d’une responsabilité sociétale d’entreprise
(RSE) digitale.

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés
http://dx.doi.org/10.1016/}.50in.2019.06.012
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Les EFFets DE L'lA EN SANTE

Les métiers de la santé, en intégrant les inno-
vations permises par I’IA, vont évoluer vers une
prise en charge des patients plus efficiente et une
meilleure qualité des soins. Ces changements
impliquent de nouvelles compétences auxquelles
les personnels de I'hopital doivent étre formés des
aprésent. A ce titre, le Conseil consultatif national
d’éthique (CCNE) a développé le concept d’ac-
compagnement en garantie humaine [6], qui
consiste a expliquer aux patients le role des algo-
rithmes dans la pose d’un diagnostic ou le choix
d’un traitement les concernant.

I Dansles établissements de soins, les solutions
d’IA de pointe sont présentes surtout dans les
centres les plus innovants, et permettent de faire
progresser lamédecine etla recherche en santé.
Ces technologies de pointe ne se substituent pas
nécessairement a I'intervention humaine, mais
augmentent les capacités du médecin. D’autres
établissements se dotent de solutions plus géné-
ralistes, qui répondent a des besoins de santé plus
courants et s’appuient sur la digitalisation de la
prise en charge des patients. De tels dispositifs
peuvent étre déployés dans les territoires marqués
par une pénurie d’offre médicale.

I Les conditions d’exercice des spécialités
meédicales et des fonctions de support aux soins
vont aussi durablement changer. Les spécialités
telles que I’ophtalmologie ou la radiologie sont
les disciplines au sein desquelles I'apprentissage
automatique et le code numérique sont les plus
opérationnels. En conséquence, elles seront les
plus rapidement impactées par I'IA et leurs acti-
vités se déplaceront vers d’autres, a plus haute
valeur ajoutée, tandis que les tiches les plus
rébarbatives seront effectuées par la machine.
Par ailleurs, il est important de tenir compte du

Les points a retenir

¢ La santé est un secteur prioritaire pour le
développement de I'intelligence artificielle (I1A).

« Les effets de I'lA sur les métiers du secteur
de la santé sont déja visibles, notamment pour

les spécialités utilisant I'imagerie mais également
en matiere de logistique et de gestion de flux.

e L'anticipation des transformations est
indispensable : une méthodologie de mesure permet
d'évaluer I'impact de I'lA sur chaque métier.
 L'innovation et I'lA sont la clé pour construire
un systeme de soins plus efficace, valorisant
I'innovation et I'éthique.
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niveau de délégation susceptible d’étre accordé
aux professions paramédicales.

I Sil'lA ne menace pas directement les méde-
cins a court terme, ses effets seront plus impor-
tants sur les fonctions de support aux soins.
Plusieurs logiciels existent déja et répondent
a des fonctions techniques et administratives
communes a d’autres secteurs. Ces solutions vont
progressivement s’implanter a I’hopital.

LE CHIFFRAGE DES IMPACTS

I La méthodologie de chiffrage proposée dans
I’étude de I'Institut Montaigne [5] est articu-
lée autour de six étapes clés. 1 s’agit d’abord de
recenser I’ensemble des effectifs par catégories
professionnelles du secteur de la santé, puis de
répertorier les métiers appartenant a celles-ci.
Sont ensuite identifiées les activités ou taches cor-
respondanta chaque métier, ce qui permetdeslors
de déterminer le taux de substitution de chaque
activité identifiée. L’ étape suivante consiste a mesu-
rer le taux de substitution pour le métier, avant de
réaliser des scénarios d’impact.

I Parce qu’elles créent les conditions d'un
dialogue articulé autour des professionnels
concernés, la création puis la mise en place d’une
telle méthodologie devraient représenter un enjeu
prioritaire pour les pouvoirs publics.

Une RSE DIGITALE
DANS LES ETABLISSEMENTS DE SANTE

I La responsabilité sociale d’entreprise (RSE)
digitale promeut un cadre propice ala conduite
du changement. Il s’agit d’appliquer la notion de
RSE aT’engagement de mesures d’accompagne-
ment des effets sociétaux induits par la transfor-
mation numérique et I'IA. Le déploiement de ces
technologies dans un secteur d’activité donné a
nécessairement des conséquences sur 1’organisa-
tion du travail, qu’il convient d’anticiper.

I LaRSE digitale peut étre déclinée autour de
différentes mesures, telles qu’inciter les éta-
blissements de soins a adopter une démarche
prospective dans la transformation des métiers
ou les encourager a développer des méthodo-
logies d’évaluation des compétences. En ce qui
concerne les patients, les mesures de RSE digitale
pourraient recouvrir notamment le respect du
principe de garantie humaine pour toute déci-
sion médicale. Ces mesures concourenta la mise
en place d'une régulation de I'JA en santé éthique
ctresponsable capable de valoriser I'innovation. m
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international

Données de santeé
et intelligence artificielle :

une vision geostratéegique

1 La diffusion rapide de I'intelligence artificielle (1A) et de la robotisation en santé conduit a mettre
en exergue I'importance du pilotage par les données de santé comme levier géostratégique I De
ce point de vue, I'avance prise par les Etats-Unis et la Chine appelle a une réponse européenne
forte permettant de faire émerger une vision responsable dans une logique de régulation positive
de I'lA en santé.

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés
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Healthcare data and artificial intelligence: a geostrategic vision. The rapid deployment of
artificial intelligence (Al) and automation in healthcare is highlighting the importance of health data-
driven management as a geostrategic lever. From this point of view, the progress made by the United
States and China requires a strong European response to develop a responsible vision which adopts

an approach aiming at the positive regulation of Al in healthcare.
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ncontestablement, nous vivons un nouvel age de

la géopolitique en matiére de santé, qui reste un
vecteur de pouvoir, d’influence et de commerce
pour des acteurs cherchant a faire prévaloir des
modéles économiques, politiques et sociaux.
La premiére ére est bactériologique, lorsque les
microbes se déplacaient au gré des migrations
d’ Homo sapiens, des grands navigateurs ou des explo-
rations humaines. La deuxi¢me ¢re s’est ouverte au
xix‘ siecle avec le développement de grandes organi-
sations, publiques comme privées. Les organisations
publiques ont initié un large mouvement de diplo-
matie sanitaire afin de lutter contre les pandémies,
comme en témoigne la tenue de la premiere confé-
rence sanitaire internationale en 1851. Les organisa-
tions privées ne sont pas en reste, a commencer par
lesindustries pharmaceutiques, les équipementiers
etles producteurs de biens médicaux qui ont été
portés par’essor du capitalisme, le développement
de la chimie et les progres scientifiques, ainsi que
plusrécemmentle développement d’organisations
non gouvernementales (ONG) (Croix-Rouge,
Médecins sans fronticres [MSF]) et de grandes fon-
dations (Bill & Melinda Gates Foundation).
L’ére des données ouvre de nouvelles perspec-
tives, permettant une augmentation considérable
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de notre capacité a prédire des évolutions en
matiére de santé, de maladies ou d’évaluations de
comportements a risque. Couplées aux progres
dessciences duvivant, les avancées en matiére d’'in-
telligence artificielle (IA) offrent des possibilités
encore inexploitées. L'utilisation de ces données
nous permeten effet de passer d'un systeme d’ana-
lyse fondé surla causalité a des modéles s"appuyant
sur la corrélation. Nous sommes donc un moment
d’émergence dune nouvelle médecine dites des
“4 P” : préventive, personnalisée, participative et
prédictive. Cette utilisation croissante des données
de santé amenera a terme les patients a devenir
de plus en plus des acteurs de la prise de décision
médicale [1].

UNE EXPLOSION DES DONNEES
DISPONIBLES

Ces dernieres années, nous avons pu assis-
ter a une explosion du nombre de données
disponibles, grace a la multiplication de cap-
teurs et d’algorithmes. L’Internet des objets
(souvent décrit sous I’acronyme anglais IoT
pour Internet of Things) ne fera que renforcer
cette tendance dans un horizon proche : la ou

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés
http://dx.doi.org/10.1016/}.50in.2019.06.013
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Le systeme digital est un espace géopolitique.
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le big data était depuis quelques années la clé
d’une meilleure gouvernance, le machine learning
promet aujourd’hui d’exploiter ces opportuni-
tés considérables.

I Incontestablement, I'lA fait aujourd’hui I'ob-
jetd’'un engouement médiatique et industriel
extrémement fort. Les stratégies nationales se
multiplient: en France, le rapport Villani a men-
tionné en mars 2018 la santé parmi les secteurs
prioritaires [2], méme si les investissements
mobilisés sont considérablement inférieurs a
ceux des divers acteurs américains et chinois,
gouvernements comme grandes entreprises
(Google, Apple, Facebook, Amazon [Gafa]

américains et Baidu, Alibaba, Tencent, Xiaomi
[BATX] chinois). Les institutions européennes
ont également saisi I'importance du sujet.

I Attention toutefois a bien interroger enamont
ce que sont les données : quels que soient les pro-
gres de I'algorithmie, des données biaisées donne-
ront des résultats non fiables. Or, les données de
santé sont diverses : cette catégorie regroupe aussi

bien des indicateurs généraux de santé publique,
des facteurs exogenes (environnement), des carac-
téristiques génétiques, des données sur I'individu
etson insertion psychosociale, des politiques et des
stratégies de santé publique, etc. Ces données, plus
ou moins sensibles (en fonction de la capacité a
identifierun individu), peuvent étre brutes, extraites
ou agrégées suivant leur degré de raffinement.

I suivant les spécialités, clles peuvent provenir
des professionnels de santé, des établissements de
santé, des autorités sanitaires, des industriels, de la
recherche, des patients eux-mémes grace aux objets
connectés... Pourne prendre quun seul exemple,
enradiologie, dontles enjeux sont étroitement liés
aux technologies de la reconnaissance d’images, la
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maniere dont ces dernieres sont taguées peut avoir
une influence surla capacité prédictive de I'A. En
d’autres termes, il convient d’éviter les biais de dis-
ponibilités (utiliser des données non en raison de
leur pertinence mais de leur existence) etde s’assu-
rer de leur bonne qualité pour que les algorithmes
puissent s’entrainer de la maniére la plus efficace
possible. En mars 2019, I’ Assemblée a voté pour la
création d'une plateforme des données de santé, le
Health Data Hub, atin d’encourager larecherche ou
le développement de méthodes d’IA [3].

LES DONNEES ET LES LOGIQUES
SPATIALES

Nous pouvons étre tentés de croire que I’ére des
données échappe a toute forme de logique spa-
tiale : apres tout, nous pouvons disposer d’une
bonne connexion internetsur une grande partie
du globe. IIn’en estrien.

1 En effet, le systéme digital est un espace géo-
politique, qui peutse diviser en trois couches [4].
La couche matérielle concerne les infrastructures
avec tous les périphériques d’acces, les sites, les
machines ainsi que les dispositifs nécessaires
au bon fonctionnement du réseau : il s’agit du
domaine physique d’Internet. Cela suppose des
ordinateurs, des serveurs, les data centers mais
également des cables sous-marins, essentiels dans
lamesure ot plus de 95 % des données transitent
au niveau mondial sous la mer. Il existe égale-
ment une couche logicielle, dont le role est de
permettre aux ordinateurs de communiquer
entre eux grace au code, a des protocoles et aux
différentes strates de langage machine. Il existe
enfin une couche sémantique ou cognitive, qui
renvoie au contenu informationnel d’Internet,
c’est-a-dire I’ensemble des interactions sociales.

I Ence qui concerne les données de santé plus
spécifiquement, ces couches nous aménent a
considérer différents enjeux : stocker celles-ci
dans la couche matérielle, rendre interopé-
rables les jeux de données, sécuriser la couche
logicielle ot se concentrent les attaques les plus
fréquentes (virus, hacking, cheval de Troie, etc.),
comprendre les discours circulant sur la couche
sémantique, essentiels pour la confiance autour
des données, etc.

LES IMPERATIFS DE SOUVERAINETE
ET D'ETHIQUE

En matiere de données de santé, les enjeux sont
donc doubles et étroitement liés : accéder a sa
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pleine souveraineté en matiere de santé numé-
rique, ainsi que disposer dun systéme respectant
les préférences sociales des Européens sur un
plan éthique, respectant des droits, des principes
etdes valeurs.

I La souveraineté en matiére de données de
santé consiste a répondre a un certain nombre
de questions : Qui les produit ? Qui les possede ?
Quiles stocke ? Quiles traite ? Enfin, qui les sécu-
rise ? Les données de santé ne sont pas neutres
ctindépendantes de leur
contexte de production,
elles servent a quelque
chose et a quelqu’un,
et véhiculent des repré-
sentations du monde.
La santé, aprés tout, est
aussi culturelle : elle est
un ensemble d’idées,
de représentations, de
coutumes et de compor-
tements. L'usage des données de santé influe
sur les organisations, les pratiques sociales, les
rapports de force politiques et les opportunités
économiques. La maniére de concevoir la santé
en Chine, aux Etats-Unis et en Europe différe
sensiblement.

1 Aucun Etat membre ne pouvant prétendre
suivre seul la course a I'lA imposée par les
Américains et les Chinois, seule une straté-
gie coordonnée au niveau européen permet
d’envisager d’atteindre une taille critique.
La Commission et le Conseil européens se

Les points a retenir

* Le contexte international est caractérisé par
une explosion du nombre de données disponibles,
grace a la multiplication de capteur et d'algorithmes.
L'Internet des objets (I0T) ne fera que renforcer cette
tendance dans un horizon proche.

« En matiére de données de santé, les enjeux
sont doubles et étroitement liés : accéder a sa
pleine souveraineté en matiére de santé numérique,
et disposer d'un systéme respectant les préférences
sociales des Européens sur un plan éthique,
respectant des droits, des principes et des valeurs.

¢ La question essentielle est celle de la mise

en ceuvre d'une régulation positive en matiere
d'intelligence artificielle (IA). En I'absence de cette
derniere, le risque consiste a devoir importer

des solutions d'lA développées dans d'autres

pays et ne respectant pas les préférences sociales
européennes.
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La question de la garantie
humaine en matiére

de décision constitue

I'un des enjeux fondamentaux

pour les Européens

dossier

L'intelligence artificielle en santé

retrouvent autour de trois piliers d’une straté-
gie commune : renforcer la capacité techno-
logique et industrielle de I'Union européenne
(UE) etintensifier le recours a I'IA dans tous les
secteurs de I’économie ; permettre de se pré-
parer aux changements socio-économiques ;
garantir un cadre éthique etlégal approprié [5].
Le Parlement européen a observé en sep-
tembre 2018 que I'UE devait agir de concertavec
les Etats membres avec quelques objectifs clairs :
promouvoir le dévelop-
pementd’un cadre géné-
ral éthique gouvernant
la conception de I'IA en
Europe (question par
exemple de la garantie
humaine de I'IA) ; prio-
riser les applications de
I'IA pour s’attaquer aux
défis sociétaux ; s’assurer
de créer un cadre consis-
tant de régulations et de politiques liées a I'IA ;
travailler avec les Etats membres pour préparer
les entreprises et les sociétés aux transformations
avenir [6], etc.

I L'autre enjeu consiste a garantir un exercice
de la santé compatible avec les préférences
sociales européennes, notamment en matiére de
protection des données personnelles. Sans cette
derniere, la confiance ne peuts’établir. La ques-
tion de la garantie humaine en matiere de déci-
sion constitue I'un des enjeux fondamentaux
pour les Européens. Les acteurs européens,
Etats membres, Commission et Parlement euro-
péens, sont en train de définir les regles de ce
que peut étre I’éthique en matiere d’IA. Forts
d’un stock de données de santé important et
fiable, les acteurs européens peuvent converger
autour de normes qu’il conviendra ensuite de
promouvoir au niveau international.

I Dans les deux cas, la question essentielle est
bien celle de la mise en ceuvre d’une régulation
positive en mati¢re d’IA. Autrement dit, en
I’absence de cette derniére, le risque consiste
a devoir importer des solutions d’IA dévelop-
pées dans d’autres pays et ne respectant pas les
préférences sociales européennes. Ethique et
souveraineté avancent donc bien de pair si les
Européens veulent développer des standards de
qualité en matiere d’IA. m
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' ']\S L’intelligence artificielle en sante

Testez vos connaissances

1. D’un point de vue technologique, I'intelligence
artificielle (1A) en santé implique nécessairement :

O a. des algorithmes informatiques d’aide a la décision.
O b. de la reconnaissance d’image.

O c. de la collecte massive de données de santé.

O d. du machine learning.

QO e. du deep learning.

2. Les pays ayant le plus développé I'|A en santé
généraliste sont :

Q a. le Brésil.

Q b. les Etats-Unis.

a c. la Chine.

Q d. la France.

3. Les disciplines les plus avancées dans le développement
deI'lA en santé sont :

O a. la médecine interne.

O b. la radiologie.

O c. 'ophtalmologie.

QO d. la neurochirurgie.

4. L'exercice infirmier en psychiatrie s‘articule d’ores

et déja avec le développement de I'lA en santé pour :

0 a. l'analyse du contenu des réseaux sociaux.

O b. la détection des patients a risque de psychose.

1 c. la compréhension du trouble de la personnalité limite.
O d. le calcul des doses de psychotropes.

5. Le Health Data Hub est :

O a. un c¢loud souverain.

O b. une plateforme de traitements de données de santé.
O c. un dossier médical partagé.

1 d. un site de prescription en ligne.

6. Le reglement général sur la protection des données est :

O a. un prolongement uniquement en France de la loi
Informatique et libertés de 1978.

O b. un texte communautaire applicable a Bruxelles.

U c. un texte communautaire transposé dans les pays
de I'Union européenne.

O d. une déclinaison numérique du reglement intérieur
des établissements de santé.

© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
56 http://dx.doi.org/10.1016/j.50in.2019.06.014

7. Le principe de “garantie humaine” proposé dans I'avis
n° 129 rendu par le Comité consultatif national d'éthique
visea:
U a. interdire tout traitement automatisé en santé.
U b. controler a chaque étape les algorithmes d’IA en santé.
4 c. définir des méthodes de régulation positive
aux points critiques éthiques identifiés pour I'TA
en santé.
O d. contribuer a la préservation de la capacité
de décision des professionnels de santé face au
développement de I'IA.

8. Selon I'étude publiée en janvier 2019 par I'Institut
Montaigne, le “potentiel d’automatisation” associé

a la diffusion de I'|A et de la robotisation en santé
représente, sur les fonctions supports non médicales
et non soignhantes :

0 a. 5000 a 10000 équivalents temps plein (ETP).
4 b. 40000 a 80 000 ETP.

Q c. 100000 a 300 000 ETP.

Q d. 1 million d’ETP.

9. La dotation allouée au “grand défi” pour I'lA en santé
représente :

O a. 5 millions d’euros.

3 b. 30 millions d’euros.

O c¢. 200 millions d’euros.

4 d. 1 milliard d’euros.

Plusieurs réponses sont possibles
96198 PIL
£2°9:q Gio‘qQRF0°q g g O ‘e sasuoday
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Pourquoi et comment introduire les « humanités médicales» dans le curriculum des facultés de médecine
francaises? C’est pour tenter de répondre a cette question que nous avons cherché a restituer au mieux I’en-
semble des parameétres et des paradoxes de I’enseignement des sciences humaines en médecine.

Nous avons pour cela procédé a une cartographie du champ des questions qui se posent actuellement en
France et a I'international en matiére d’enseignement de I’éthique et d’humanités en santé, dans les facultés
de médecine, principalement. Ce travail, a visée synthétique plus qu’analytique, propose de mettre a profit la
masse d’articles scientifiques publiés en langue anglaise et francaise — et, dans une moindre mesure, en al-
lemand — dans le domaine de I’enseignement de I’éthique et des humanités en santé depuis le début des an-
nées 1990, a travers une revue de littérature aussi systématique que possible, ainsi qu’une série de méta-ana-
lyses afférentes. Au-dela des seules facultés de médecine, nous nous sommes attachés a rendre compte de
toutes les initiatives qui se structurent a leur « périphérie » et qui jouent aujourd’hui un réle croissant dans la
formation aux humanités en santé et a I’éthique: en effet, quantité de dispositifs expérimentaux et d’innova-
tions locales viennent en effet compléter le paysage de cette formation, qui déborde trés largement le cadre
institutionnel restreint que lui alloue 'université. Aprés une étude historiographique du développement des
humanités en santé, en France comme a l’international, nous avons procédé a une esquisse cartographique
de ’enseignement de I’éthique et des humanités en santé dans les facultés de médecine francaises, soulevant
alors des enjeux définitionnels: il s’agissait pour nous de déterminer ce que sont, au juste, les humanités en
santé. Ayant questionné la méthodologie employée au sein de ces enseignements, mais aussi leur statut et
leur poids dans I’ensemble des études médicales, nous avons cherché a interroger les perspectives ouvertes
a l’enseignement des humanités en santé: les difficultés qu’elles posent, mais aussi les enjeux d’un tel ensei-
gnement. Notre travail se conclut ainsi par une série de dix recommandations qui nous semblent pertinentes
pour définir ce que pourrait étre, demain, ’enseignement de I’éthique et des humanités en santé, dans le but
de poser I’éthique comme canal entrant des processus cognitifs de la décision médicale.

La publication compléte est téléchargeable ici https://chaire-philo.fr/cartographie/ a la condition de
s’inscrire sur le site de la Chaire.
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SEMINAIRE DE FORMATION « ETHIQUE ET DECISION EN SANTE »
Programme de la journée organisée par les Facultés de Médecine de Toulouse et ’ERE Occitanie
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Séminaire de formation a I’éthique en santé

Ethique et décision en santé
Organisé par les Facultés de Médecine de Toulouse et 'ERE Occitanie
En partenariat avec la Chaire de Philosophie a ’'Hépital

19 décembre 2019
Centre d’Enseignement et des Congres — Grand Amphi - CHU de TOULOUSE - PURPAN

Comité d’Organisation

Doyens Didier CARRIE et Elie SERRANO
Vice-Doyens Pr Monique COURTADE-SAIDI, Pr Isabelle BERRY, Pr Odile BEYNE-RAUZY
Dr NASR, Pr RAUFASTE, Pr HAMEL, Pr TABOULET, Mme LAVAUD, Pr B. COUDERC, Dr RIAL-SEBBAG,
Dr DUCOS, Dr DELPLA, Dr DUGUET, Pr CALVAS, Dr DUPRE GOUDABLE, Pr LAGARRIGUE, Doyen BRINGER
Pr MARMET, Pr CLAUDET, Dr RONGIERES, Pr CHAIX, Dr CONIL, Pr MUNOZ-SASTRE, Pr DIDIER, Pr BUJAN

13.00 - 14.00 Accueil des participants
14.00 - 14.15 Introduction par les Doyens des Facultés de Médecine de Toulouse
Doyen Didier CARRIE et Doyen Elie SERRANO

14.15 - 14 .45 Conférence par Pr X BIOY : La décision médicale n’est pas que médicale
14.45 - 15.15 Conférence par Dr JJ MARIMBERT, médecin, philosophe : Pertinence des soins
15.15 - 15.30 Pause (espace polyvalent)

15.30-17.00 Ateliers thématiques au choix avec inscription préalable

Atelier 1 : Droit éthique et décision en santé (grand amphi)
Table ronde :
AM DUGUET, PA DELPLA, E RIAL-SEBBAG, JP MARC-VERGNES, N TELMON, M LAVAUD, L BUJAN

Atelier 2 : Biais éthique et décision en santé (salle 14)
Table ronde :
E RAUFASTE, N NASR, MT MUNOZ-SASTRE, S HAMDI, P CALVAS, JM SENARD

Atelier 3 : Répartition des moyens et décision en santé (salle 1)
Table ronde :
B COUDERC, F TABOULET, V LUBRANO, R MENU, G DUCQOS, E FONTAN, T MARMET, O HAMEL

17.00 - 17.45 Restitution des ateliers
17.45-18.00 Conclusion et perspectives

Inscription gratuite mais nécessaire avec choix de I’atelier avant le 25 novembre 2019 a I’adresse mail :
nasr.sec@chu-toulouse.fr
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Handicap International organise
la 1ere Nuit de I'lnnovation
Solidaire

Les 12 & 13 janvier prochains a Paris, Handicap International
organise, en collaboration avec la Fondation INSA et
Dynergie, la 1° Nuit de I'lnnovation Solidaire. Pendant prés
de 24 heures, des dizaines d’étudiants, réunis en équipes, se
mobiliseront pour répondre aux enjeux rencontrés par 'ONG
sur ses terrains d’intervention, par I'innovation. Logistique,
développement durable, acces a I’éducation, appareillage...
soutenus par des experts, les étudiants les plus créatifs
seront récompensés par 3 prix, leur permettant a terme, de
développer leurs solutions en applications concretes. Un
Hackaton d’un genre nouveau au service des 2 millions de

12*NUIT DE personnes vulnérables et handicapées que Handicap
L'INNOVATION International accompagne dans le monde.
SOLIDAIRE
Le 12 et 13 janvier 24h pour créer des solutions innovantes
2020
De dimanche 3 18h00 3 Le 12 & 13 janvier a la Cartonnerie a Paris, prés d’une centaine d’étudiants et post-
lundi 18h00 doctorants sont attendus par Handicap International pour la 1°® Nuit de I'lnnovation
Solidaire. En équipes, pendant prés de 24h00, les participants s’affronteront autour de
La Cartonnerie problématiques concretes rencontrées par I'ONG sur ces terrains d’intervention.
12 Rue Deguerry, 75011 Comment les drones peuvent-ils faciliter le déminage humanitaire ? Comment étre
Paris informé au quotidien, voire en temps réel, des obstacles retardant ou empéchant un

déploiement logistique, y compris dans des zones reculées ou électricité et acces internet
sont rares ? En quoi I'innovation peut-elle servir le développement de meilleures
pratiques écologiques quel que soit le contexte, de la guerre civile, aux catastrophes
naturelles. Autant de themes que Handicap International soumettra a I'avis éveillé
d’étudiants issus d’écoles aussi variées que 'ESSEC, Sciences Po Paris, Polytechnique,
I'INSA ou encore I'Ecole nationale supérieure des Arts Décoratifs,
Accompagnés par les équipes de la société Dynergie, spécialiste de I'innovation, tout au
Y e long de leur défi, les étudiants seront guidés par des experts de I'ONG qui interviennent

T. 0426 68 75 39 sur le terrain. Une maniére de confronter leurs idées aux réalités concrétes de I'action de
06 98 65 63 94 'ONG

M. n.blin@hi.org

ES
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3 prix pour récompenser les innovations

Au terme des 24h00 de réflexion, chaque équipe présentera son projet a un jury
composé d’experts de 'ONG et de professionnels de I'innovation et du design. 3 prix
récompenseront les innovations les plus pertinentes et accompagneront le
développement des idées en solutions concretes.

Le prix « INSA for good »

Le prix « INSA for good » récompensera un projet d’ingénierie réalisable, intégrant les
problématiques humanitaires et d’acceptabilité et reposant sur une technologie simple,
intégrant des aspects de développement durable. Le projet lauréat fera ensuite I'objet,
dans la mesure du possible, d’'un développement dans le cadre d’'un laboratoire INSA, a
travers un Projet de Fin d’Etudes ou des recherches plus approfondies.

Le prix « Design with Care » par les Sismo et Cynthia Fleury

Pour la premiére nuit de I'lnnovation Solidaire, la philosophe Cynthia Fleury (titulaire de la
Chaire Humanités et Santé au Conservatoire National des Arts et Métiers), les Sismo,
designers (représentés par Antoine Fenoglio, co-fondateur) et Handicap international,
créent le Prix « Design with care ». Il récompensera I'équipe porteuse du projet qui saura
articuler avec le meilleur équilibre, éthique, design et soin.

L’équipe lauréate du prix « Design with care » bénéficiera :

- d’'un mentoring avec un designer des Sismo qui I'aidera a finaliser le projet.

- de la valorisation du projet au sein de I'exposition « La Maison POC Prendre soin » dans
le cadre de « Lille Métropole Capitale Mondiale du Design 2020 » du 29 avril au 2 ao(t
2020.

Le prix Handicap International

Le prix Handicap International pour I'lnnovation Solidaire récompensera le projet qui
saura combiner inventivité, faisabilité technique et financiere et une prise en compte
adaptée de I'environnement de HI sur le terrain. L'équipe lauréate du prix bénéficiera de
I'accompagnement des équipes de I'ONG pour finaliser son projet ; dans I'éventualité
d’un rendu opérationnel. HI expérimentera la solution développée au cours de la Nuit de
I'Innovation Solidaire sur I'un de ses terrains d’intervention.

A propos de la Fondation INSA

Créée en novembre 2018 par le Groupe INSA, la Fondation INSA a pour objectif de développer et diffuser le
modele d’'ingénieur humaniste : celui qui pense et agit pour la société dans une démarche responsable. Les
engagements de la Fondation se traduisent par des actions destinées a favoriser les diversités et I'ouverture
sociale dans les études supérieures et le monde du travail, a accompagner la réussite des étudiants, a
soutenir la vie associative et I'entrepreneuriat. Pour mener ces missions, la Fondation INSA s’appuie sur des
partenariats durables avec les acteurs du monde socio-économique, un Think & Do Tank écoles-€éleves-
entreprises et des alliances avec le secteur humanitaire.

A propos des Sismo

Les Sismo est un studio de design basé a Paris et a Lavaufranche dans la Creuse, co-fondé en 1997 par
Antoine Fenoglio et Frédéric Lecourt. Aujourd'hui les Sismo sont une trentaine de designers, ils articulent avec
finesse et pertinence I'ensemble des compétences nécessaires a la création et la réalisation de projets
humanistes, autour du "design with care", pour des organisations privées ou publiques. Avec la philosophe
Cynthia Fleury, ils ménent des actions qui mettent en relation le design et la philosophie pour “penser et faire”
face aux grands changements contemporains.
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A propos de Cynthia Fleury

Cynthia Fleury est philosophe et professeur au Conservatoire National des Arts et Métiers, titulaire de la Chaire
« Humanités et Santé ». Elle est également professeur associée a I'Ecole des Mines (PSL/Mines-Paristech). Elle
est la plus jeune membre du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) et a fondé en 2016 la Chaire de
Philosophie a I'H6pital (Hotel-Dieu Paris). Elle est I'auteure de plusieurs ouvrages dont Métaphysique de
I'imagination (2000), La fin du courage : la reconquéte d’une vertu démocratique (2010), Les Irremplacables
(2016), Le souci de la nature. Apprendre, inventer, gouverner (2017, avec Anne-Caroline Prévot-Julliard) et Le
soin est un humanisme (2019).

A propos de Handicap International

Handicap International est une association de solidarité internationale indépendante, qui intervient depuis 35
ans dans les situations de pauvreté et d’exclusion, de conflits et de catastrophes. (Euvrant aux cotés des
personnes handicapées et vulnérabilisées, elle agit et témoigne pour répondre a leurs besoins essentiels et
améliorer leurs conditions de vie. Elle s’engage a promouvoir le respect de leur dignité et de leurs droits
fondamentaux. Depuis sa création en 1982, Handicap International a mis en place des programmes de
développement dans plus de 60 pays et intervient dans de nombreuses situations d’urgence. Le réseau de 8
associations nationales (Allemagne, Belgique, Canada, Etats- Unis, France, Luxembourg, Royaume-Uni et
Suisse) ceuvre de maniére constante a la mobilisation des ressources, a la cogestion des projets et au
rayonnement des principes et actions de I'organisation. Handicap International est I'une des six associations
fondatrices de la Campagne internationale pour interdire les mines (ICBL), colauréate du prix Nobel de la paix
en 1997 et lauréate du Prix Conrad N. Hilton 2011. Handicap International agit et témoigne partout ou «
vivre debout » ne va pas de soi.
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16 mARDI 29 JANVIER 2019 LA MONTAGNE

Puy-de-Dome 3 Actualité

BATIMENT M Formation et transmission au cceur des préoccupations de la Fédération francaise du batiment

Baisse des permis de construire en 2018

Le président de la Fédéra-
tion du batiment du Puy-de-
Dome, Georges Faure, s'in-
quiéte d'une baisse du nom-
bre de permis de construire
déposés.

Simon Dubos
simon.dubos@centrefrance.com

voir le nombre de
Agrues a Clermont

Ferrand, les chantiers
semblent ne pas manquer.
Ce n’est pourtant pas le
sentiment de Georges
Faure, président de la Fé
dération frangaise du bati
ment du Puy de Déme
(FFB). « Nous constatons
clairement une baisse du
nombre de dépots de per
mis de construire », a t il
expliqué lors de ses veeux.

En effet, malgré les
4.300 nouveaux logements
en 2018, une baisse de
19 % de demande de per
mis est enregistrée par
rapport a 2017. Une baisse
qui touche aussi le secteur
non résidentiel.

« La situation risque
d’empirer dans les pro
chains mois. Les nouvelles
mesures de la loi de finan
ces 2019 ne devraient rien
arranger », poursuit Geor
ges Faure avant d’ajouter
: ces mesures pourraient

FLASH

SOCIAL =
Grand débat pour

les retraités CFDT
Cet apres midi, de
14 heures a 17 heures, les
retraités CFDT et la CFDT
Pays d’Auvergne organi
sent un débat public dans
les locaux du rez de
chaussée de la Maison du
peuple, place de la Liber
té, a Clermont Ferrand.
Salariés, retraités et ci
toyens avanceront leurs
propositions sur le pou
voir d’achat et la démo
cratie. Claude Deves, pro
fesseur émérite des
universités, assurera I'ani
mation de la rencontre. m

EMPLOI W
Job dating tourisme

Blour les jeunes

ardi 5 février, de
14 heures a 17 heures,
I'Espace Info Jeunes, 5 rue
Saint Genes, a Clermont
Ferrand, organise un job
dating « tourisme, saison
longue ». Pres de 300 pos
tes sont a pourvoir, en
France et a I’étranger,
dont une centaine dans le
Puy de Déme, dans de
nombreux domaines du
secteur saisonnier : hotel
lerie, restauration, anima
tion, accueil touristique,
vente. Parmi ces offres,
des postes de plongeurs,
cuisiniers, vendeurs, hotes
touristiques, employés de
bar, caissiers... Les candi
dats, munis de leur CV,
pourront rencontrer les re
cruteurs et postuler en di
rect aupres d’eux.

CHANTIER. En 2019, selon la FFB, moins de logements seront
construits qu'en 2018. PHOTO DILLUSTRATION

bien mettre a mal la dyna
mique 2018 qui a été une
bonne année pour la
construction de loge
ments. »

Accompagnement

des entreprises

Les projets sont pourtant
nombreux au sein de la
FFB. « Nous allons créer et
proposer des services
pour les entreprises dans
plusieurs domaines », ex
plique Mathieu Moriou, le
secrétaire général. « Tout
d’abord, dés le mois
d’avril, nous allons aider
les chefs d’entreprise par

tant en retraite a trans

mettre. Une entreprise de
BTP est souvent le travail
de toute une vie. Nous al

lons les accompagner sur
les plans juridique et psy

chologique ».

La FFB a aussi d’autres
projets comme l'’accompa
gnement des entreprises
dans le numérique.

En 2022 les plans dits
BIM (acronyme de Buil
ding information mode
ling) seront obligatoires.
« Il s’agit de plans numéri
ques en 3D. Le BIM va ré
volutionner la fagon dont
les batiments, les infras

tructures et les réseaux
techniques seront plani
fiés, congus, créés et gérés.
En Angleterre lors du pas
sage au BIM, 40 % des en
treprises n’ayant pas fait
cette transition ont dispa
Tu », avance Georges Fau

re.
La FFB a pour projet
d’aider les entreprises du
BTP a effectuer cette tran
sition en les accompa
gnant via des formations.
Parmi les autres mesures
de la FFB, le syndicat na
tional va former et insérer
dans le milieu du bati
ment 15.000 personnes is
sues de quartiers difficiles
au niveau national. Le
Puy de Dome va en béné
ficier, a hauteur de
400 postes selon la FFB.

EN CHIFFRES
56 %

des chantiers concernent
la rénovation, I'améliora-
tion et I'entretien dans le
secteur du BTP dans le
Puy-de-Dome.
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millions d'euros d'investis-
sement prévus pour 2019
sur les chantiers de loge-
ments puydomois.

Le réseau de médiation

du batiment rena

it de ses cendres

BTP. Les membres de I'OGBTP, de la FFB et de I'0D

La FFB 63 et I'ordre des
architectes d'Auvergne-
Rhdne-Alpes (ODA) font
rengitre I'Office général
du BTP (OGBTP) du dépar-
tement.

Batir peut étre source
de conflits lorsque plu
sieurs entreprises sont
affectées a un méme
chantier.

LOffice général du BTP
a pour objectif d’étre le
médiateur en cas de
conflit. « COGBTP exis

tait, mais n’était plus en
fonctionnement depuis
deux ans. En nommant
Romain Neumann a sa
téte, nous avons souhai
té relancer ses mis

sions », explique Ma

thieu Moriou, secrétaire
général de la FFB.

Des solutions seront
mises en place en cas de
conflit. Corganisme aura
également un role d’ar
bitrage en cas de diffé
rends. m

SEMINAIRE M La premiére antenne de la Chaire de philosophie de Paris est clermontoise

Cultiver la réflexion autour de la santé a I'hopital

«Si je n'avais pas été mé-
decin, j'aurais été philoso-
phe.» lls sont nombreux les
scientifiques qui, en interro-
geant la matérialité des
étres, s'interrogent sur leur
essence. Et inversement.
Mais celle qui s'exprime
ainsi a eu le plaisir, jeudi,
d'inaugurer la Chaire de
philosophie a I'hdpital de
Clermont-Ferrand.

11 s’agit de la toute pre
miere antenne de la Chai
re de philosophie a I'hépi
tal, fondée a Paris par
Cynthia Fleury, professeur
de philosophie et psycha
nalyste.

Le concept dépasse lar
gement la sphere des
corps enseignants pour
s’ouvrir a 'expérience des
professionnels et méme
des malades. « Chaque ho
pital pourrait ainsi déve
lopper une chaire de phi
losophie consacrée a la
formation et a la recher
che. Chaque faculté de
meédecine pourrait déve
lopper une Université des
patients, permettant de
diplomer des patients ex
perts et d’engager l'ensei
gnement réciproque des
acteurs de la santé. Cha
que hopital, enfin, pour

ILLUSTRATION FLORIAN SALESSE

rait confier aux patients le
soin de diriger et d’organi
ser un service de soins. »
Un concept auquel a im
médiatement adhéré Ma
rie Elisabeth Sanselme
Cardenas, gynécologue
obstétricienne, qui cultive
la réflexion entre santé et
philosophie depuis qu’elle

a mis les pieds a la faculté
de philo « il y a pres de
vingt cinq ans ! »

Nourrie de ses échanges
avec le professeur de phi
losophie clermontois Alain
Petit et bien d’autres, la
chaire a finalement pu
voir le jour cette année.
Jeudi dernier, c’est
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d’ailleurs le Pr Petit qui en
a interprété le premier
mouvement, avec un sé
minaire intitulé « Philoso
phie et médecine ».
Gratuits et ouverts a
tous, les quatre séminaires
du premier cycle de cette
chaire ont pour vocation
de décloisonner les thé

matiques, a la croisée des
préoccupations médicales
et des questionnements
philosophiques. Les inter
venants sont invités a pro
poser des réflexions qui
serviront a alimenter un
questionnement et un
partage de réflexions entre
tous.

Pour la suite, la chaire
est ouverte a toutes les
participations qui lui se
ront proposées, jusqu’a la
contribution a des diplo
mes universitaires. m

Anne Bourges
anne.bourges@centrefrance.com

A VENIR

Conférences. « La médeci-
ne a-t-elle besoin d'un
concept de maladie ? »
par Bertrand Nouailles, le
21 février. « Sens et non
sens en médecine », par
Charlotte Morel, le
28 mars. « Y a-t-il des nor-
mes de la santé mentale ?
Une réflexion a partir de
la psychopathie », par Sa-
muel Lepine, le 23 mai. De
19 heures G 21 heures, @
I'amphithéatre du CHU
Montpied (nouvelle exten-
sion).
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“Un designer et une philosophe aux petits soins de la société”, par Xavier de Jarcy,
Télérama, 7/03/19

La philosophe Cynthia Fleury et le designer Antoine
Fenoglio ont lancé un séminaire pour placer I’éthique du
“soin’’ au cceur du design. Une démarche complexe, mais
passionnante. Explications.

« J'ai toujours eu le sentiment que le design était un milieu qui ne réfléchissait
pas beaucoup », confie Antoine Fenoglio. Cofondateur de I'agence

avec son complice Frédéric Lecourt, ce designer explore depuis une
vingtaine d’années tous les aspects du design contemporain, du moulin a
poivre aux conseils pour les grandes entreprises ou les institutions publiques,
en passant par 'organisation d’expositions sur le monde des objets.
Aujourd’hui, il se lance dans une réflexion sur son métier. Avec la
philosophe il a entrepris de populariser dans sa profession
I’éthique du « care » (soin, attention, sollicitude), née dans les pays anglo-
saxons. Il explique sa démarche.

L’intelligence du quotidien
Antoine Fenoglio a rencontré Cynthia Fleury grace a une amie. « Cynthia avait

un probléme de logo pour sa J'avais envie de
[ui dire de se débrouiller, mais j'ai accepté de travailler pour elle car je
connaissais ses écrits, dont , paru en 2010. »

A la fois psychanalyste et philosophe, Cynthia Fleury a une intelligence du
quotidien tres intéressante, estime le designer. « La psychanalyse lui permet
de comprendre ce qui se vit dans l'intimité des gens et de le conceptualiser
pour en faire quelque chose de plus large. » Antoine Fenoglio y voit « une
approche tres design : aller sur le terrain, faire de l'ethnologie, discuter avec
les gens, essayer de régler leur probleme avec un projet qui a du sens ».

Le designer rencontre donc Cynthia Fleury, « et nous nous sommes tout de
suite tres bien entendus. Dans son bureau au-dessus de sa chaise, elle a placé
au mur une affiche ancienne pour les meubles Thonet. Je lui ai dis : “Tiens, tu
tintéresses au design ?” Elle m’a répondu : “Oui, j'adore.” Cynthia Fleury a
d’ailleurs préfacé un livre sur Ron Arad. »
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Antoine Fenoglio a ainsi commencé par 'aider sur son projet majeur, la chaire
de philosophie a 'Hé6tel-Dieu. Car Cynthia Fleury n’écrit pas seulement des
livres, ne fait pas seulement de la recherche, mais a envie que ca bouge. « Elle
a créé cette chaire pour replacer la philosophie au coeur du monde
hospitalier, pour remettre de I'éthique dans le systeme de soins. »

Cette démarche comporte une dimension « réflexion et conceptualisation

», une autre axée sur la formation, avec « l'université des patients », mais « il
fallait aussi savoir comment mettre en pratique tout cela. Car une fois définie
une éthique, pourquoi ne pas chercher a la tester et a en faire le design ? Nous
avons fait tope-la, et nous avons commencé a écrire ce projet de Design with
care ».

Attention, monde fragile

La question que se posent le philosophe et 1a designer est celle-ci : « La notion
de vulnérabilité a-t-elle éthiquement du sens, a Uhopital pour commencer,
mais aussi ailleurs ? Car quand je travaille avec les dirigeants d’'une
entreprise, ils ont beau toucher des salaires de dingue, mais se sentent en
réalité vulnérables comme tout le monde. Une fragilité chronique s’est
installée a tous les niveaux de la société. C'est trés important a entendre. Que
ce soit vis-a-vis de l'environnement, de notre propre santé, de 'économie ou
de la démocratie, tout devient plus vulnérable. »

Pour Antoine Fenoglio comme pour Cynthia Fleury, cette fragilité bouscule les
certitudes des designers. « Affirmer que l'on est capable de poser une solution
valable pour des années, ou dessiner une forme qui va durer trente, vingt ou
méme dix ans, en fait, cela n’existe plus trop. » Il faut donc s’adapter a ce
nouveau rythme. « Et cela demande une éthique tres forte. Car comment
produire des objets sous cet angle-la ? Cynthia Fleury peut servir de guide.
Une seule phrase d’elle peut constituer un excellent cahier des charges. Par
exemple : “Le soin est la seule maniere d’habiter le monde.” Que l'on dessine
un bureau ou un plan d’'urbanisme, cela change la facon d’aborder le
probleme. »

Etre soigneux ne suffit plus

Etre soigneux, travailler avec soin, prendre soin des autres, cela devrait aller de
soi pour tout bon professionnel, mais « dans les cahiers de charges que nous
recevons aujourd’hui, pas un seul ne parle de soin. Bien faire son métier ne
suffit pas, car on pourrait aussi dessiner avec soin un fusil de chasse. Prendre
soin de son environnement dans ses dimensions démocratiques, naturelles et
économiques, c’est autre chose. Comment relier tout cela dans un projet ?
Comment ne pas arriver a des situations ou l'on se dit, par exemple : “Je
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régénere la finance et je bousille la planéete ”. Ou bien : “Je ne fabrique que des
trucs 100 % recyclables, mais qui ne font vivre personne”. »

Depuis la fin 2018, Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio animent donc au
CNAM (Conservatoire national des arts et métiers), a Paris, un séminaire «
Design with care » avec des conférences mensuelles planifiées jusqu’en juin.
Antoine Fenoglio a commencé par une présentation historique du design, avec
ses grandes figures comme Charlotte Perriand. Il voulait prendre 'exemple de
cette femme qui a traversé le vingtieme siecle en négociant sans cesse avec les
circonstances économiques ou politiques. « Car le design a toujours été une
expertise de négociation. Les designers se demandent sans cesse s’ils sont ou
non au service du capitalisme, et comment gagner sa croiite dans ce systeme-
la. Mais pour linstant, il faut bien le dire, le design a toujours été du coté du
capitalisme, malgré des tentatives vigoureuses pour l'emmener ailleurs. »
Depuis février, le séminaire aborde plusieurs thématiques du design
contemporain, en invitant « des praticiens capables de poser un peu de
théorie ». Le mois dernier le sociologue et anthropologue Nicolas Nova,
spécialiste du numérique, a exposé ses idées sur la maniere de renouveler
I'imaginaire d'un monde industriel un peu enfermé dans les clichés (voir la
vidéo ci-dessous).

Le design au service des politiques publiques

Le Stéphane Vincent, cofondateur de I’association ,
abordera la place du design dans les politiques publiques. Un domaine ot cette
approche « commence vraiment a agir », estime Antoine Fenoglio. Les Sismo,
par exemple, travaillent beaucoup avec 'Education nationale. « Loin d’étre
coupé de la réalité, c’est l'un des premiers ministéres a avoir su écrire des
cahiers des charges de design de service et d'innovation, il y a deux ou trois
ans. »

Ses fonctionnaires consultent les designers sur des questions telles que : «
Comment aider les enseignants a mieux intégrer les enfants handicapés dans
une classe. » Les réponses d’un designer peuvent étre multiples : « Une
application numérique ? De la formation ? Changer le mobilier ? Concevoir
des outils méthodologiques et les regrouper dans un livre ? On peut proposer
toutes sortes de solutions, et c’est cela, le design de service. »

Difficile de dire aujourd’hui quels sont les contours de ce « Design with care
», puisqu’ils se dessinent au fil des mois. C’est parfois compliqué a
comprendre... Mais ce remue-méninges laissera stirement des traces. On peut
compter sur Les Sismo pour en restituer ’essentiel, par exemple dans une
exposition. A suivre...
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Le genre humain au défi
de maintenir son humanité
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Avec les ronds-points des gilets jaunes
pour détonateur, ce « tract » est pour
la philosophe I'oceasion d’un rappel
ferme et ouvert de son combat pour la
« défense de 'exceptionnalité de
I’homme ». Celle-ci «reste la seule
maniére d'imaginer et de maintenir
I’humanisme du genre humain, au sens
out celui-ci remeft en cause la barbarie,
ou il est ce visage capable de mettre
nu son horreur et son spectre », écrit
Cynthia Fleury.

Cet éloge de la faille, de ’erreur, du
travail - opposé a sa dépossession ges-
tionnaire - s’ancre dans la pratique
par ’autrice de I’enseignement des
« humanités » au ceeur de I"hopital
public. A I'heure ou ce dernier craque
par tous les bouts, la psychanalyste
rappelle, dans la lignée de Jean Oury,
le mortifére des institutions « ma-
lades ». Ce texte se conclut par un appel
a réfléchir aux finalités de la technique
- en rappelant en particulier les fon-
dations émancipatrices des Arts et
metiers en 1794 - et a la santé « comme
lien au monde et a soi».» M. G.
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«Ne pas
soutenir le soin,
cest ruiner

la solidarité »

[La philosophe Cynthia
Fleury a publié « Le soin
est un humanisme ».

« LLa Croix » I'a rencontree.
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entretien

Cynthia Fleury

Professeur au Conservatoire
national des arts et métiers,
titulaire de la chaire

« humanités et santé »

Votre thése de doctorat,

en Pan 2000, portait

sur « la métaphysique de

Pimagination ». Aujourd’hui,

vous dirigez la chaire

« philosophie a Uhépital » (1).

Cormment en étes-vous arrivée

@ enseigner en milien médical ?

Cynthia Fleury: Je viens de
I’étude de la Renaissance, cette
époque qui nous donne une des
premiéres définitions de I’huma-
nisme et le projet d’un fonctionne-
ment politique moderne, méme si
ce n'est pas encore ladémocratie, ni
I’état de droit. Mais je viens aussi de
la philosophie politique, avec des
questions comme: qu'est-ce que la
régulation démocratique, ou I'in-
vention, aujourd’hui, de nouvelles
conceptions de I'intérét général, &
partir des singularités des citoyens
et non plus seulement a partir de
I'institution de I’Etat? Car nous
sommes dans une époque ot I'indi-
vidu qui a un talent propre cherche
a conjuguer son action avec celles
d’autres singularités pour servir un
intérét général.

Vous inscrivez la question

du soin dans une perspective

clairement politique ?

C.F.: Oui, car travaillant sur la ré-
gulation démocratique, je ne suis

Tous droits réservés a I'éditeur

pas arrivée dans I'univers hospita-
lier par la seule question du soin,
méme si la philosophie du Care
(dite aussi « éthique de la solli-
citude ») est trés intéressante et
comprend une politique. J'aborde
le soin comme matrice d'un geste
bien plus global que celui de soi-
gner, comme monde bien plus large
que celui de la santé. Cependant, il
est vrai que j'ai recentré mon travail
sur le fait d'éduquer et de soigner
plutdt que sur celui de gouverner.
Ce qui me distingue sfirement de
ceux qui travaillent sur la question
classique de la philosophie poli-
tique: qu’est-ce qu'un bon gouver-
nement? Mon travail porte sur les
actions d’¢duquer et de soigner qui
facilitent grandement celle de gou-
verner, et qui peuvent méme ame-
nuiser considérablement les effets
pervers du gouvernement,

C’est un renversement ?

C.F.:Si l'on renonce a produire
la citoyenneté capacitaire chez I'in-
dividu, par ’éducation et le soin,
c’est-a-dire ce qui permet a chacun
de transformer I'histoire en parti-
cipant au débat et & la décision pu-
blique, ce n'est certainement pas
le gouvernement qui pourra cor-
riger cette défaillance. En tant que
philosophe, mon travail est de re-
mettre le soin et I'éducation dans le
domaine du politique, voire de les
concevoir comme fondements du
bon gouvernement, alors que ces
actes sont classiquement posés
comme finalités, comme produits
de I'acte de gouverner. Cela nous
renvoie a « I'irremplacabilité » des
individus comme premier facteur
de I'état de droit (2).
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« Mon travail est

de remettre le soin

et I'éducation

dans le domaine

du politique, voire de
les concevoir comme
fondements du bon
gouvernement. »

Cette approche est-elle bien

comprise, la ot vous enseignez ?

C. F.: J'ai choisi de travailler
avec toutes les parties prenantes:
les soignants, mais aussi les pa-
tients, c’est-a-dire les citoyens,
afin d’expliciter I'idée que ’hdpi-
tal est, comme 1'école, un pilier es-
sentiel de la cité, un des derniers
grands bastions du maintien de
la confiance institutionnelle, de la
confiance en I'état de droit. Mal-
heureusement, peu a peu, ces bas-
tions tombent et I'on risque de par-
tir pour dix ou quinze ans de déni,
voire de rejet, de 'état de droit, ce
que l'on voit venir trés clairement
deés maintenant. Nous sommes 4 la
porte de voir des personnes bascu-
ler dans un rejet pulsionnel et as-
sumé de I'état de droit.

Delintérieur, donc,

quel diagnostic faites-

vous sur Uhépital ?

C. F.: Je suis a la fois dans une
profonde inquiétude et, par ail-
leurs, trés consciente du grand
talent des singularités que je peux
y tencontrer. Je connais un nombre
incroyable de collégues investis,
ayant créé des structures de soin,
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ayant des ressources inédites en
termes de responsabilité et de soli-
darité. Je n'ai jamais vu autant de
personnes ayant un tel investisse-
ment créatif et efficace en faveur
du bien commun. C’est d’autant
plus violent lorsque ces capacités
singuliéres ne sont plus soutenues
par l'institution. Les gouvernants
ne proposent pas une organisation
de toutes ces ressources créatives,
efficaces et solidaires, alors méme
que les progres de I'engagement
citoyen, qui génere de l'intérét gé-
néral, sont spectaculaires... Ce qui
produit un sentiment de lachage,
voire d’adversité des institutions.

«Jen'ai jamais

vu autant de
personnes ayant

un tel investissement
créatifet efficace

en faveur du bien
commun. »

C’est un constat habituel,
aujourd’hui, dans le monde
delasolidarité...

C. F.: Lasolidarité est le principe
de I'état social, lequel est la vérité de
I'état de droit, c’est-a-dire son fon-
dement. Or nous avons vécu, ces
derniéres années, avec l'idée que le
simple formalisme de I'état de droit
pourrait suffire pour protéger les dé-
mocraties, et que I'état social pouvait
étre détricoté indéfiniment, puisque
les valeurs et les procédures démocra-
tiques étaient maintenues. Mais c’est
une illusion théorique, désincarnée,

Lesoin et la démocratie

nécessitent tous deux

la solidarité?

C. F.: Ne pas soutenir le soin, c’est
ruiner la solidarité qui fonde I'état
de droit. La solidarité est I'espace
central, le lieu commun entre le
soin des individus et le bon gou-
vernement selon 1'état de droit.
Nous ne pouvons pas nous reposer
politiguement, en termes de régu-
lation collective, sur la compassion,
méme si c’est un sentiment trés im-
portant et qui peut étre aussi trés
efficace. De ce point de vue, le soin
est un humanisme qui se déve-
loppe en solidarité, pour ne pas dire
en «solidarisme », une philosophie
politique trop oubliée (3).

La solidarité est-elle

aussi un humanisme?

C.F.: Nous sommes dans une
époque ol la grandiloquence de
I’humanisme est de nouveau en-
tendue. L'enjeu est désormais I'in-
carnation de cet humanisme dans
le soin, bien sfir, mais aussi dans
tous les actes de solidarité. Car,
actuellement, les gens tombent
malades. On a un burn-out global
de la société, une dépression géné-
ralisée (4). Cette « érosion de soi »,
dont je parlais déja dans La Fin du
courage (Fayard, 2010), est deve-
nue globale. C'est ainsi que le soin
redevient une question sociale et
politique, dont la solidarité est
I’horizon.

Recueilli par Antoine Peillon

(1) Lire ci-dessus « Les clés du sujet ».
(2) Cynthia Fleury, Les Irremplacables,

Gallimard, 2015.

(3) Le «solidarisme » est une philosophie
politigue principalement développée par
Léon Bourgeois, en 1896, dans son livre
Solidarité. C'est au nom de sa conception
mutualiste de la solidarité que cet impor-
tant politicien radical a défendu le principe
de Uimpaot et la mise en place d’une retraite
pour les travailleurs.

(4) Pascal Chabot, Global burn-out, PUE,
2013.
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« Les gouvernants ne proposent pas une organisation
des ressources créatives, efficaces et solidaires, alors méme
que les progres de lengagement citoyen sont spectaculaires. »

les clés du sujet

«Le soin est un humanisme »

UNE CHAIRE DE PHILOSOPHIE

Depuis janvier 2016, 1a chaire de
philosophie 4 Phépital, dirigée
par Cynthia Fleury, se déploie,
entre autres lieux de soin, au
sein du groupement hospita-
lier de territoire de psychiatrie
& neurosciences (Sainte-Anne,
Maison-Blanche, Perray-
Vaucluse). Elle s’'inscrit dans un
vaste programme de recherche,
d’enseignement et d’expéri-
mentation qui regroupe 1'Uni-
versité des patients (Sorbonne
université, hopital de l1a Pitié-
Salpétriére) et le chantier du
premier hopital géré parles
patients. Site: chaire-philo.fr

UN LIVRE

Cynthia Fleury vient de publier,
en mai, Le soin est un huma-
nisme, aux éditions Gallimard,
dans la nouvelle collec-

tion « Tracts » (48 p., 3,90 €).
Véritable manifeste, la philo-
sophe y défend la mission hu-

Tous droits réservés a I'éditeur

maniste de « poser au ceeur du
soin, de la santé, et plus généra-
lement, dans nos relations avec
les autres, l'exigence de rendre

la vulnérabilité capacitaire et de
porter Uexistence de tous comme
un enjeu propre, dans toutes

les circonstances de la vie ».

UNE COLLECTION

Lancée mi-février par les
éditions Gallimard, la collection
« Tracts » en est déja, avec

Le soin est un humanisme de
Cynthia Fleury, 4 son sixiéme
titre. Ont précédé cette
publication les livrets de Régis
Debray (L’Europe fantome),
Erride Luca (Europe, mes ntises
a feu), Daniéle Sallenave

(Jajo, le gilet jaune) (1)...
Antoine Gallimard explique:

« La collection ”Tracts” fera
entrer les fermmes et les hommes
delettres dans le débat, en
accueillant des essais en prise
avec leur temps (...). Ces voix
doivent se faire entendre en tous
lieux, comme ce fut le cas des
grands “tracts de la NRF” qui
parurent dans les années 1930,
signés par André Gide, Jules
Romains, Thomas Mann

ou Jean Giono... »

GALLIMARD 1831207500524
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Pour Cynthia Fleury, il faut remettre le soin et l'éducation dans le domaine du politique. Frédéric Stucin/Pasco
Tous droits réservés a I'éditeur GALLIMARD 1831207500524

244



[AC ROIX Date : 28 juin 2019
Journaliste : Antoine Peillon

Pays : FR

Périodicité : Quotidien

OJD : 91467

Page 6/6

L'hépital est, comme 'école, un pilier essentiel de la cité. Malheureusement, peu a peu, ces bastions tombent... Christelle Calmettes/Divergence

Tous droits réservés a I'éditeur GALLIMARD 1831207500524
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7 QUAND EST-ON SOI-MEME ?

LES NOUVELLES
ROUTES DU SOI

Transition de genre, jeu d’acteur, immersion dans les profondeurs, exil forcé ou méditation
en pleine conscience, nos cinq témoins dévoilent le chemin qui les a menés a eux-mémes.

Des quétes existentielles que commente Cynthia Fleury.
Propos recueillis par Charles Perragin/Collectif Singulier / Photos Livia Saavedra, Albane Noor ct Bertrand Gaudillére/Collectif Item

es feuilles de notes sont éclaboussées
de café. Machinalement, la philosophe Cynthia Fleury marque déli-
catement au stylo noir les contours des taches brunes sur le papier
blanc. Les frontieres ne 'intéressent pas. Qui suis-je? Qu'est-ce que
le sujet? « Une fiction », lache celle qui est aussi psychanalyste depuis
dix ans. Selon elle, le moi est inassignable, impossible a circonscrire
dans des limites claires, définitives. Au début de son récent opuscule,
Le soin est un humanisme (Tracts, Gallimard, 2019), elle cite des pas-
sages de la célebre conférence de Jean-Paul Sartre sur I'existentia
lisme: « L' homme existe d’abord, se rencontre, surgit dans lemondeet | ...
se définit aprés. L’homme, tel que le congoit Uexistentialiste, s’il n’est pas
définissable, c’est qu'il west d’abord rien. » A l'image des taches qu’elle
cercle, le sujet apparait toujours apres coup. Mieux: il est un surgis
sement. « Cest dans lowverture que ['on devient sujet, dans la rencontre
avec 'inconnu, que ce soit autrui ou la terra incognita de son propre
psychisme », explique-t-elle.

Tous droits réservés a I'éditeur
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CYNTHIA FLEURY

Philosophe et psychanalyste,
elle est professeure au
Conservatoire national

des arts et métiers (Cnam)
et dirige la chaire de
philosophic de 'hopital Saint
Anne (GHU Paris psychiatrie
€l Neurosciences),

Elle s'intéresse aux liens
entre la construction

de lidentité personnelle

et la nécessité d'évoluer avec
autrui. Elle vient de publier
dans la collection Tracts

Le soin est un humanisme
(Gallimard, 2019).

Devenir soi pourrait s'envisager comme I'expérience de araignée qui
tisse sa toile. Suspendusau-dessus des profondeurs, il nous faut produire
des liens, ou en saisir, pour exister: s'entrelacer avec ses comparses d’une
fagon oud’une autre, par sollicitude, par responsabilité ouspiritualité, par
I'acte de créationartistique ouintellectuelle. Sécréter desterritoires com-
muns, sy intégrer, c’est cette tiche dont personne ne peut s'acquitter a
notre place qui requiert aussi un certain courage. Nous saisissons peu a
peu les motifs qui animent la philosophie et la grammaire de Cynthia
Fleury, de La Fin ducourage (Fayard, 2010) aux Irremplagables (Gallimard,
2015). Vivre, c’est se (re)lier, de notre plein gré ou par la force des vicissi-
tudes de l'existence, au« prixdela douleur » comme le laisse entendre 'un
de ses premiers essais, Pretium doloris (Pauvert, 2002).

De Pexil forcé alatransition de genre, du jeu du comédiena la medi-
tation en pleine conscience en passant par 'immersion dans les pro-
fondeurs marines, nous avons demandé a Cynthia Fleury de considérer
cing témoins en quéte du « devenir-soi ».

€ Julien Faure‘Leextra vio Leemage

GALLIMARD 8470507500501
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« En tant quhomme,
je vivais a coté
de moi-méme »

CLAIRE LAMBERTI
TRANSGENRE, ADMINISTRATRICE
DE L'ASSOCIATION JARDIN DES « T »
LYON

44

e ne me suis jamais identifiée 2 un mec. Dés I'école

primaire, les gar¢ons étaient des extraterrestres pour

moi. Pourtant,j'ai grandi avec une enveloppe masculine.

Adolescente, j'avais des poussées de féminité. essayais
les vétements de ma mére en cachette: c'est la que je me sen-
tais le mieux, je planais. Mais, malgré tout, dés que je les enle-
vais, j’avais honte. Je me disais que c’étaient des jeux, une
fagon de s'échapper, mais, au fond, j"avais 'impression que je
devenais completement folle, schizophréne. Un jour j’ai vou-
luen finir, Puis, au moment de passer a acte, j"ai pu prendre
du recul. Je me suis dit: “Tu as un corps de mec, t'es un mec,
et tu vas vivre en mec. Tu auras stirement des moments de
bonheur, Et tu t'en contenteras.” Je suis alors devenue une
sorte de parodie de 'homme idéal: grand, musclé, viril, la
coupe en brosse, a la militaire. Et je me suis lentement dessé-
chéeintérieurement. Adulte, je ressentais peu de sentiments.
Je n’arrivais plus a pleurer. I'étais bloquée. J'évitais de parler
de sujets qui pouvaient me rapprocher de la féminité. J’ai été
heureuse, par moments. J'ai eu une femme, que j’ai aimée, et
deux filles, qui sont grandes maintenant. J'ai eu I'amour de
mes parents, de mes amis, j'avais une vie normale, mais ce
n’était pas la mienne. Apres une période de saturation, ¢'est
une consultation chez une psychologue qui atout déclenché,
en 2013. Elle a vite cerné que je refoulais tout ce qui était
féminin. Elle me disait que je pouvais vivre ma féminité en
tant qu’homme. Mais je n’y arrivais pas. Il fallait que je vive
totalement dans le modéle féminin. I'ai donc entamé une
transition de genre. Ma compagne m’a quittée, peut-étre au
fond pour me permettre d’aller jusqu’au bout. Les cheveux
longs, 'opération du visage, la prise d’hormone, la peau qui
s'affine, tout cela, ¢’était du bonus. Bien plus que le change-
ment de corps, je suis devenue moi-méme quand j’ai aban-
donné mon role d’homme, cette composition forcée que je
ne supportais plus. Je ne suis plus a coté de moi-méme. Je
suis toujours en contact avee mon ex-femme, et mes filles
m’'ontacceptée telle que suis, Etméme si, comme transgenre,
je suis souvent la cible du regard d’autrui, je veux montrer a
ceux que j'aime monvrai visage. »

Tous droits réservés a I'éditeur
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TROUVER UNE HARMONIE
ENTRE LE “MOI” ET LA
@ @ RECONNAISSANCE SOCIALE »

e témoignage de Claire Lamberti montre un tournant

dans nos facons de concevoir l'identité. Pendant
longtemps, I'identite n'était qu'une construction sociale,
nullement liée a I'authenticite d'un “moi” profond. Si
la question de l'intériorité, de I'intime, a toujours existé,
elle était inséparable d'un rapport a Dieu, a la tradition, ou
encore @ la famille, @ une classe. Prenons le soi antique, grec,
il se relie au cosmos et a la Cité. Cette question était toujours
“médiée” par un point extérieur. Lo modernité a amené
cette découverte d'un centre possible, iréductible & un “dehors”,
sans parler des apports de la psychanalyse avec la découverte
de l'inconscient, du conflit psychique inhérent au moi,
de possibles clivages. Nous vivons tous des dissonances
dans la construction de notre identité. Les rapports entre
l'identité sexuelle et I'expression de genre sont générateurs
de conflits pour tout le monde. Quand vous naissez avec un
corps de fille et que vous devez devenir femme, il vous faut
travailler @ produire un rapport de cohérence entre votre
existence sociale et I'idée que vous vous faites de l'identité
féminine. C'est une premiere étape pour le sujet, qu'il soit
homme ou femme: dépasser I'étrangeté qu'il ou elle ressent
avec ce “moi" profond, trouver une harmonie. Ensuite,
cela ne suffit pas. Il faut que cet acces intime a I'authenticité
du moi soit reconnu socialement, qu'identité sociale et
authenticiteé s'articulent avec harmonie. C'est ce qu'Axel
Honneth nomme I'“éthique de la reconnaissance". Tant que
vous n'avez pas dépasse le sentiment d'étrangeté de votre
identite, et ensuite tant que vous n'avez pas obtenu une
reconnaissance sociale de cette identité, vous souffrez. »

GALLIMARD 8470507500501
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« Je finis par vivre
dans Pinstinct
du jeu >

FRANGOIS PIEL-JULIAN
COMEDIEN ET DRAMATURGE
A L'AFFICHE DE LA COMEDIE SAINT-MICHEL
PARIS

L 1)

) our jouerunrole, je lis mon texte face a une
| chaise vide. Et je le répete jusqu'a ce qu'elle bouge,
" que quelque chose passe, que les mots entrent dans
_I une juste résonance avec moi. Le théatre, pour moi,
consiste a enfoncer les mots dans la viande, a devenir exacte-
ment soi par le truchement d'un texte. Dans la vie, nous pas-
sons notre temps a louper nos scenes. On se dispute avec sa
compagne, et puis on se dit qu’on aurait di étre plus dowx ou
aborder tel sujet. Authéétre, nous apprenonsa étre exacts. La
difficulté réside alors dans le fait que nous devons jouer in fine
devant des spectateurs, pas des chaises vides. Or nous ne
sommes fondamentalement pas faits pour la scene. La pre-
micre fois que vous vous retrouvez face a un public, vous
pesez une tonne, vous ne savez plus respirer, plus parler, plus
marcher. Alors il faut réapprendre  jouer sa partie sans dis-
tance, sans réfléchir. Etre au jeu pleinement, comme l'enfant
qui joue dans son bac a sable. C’est une ascese chrétienne
inversée: j'essaie de mourir & ma vie intérieure, aux considé-
rations intimes, pour n’exister que dans le regard des autres,
comme une image sensible, une incarnation exacte d'un texte,
d’une situation, d’une vie. La plupart du temps, on est meé-
diocre, une dizaine de fois correct et deux fois bon. Dans ces
rares ¢as, vous avez I'impression d'inventer tout ce que vous
dites sur le moment: tout est évident, juste. Avec la scéne qui
amplifie tout, nous atteignons alors un sentiment de grace
existentielle. Quandj'ai fait un premier stage au Cours Florent
a Paris, j’étais en école de commerce. Je répétais Don Juan, et
j’ai ressenti cette évidence du jeu. J’ai appelé mon école le soir
méme pour leur dire que j'arrétais. On dit souvent d’un bon
acteur qu’il est sur scene comme dans la vie. Mais c’est I'in-
verse. C'est le théatre qui finit par déterminer notre rapport
alavie. Je cherche finalement a étre dans I'instinct et exac-
titude du jeu, sans me regarder ni me juger. Tout tendu vers
extérieur, brut, a fleur de peau. »

Tous droits réservés a I'éditeur
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SE DESSAISIR DE SES
PARTICULARISMES POUR
@ @ ACCEDER A UN UNIVERSEL »

LE COMMENTAIRE

DECYNTHIA evenir soi implique la disparition du “petit je".
FLEURY C’est un rapport @ I'existence que I'on trouve beaucoup

chez les artistes et qui a été théorisé par Stéphane Mallarme,
par exemple. L'acte de création du poéte coincide avec

une disparition de sa personnalité. Pour acceder a

un universel, @ ce territoire de la symbolisation dans lequel

le comédien communique avec l'infimité des ceuvres et

les spectateurs, il faut se dessaisir de ses particularismes.

Nous avons d'ordinaire une conception fres identitaire

du moi comme enveloppe intérieure et close. Le temoignage
de Francois Piel-Julian nous rappelle que l'identite

est fondamentalement un processus de creation,
d'augmentation de I'étre par le dessaisissement de soi.
C'est ce que Rainer Maria Rilke nomme “'Ouvert”:

cefte possibilité, dans I'art notamment, de vivre pleinement
une identité parce qu'elle est en excés sur elle-méme.

Chez Rilke, I'Ouvert est caractérisé par le regard de I'animal.
Souvent, ceux qui ont une conception réifiee de l'identité
cachent en fait une souffrance, car leur rapport a leur propre
identité est trop étroit, ils étouffent. L'identité devient

une capfivité. C'est la mauvaise foi chez Jean-Paul Sartre,

ou le faux-self chez Donald Winnicott: cette tendance a
vouloir incarner, consciemment ou non, l'idée arrétée que

je veux que les autres se fassent de mon identite. Ef c'est

un piege pour l'acteur. On se dit alors qu'il joue mal ou

qu'il surjoue. Cela sonne creux. En fait, au théatre, le paradoxe
est le suivant: pour produire le simulacre de |'évidence,

il faut produire I'évidence. Sinon il ne reste que le simulacre
qui se donne a voir en spectacle. »

€ Livia Soavedra

GALLIMARD 8470507500501
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« Plonger,
c’est exister
comme un animal,
pleinement »

AURORE ASSO
APNEISTE ENGAGEE POUR LA PRESERVATION
DE LENVIRONNEMENT
NICE

o0

’apnéene correspond pas a 'imaginaire du sport

extréme: développer sa témérité, se dépasser pour

s'affirmer. Je crovais 4 cela quand j’étais adolescente,

mais j'ai compris depuis que ¢’érait I'inverse. Tout
d’abord, avant de plonger, nous devons annoncer la profon-
deur a atteindre. [l faut donc étre honnéte avec soi, étre a sa
mesure, trouver un juste milieu entre la peur et I'envie, c’est-
a-dire le courage. Puis, sous I'eau, on quitte la technologie,
Ihabit social, I'identité familiale et tous les roles que I'on tient
dans la vie terrestre. Seul ce dénuement permet de trouver le
“moi” profond et de revenir i notre part d’animalité qui cé-
lebre Pintuition et Iintelligence des sens au détriment du
raisonnement. Cette sobriété, je la trouve particulierement
dans la brasse, cette discipline ol I’on descend sans palmes,
justealaforce de sesbras et de sesjambes. Le monde se réduit
alorsa la sensation de I'eau qui glisse sur le visage, tandis que
la paume des mains et la plante des pieds deviennent des
nageoires et appuient sur elle pour avancer, Je descends le
long de la colonne d’eau comme en moi-méme. Et, lorsque,
enfin, le corps et esprit ne font qu'un avec 'élément liquide,
la peur du vide fait place 4 la plénitude de 'instant. P'éprouve
alors la sensation d’exister dans un tout. L'environnement
(re)devient un habitat au sens biologique. L’homme ne do-
mine plus la nature, il est un étre vivant parmi tant d’autres.
Cette dissolution de I'étre dans I'immensité océanique me
donne I'harmonie et la force dont j’ai besoin de retour sur la
terre ferme. Et quand je sors des flots, @ ma premiére inspira-
tion, I'étreinte de I'immensité, cette douce empreinte de la
pressionabyssale, est encore la. C'est ce sentiment fort de lien
avec |'écosystéme que je veux partager, car il permet d’appré-

hender I'écologie stricto sensu et de ressentir dans sa chair le |

besoin de conserver la biodiversité terrestre et marine. »

Tous droits réservés a I'éditeur
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LE CORPS N'EST PLUS
PENSABLE SANS
@ @ LEMILIEU QUI L'ENTOURE »

e vois dans cette proposition une poétique trés

bachelardienne. Gaston Bachelard, dans L'Eau et les
Réves [José Corti, 1965], écrivait que la métaphore aquatique
du soi permet d'approcher I'étre comme corps élémentaire,
avec ses flots clairs et ses obscurités, ses silences, sans
frontiéres propres. Cette représentation de I'étre fluide
aux limites insaisissables, sans intérieur ni extérieur, sera, @
un aufre niveau, au fondement de I'éthique environnementale
d'auteurs comme Holmes Rolston ou Arne Nzess. Il n'y a
plus d'exceptionnalité de 'homme, du moi. Le corps n'est
simplement plus pensable sans le milieu qui'entoure.
Nous sommes des etres constitués par nos interactions avec
I'ecosysteme. Les sciences de la vie nous le confirment
depuis de nombreuses années. Cela va méme plus loin:
la biologie nous a appris l'importance du génome bactérien
dans notre corps. C'est I'environnement qui entre en nous !
Nous quittons donc la perspective du moi qui surplombe le
monde pour le repenser enveloppé dans monde horizontal
et foisonnant: la nature, Ce sont ces interpénétrations,
les rapports et les liens au milieu qui fagonnent le moi.
Chez Ame Nzess, I'ouverture a une conscience maximale
de soi ne peut exister qu'a travers la consideration de notre
environnement. Nous renouons avec cette version antique
du soi, qui ne peut étre dessaisi du lien avec I'ordre
cosmique, qu'il soit divin ou naturel. Augmenter la
conscience de soi, c'est toujours tacher de faire coincider
son etre avec un ordre extérieur et supérieur, »

GALLIMARD 8470507500501
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IL A TROUVE
LE TERRITOIRE DE L"“AIMER”,
@ @ UNCHEZ-S01 »

Emﬂﬂf L e sentiment d'étrangeté que nous ressentons a I'égard
FLEURY de notre vie, cette impression de ne pas éfre a nofre
place, cet inconfort existentiel, tout cela doit cesser de temps
en femps. Il faut des pauses. Quand ce sentiment devient
permanent, il peut creer de I'aliénation, de la souffrance et,
@ terme, des dérives psychotiques ou un passage a I'acte.
Devenir soi, c'est établir un rapport avec un milieu propre,
qu'il soit social, naturel ou culturel. Quand quelqu’un est
dépouillé de tous milieux, il ne peut produire un soi, et c'est ce
° . 4 qui fait que la migration forcée est un fraumatisme violent,
« J e VlvalS tl‘aqlle, inde’per?dummem des parcours eux aussi parsemes de
violence. L'importance de ce territoire est une thematique
SClll, Comme récurrente des écrivains en exil. Chez eux, la production d'une
ceuvre est bien sur une fagon de sécréter un territoire propre,
un fOll »> en l'occurrence symbolique. Parlant de son monolinguisme
- dans Le Monolinguisme de 'autre [Galilée, 1996] -, Jacques

L]
Derrida l'appelle sa “demeure”. ll poursuit: "['y reste et
F A G B 0 Y E D L U W A B U N M | je I'nabite. Il m'habite. Le monolinguisme dans lequel je respire,
IMMIGRE NIGERIAN, méme, ¢'est pourmoi l'élément. Non pas un élément naturel,
EN FRANCE DEPUIS QUINZE ANS non pas la transparence de I'éther mais un milieu absolu.

Indépassable, incontestable. Hors de lui, je ne serais pas
moi-méme." Fagboye Oluwabunmi, lui, a trouvé le territoire

o de I''aimer”. En aimant quelgu'un de plus territorialise,
’ai grandi au Nigeria dans la banlieue de Lagos. J'y en ayant des enfants qui, eux, évoluent et se construisent
ai fait ma scolarité. Toute ma famille était]a. Nous étions auprés de lui, il recrée un refuge possible, un chez-soi. »

trés soudés. Mais mon pére était pasteur, €t nous sommes
rapidement devenus la cible d’islamistes radicaux. Un
jour,en 2004, ma famille a été artaquée et j"ai perdu mon petit
frere. Pavais 24 ans. A ce moment, j’ai compris que je ne pour-
rais plus vivre 14, que les violences ne feraient que s'étendre
et empirer. Je suis allé en France parce que j'y avais un frere.
Tai débarqué a la gare du Nord. J’arrivais ici loin de chez moi
pour demander Pasile politique et je me suis retrouvé en exil
de moi-méme. Je ne comprenais rien a ce qu'on me disait,
j’étais seul, perdu. Je pleurais tous les jours. Je repensais avec
nostalgie 8 mon pays tout en sachant que je n'y avais aucun
avenir. Pendant neuf ans, je n'ai pas eu de papiers. Des que je
voyais la police, mon caeur sursautait, je me sentais traqué
sans raison. Pour gagner quelques sous, pour se loger, tout
¢taitun enfer. ’avais cette impression que mon avenir n’était
nulle part. Aprés ces années de galéres et deux périodes d’en-
fermement dans un centre de rétention administrative, j'ai
rencontré des personnes formidables qui m’ont aidé. Et sur-
tout celle qui allait devenir ma femme. Elle est frangaise mais
elle a des ancétres qui venaient de I'ethnie yoruba, comme
moi. C'est ce point d’ancrage qui a été le début de ma réelle
intégration. Elle m’a guidé et appris a bien parler francais.
Toutachangé. J'ai eu deux enfants avecelle. Batir une famille
ici, avoir cette fille et ce garcon, qui sont une partie de moi,
qui grandissent et se construisent ici, tout cela m'a donné une
raison d’étre. Je ne crois pas qu'on puisse devenir soi-méme
si nous n'avons pas ce “chez-soi”, un espace ol il nous est
donné d’évoluer, ou nous pouvons nous projeter. Quand j'ai
obtenu mon permis de séjour, je suis retourné au Nigeria pour
que ma famille restée au pays puisse voir mes enfants. C'est
la premiere fois que ma femmey mettait les pieds. ’étais ému,
mais je sais que la-bas, ce ne sera plus jamais chez moi. » \ ' \ \ ‘
AW

\ |
\ ¥
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£ Livia Saavedra ; Livio Soavedra,

« Il faut
du courage
pour se regarder
vraiment »

HELA MARZOUK

MEDITANTE BOUDDHISTE
ET EN PLEINE CONSCIENCE

o0

améditation, ce n’est pas delasimple relaxation.

Clestun outil utilisé dans un long processus qui meéne

a une meilleure connaissance de soi. Il y a encore

quelques années, j'avais cette sensation d’étre disper-
sée dans un flot de préoccupations et de tracas quotidiens.
Jai poussé il y a cing ans, complétement par hasard, la porte
d’un centre de méditation bouddhiste, et 1a j'ai simplement
apprisa fermer les yeux. J'ai commencé a prendre conscience
que j'étais comme enferrée dans des attitudes pauvres: la
colere, I'attente, la peur, des sentiments qui me poussaient,
face aux autres, a sur-réagir ou a étre dans l'indifférence. La
meéditation permet de se défaire peu a peude ce soi prisonnier
de 'immédiateté, de devenir un observateur des flots qui
agitent incessamment nos pensées. Cela peut correspondre
a ce que 'on nomme le “lacher prise”: ce moment ol I'on
devient comme le marionnettiste de ce moi que nous donnons
avoir & nous-mémes et au monde. Quand j’ai découvert cette
vie de 'intériorité, j'ai trouvé cela passionnant. Avec le temps
et la pratique, j’ai mesuré PFimmensité de la tiche & accomplir
et j'ai réalis¢ que vivre cette sagesse est un travail perpétuel.
Jrai découvert peu a peu ce qui me constituait, et il faut un
certain courage pour se regarder vraiment. Je me rends
compte que je suis fagonnée d’empreintes: celles de mes pa-
rents, de mes amis, de mes amours, de mes professeurs, de
mes expériences. Je deviens moi-méme quand je réalise ces
liens, mais aussi quand je prends également conscience de
'empreinte que je laisse en retour sur le monde. Avant, je
pouvais générer des conflits etimputer la faute aux autres. La
meéditation, ce n’est donc pas qu'une demi-heure de pratique
deux fois par jours pour s’apaiser, ¢’est aussi un moyen per-
mettant de devenir lucide sur la fagon dont nous sommes au
monde. Et cela donne une énergie incroyable pour, de laméme
fagon, comprendre autrui, abandonner ses sentiments igno-
rants et destructeurs, comme la colére ou la jalousie. »

Tous droits réservés a I'éditeur
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LA MEDITATION ENGENDRE
UN CORPS EN RESONANCE
@ @ AVEC LE MONDE »

= tre soi-méme, c'est tisser du lien avec I'extérieur, mais
il est indispensable de garder aussi un certain recul,

de produire de la “désappartenance”, du “délien”, de

la désaffiliation. La méditation permet de trouver cefte juste

distance: étre présent au monde, aux liens qui nous unissent

aaufrui sans en devenir esclave, sans étre prisonnier

de ce que Spinoza appelait les “passions tristes”, comme

le ressentiment, qui nous engluent. Ce qui est visé, c'est

véritablement une qualité de présence au monde, pas

du tout une forme de toute-puissance, un sujet qui serait

lincarnation d'un libre arbitre volontaire. La méditation

produit un sentiment de liberté a l'intérieur d'une

“conscientisation” d'un univers, de ses déterminations

et de ses jeux de relations. Nous retrouvons la coincidence

spinoziste entre liberté et necessité: la liberté consiste

aconngaitre et @ intégrer les causes qui nous déterminent.

Le témoignage de Héla Marzouk renvoie finolement

a une version nietzschéenne de I'enseignement stoicien,

c'est-a-dire I'amor fati, le fait d'entrer dans une pleine

acceptation de la place qui nous a été donnée ici-bas.

La méditation engendre un corps en résonance, un “corps-

echo” qui produit sa singularité du fait qu'il accueille 'extérieur,

ce qui n'est pas lui. Comme si nous étions un instrument

de musique et que nous nous réveillions dans le son que

produirait le passage du souffle du monde en nous. » D
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®f  Dela philo 3 I'hosto

( uand la civilisation n'est pas soin, elle n'est
Q rien», annonce Cynthia Fleury, au début de
ce «tract». La philosophe et psychanalyste,
qui a créé la premiére chaire de philosophie
a I'hopital de I'Hétel-Dieu & Paris, nous invite,
dans cette petite collection de chez Gallimard, a
repenser la place gu'occupent les soins et la santé
dans nos pays développés. Comment

CYNT HIA la philosophie permet-elle de les

repenser, ici et maintenant, a I'heure

FLEURY . ou les crises, multiples, diffuses,

. se sont tant multipliées gu'elles
I.E sm“ ' deviennent |'état normal des choses,

““ | des Gilets jaunes a celle, plus récente,
Es.[ | des urgences? « Soigner, la chose
“““AN‘S“E | estingrate, laborieuse, elle prend du
temps, ce temps qui est confisquéey,
. poursuit la philosophe, lucide sur les
(e . conditions actuelles de travail des
i SN E S oignants. Mais sans humanisme,
— tranche-t-elle, le soin n'est plus que
réparation. Dans une réflexion sur I'hopital comme
institution, sur les pratigues du monde soignant et
sur les espaces de formation et d'échanges qui y
sont liés, Cynthia Fleury invite & redonner sa juste
place & la vulnérabilité, & considerer I'existence de
tous comme un enjeu propre, Le but? Promouvoir
une vie sociale et politique fondée sur l'attention
créatrice de chacun & chacun. * LUDIVINE BENARD
Le soin est un humanisme, Cynthia Fleury,
Ed. Gallimard, 3,90€

Tous droits réservés a I'éditeur GALLIMARD 8584807500502
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RENCONTRE AVEC CYNTHIA FLEURY

Transformer un inspecteur des
impots en producteur de soins

Par Gilles Noussenbaum

POURQUOI LE SOIN SERAIT-IL DISPENSE PAR LES SEULS SOIGNANTS ? S’IL EST UN HUMANISME
COMME LE PROCLAME CYNTHIA FLEURY, CHACUN D’ENTRE NOUS PEUT S’IMPROVISER SELON LE
MOMENT OPERATEUR DE SOINS, Y COMPRIS DES POLITIQUES DONT L'UNE DES MISSIONS SERAIT

DE SOIGNER LES SOIGNANTS. MAIS SERAIT-CE DEJA TROP TARD ?

CYNTHIA
FLEURY

LE SOIN
EST UN
HUMANISME

T
TRAETE

SALLINARD 390E/N°8

Le soin est un humanisme,
Cynthia Fleury, 48 pages,
collection Tracts, éditions
Gallimard, 3,90 euros
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Vous pointez la pathologie des lieux,

de ambiance dénoncée dés 1957 par

le psychiatre Jean Oury ou comment

un lieu peut rendre malade celui quiy
travaille. Peut-on appliquer ce diagnos-
tic a la crise actuelle des urgences?

Ce syndrome de 'ambiance a été théorisé
par la psychiatrie institutionnelle méme si
elle a également été a l'origine de climats
délétéres. En fait, ce n’est pas seulement
la question d’un lieu mais plutdt celle des
rapports humains qui habitent un lieu.
S'affrontent deux grandes interprétations.
D’une part la conception d'un lieu her-
métique a ce qu'il contient, le topos défini
par Aristote qui n’imprégne pas I'étre qui
y réside et d’autre part une chéra indis-
sociable de ce qu’elle contient envisagée
par Platon. Comment appliquer cette dis-
tinction aux urgences ? Un processus de
rationalisation économique s’y abat dans
toute son amplitude. C'est un topos qui se
réduit. Or, on ne peut pas vivre dans une
case. Cest tout sauf de la chdéra. On plante
une grille d’évaluation théorique qui ne se
saisit pas de la finalité de 'objet. A la fin,
cela produit du désastre. La récurrence du
processus conduit & s’interroger si ce n’est
pas précisément le but recherché. C'est
une folie, une illusion théorique. Lors-
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qu’elle prend pour cible une entreprise
de plomberie, c’est déja compliqué. Mais
lorsqu’une institution de soin est visée, les
dégéts sont encore plus dommageables.
La finalité du soin devient corrodée par
la méthodologie mise en ceuvre qui pro-
duit du délétere. Au début, les équipes
estiment qu’elles résisteront a 'outil. Puis
I’éreintement, I'épuisement conduisent
peu a peu a une chute de la vigilance. Se
développe une « ambiance mortifére ».
Comme I'ambiance est un concept flou,
on ne voit pas les rouages du mécanisme
qui enferment ni le verrou permettant de
se libérer. On a laissé s’installer le phéno-
meéne, la faute a la fatigue, & un manque
de vigilance, par optimisme, par capitula-
tion aussi. La dialectique est trés difficile-
ment réversible. C'est une métaphore des
services d’urgence mais aussi de la socié-
té. Les processus a l'ceuvre sont gazeux et
s’enflamment.

Sile soin est un humanisme, ne faudrait-il
pas d’abord soigner les soignants?

Logiquement, si les soignants ne sont plus
aptes a soigner, le dernier étage de la fusée
est atteint. Cela oblige & une réforme com-
plete du systeme. Hier, on validait I'idée
que le systéme de soins devait s'améliorer.
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Si les soignants ne sont
plus aptes a soigner,

le dernier étage de

la fusée est atteint.
Cela oblige a une
réforme compléte

du systéme.

Mais on s’appuyait au moins sur un corps
vaillant, celui des soignants. S'il est désor-
mais atteint, se diffuse alors une toxicité
qui atteint tout le systéme. I'assemblage
soignants-patients demain doit permettre
non pas une énieme réforme gestionnaire,
on n’en est plus 13, mais de penser que le
soin est bien un humanisme. Lorsque la
ministre ne se saisit pas de cet effet de réel
lors de cette affaire des arréts de travail et
en est réduit a stigmatiser les insuffisances
de certains qui manqueraient a leur devoir
de médecin ou d’infirmiére, une occasion
de réforme est de nouveau manquée.

A un autre secteur en crise, la psychia-
trie, par quoi faudrait-il commencer?
Vous citez Francois Tosquelles qui esti-
mait la psychiatrie en retard de cent ans
surla chirurgie: La preuve, « Onn’y a
pas encore inventé I'aseptie ».

On peut le dire d’autres disciplines. Mais
la psychiatrie est toutefois un territoire
tres particulier. Elle s’est saisie de l'evi-
dence based medicine plus tardivement que
d’autres disciplines. Dans cette spécialité
qui est au plus proche de la singularité
d’un patient avec son milieu, historique,
culturel, social, avec une interpénétra-
tion qui est loin d’étre simple, il s’avére
plus compliqué de produire un environ-
nement sain. Lobjectivation de la maladie
s’avere ici a la fois constructive et destruc-
tive. Cette interaction permanente entre
des personnalités, leur discipline, un lieu,
des vulnérabilités extrémes, expliquent
pourquoi cette aseptie est si complexe 4
produire avec en plus des phénomenes
de résistance plus puissants qu’ailleurs.
Prenons un exemple, un hopital de réfé-
rence est confronté au probleme de la
contention. Premier retour immédiat des

HELIE. GALLIMARD.

équipes : « Nous savons ce que nous fai-
sons. » Cette position est défendue par les
médecins et par les cadres. « Si nous met-
tons en cause nos soignants, nous ne les pro-
tégeons plus. » L'océan de résistance est ici
encore trés étendu. Comment 'expliquer?
Pendant longtemps, les familles avaient
moins de pouvoir qu'ailleurs. La réalité du
non-consentement est encore une réalité
plus forte qu’ailleurs. D’ot1 cette absence
d’aseptie. Mais on y travaille.

Le livre commence par la description

de gilets jaunes, hommes et femmes
prématurément usés par la vie. Mais

les soignants sont aussi confrontés a
des patients qui ne souhaitent pas étre
soignés et résistent a I'idée du soin.
Comment fait-on?

Je ne sais pas. C'est bien siir un signe de la
psychose. Mais au-dela, on est confronté
a une levée de fragments psychotiques
ordinaires qui s’abattent chez chacun,
le patient résiste, produit de I’échec
consciemment ou pas, s'installe dans
une conduite victimaire. A un certain
moment, je ne m’oppose pas. C’est un
jeu tres particulier que d’accompagner
cette folie & deux dans le cadre d'une psy-
chanalyse. Ici il ne s’agit pas de produire
de la solution. Ils ont produit une telle
dissociation en eux-mémes que la seule
maniere pour eux de fonctionner est de
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Cynthia Fleury, psychanaliste, titulaire
de la chaire Humanités et santé au Cnam

dysfonctionner. D’oti la nécessité d’opé-
rer une différence entre guérir et soigner.

Mais que faire dans le cadre de maladies
chroniques, alors qu’existent des trai-
tements?

Se produit 14 une dénégation totale. C'est
intenable de vivre au jour le jour avec une
image de soi qui est a 'opposé de ce que
'on veut étre. Cette douleur-la se révele
plus forte que la maladie chronique. Se
produit un arbitrage de survie. Tant que
cette douleur n’est pas maitrisée, on ne
peut espérer 'observance, la reconnais-
sance de la chronicité de la maladie
puisque c’est un affaiblissement narcis-
sique, de potentialité de vie qui donne au
patient le sentiment de mourir. C'est un
choix vital.

Il faut creuser ce sentiment et démontrer
que le choix de la puissance est dans I'ac-
ceptation de la chronicité. C’est pourquoi
on développe 'approche capacitaire de la
vulnérabilité. Il faut éviter la stigmatisa-
tion, le jugement moral implicite derriere
le diagnostic médical. Il ne faut pas trop
s’attarder sur la reconnaissance de la
vulnérabilité. L'objectif est de produire
un nouvel objet avec de I'ingénierie. Le
patient avait concu une grille interpré-
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Il faut a la fois
travailler a
réintroduire le soin
partout et en méme
temps transmettre
des valeurs
differentes que la
seule compétition

Verbatim®
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tative deficitaine. Lobjectif eu de fa rem-
placer par uné grille capacitaine sccep-
tée cette fois par e patient. Ce processs
arrive parfols du pour au kerdemain.

a5t bercé par La présence de la méans.

Il #" schéve par catte adresse b toutes
un enfant. Le soin médical reféve-t-il

du domadne matermel 7

La mére est un sujet gui 8" lmpose §
moi. A chadque fois que je cherche dans
les auteurs qui m'ont précédée dans la
thémarigue du soin, ocla passe par une
naturalisation, mme réification qui me
2éme. 13 vrade idie defendue par Donzld
Winnicoti, ¢'est celle de 'elaboraiion
imaginative. Cest oela be soin. Celi qui
se met dans ce type de position adopte
d'enfantement, de transmision possibic.
Maes o e be metiTal pas spécifigueement
du ooté de L mére.

Mais i soin au-deid e la guestion de
AR IMpdiduee-1-il une protection

Le snin irmpliquee. [} exige on engsgement
de N'esprin e de ks chur, bs pedsence, Neme-
b Ce qui se révele compliqud en pratigue
notte histoere oocideniale 3 f pormeus de
e gesie-la prisentiel 7 11 svere heélas que
i S0l besi femmucs paroe qulelles o'émient
pas dans le paste public. I Gsat bien sir
dépasser cette vision. Cela sc joue dis
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lédwcation. Joan Tronto explique com-
ment les soci¢tds néolibérales ant orga-
la socitet. Om rend imvisible pour deva-
loriser encore plus. IFautant que le soin
se rend fui-méme invisible pour étre opé-
rathonnel. Mais le soin o'est pas i [a fin
du process. [l est au début, Le but est de
réiniégrer e peste simple partout. Cela
passe par toutes les institutions depuis
Itonle. Le soin, cela marche. Cest vampl-
risateur en termes de temps et de qualité.
Dans ma pratique d"analyste, je regols des
petients qui dans le premier acte de leus
jhohie ou de leur néveoze n'ouvrent plus
par exemple leurs lettres, Resultac, jai
parinis proposé & certains de m'amener
lexer consrrier, ¥ oompris lours impoes. Cela
fait partic du soin. Ven arrivais i appe-
ler par réléphone be centre des impdts
qui sccepeail de recevolr mes patients.
A e instant, les inspocteurs des impdits
devenaient 4 lewr rour des productenrs
de soins, Ce qui bowce le processus de
citoyennerd. Tous 0es microgestes, 3 un
moment donne, sont nécessairay.

I famr & 22 Jobs travailler a réintroduire
I soin dans tous les endroits possibles
€1 dans le méme temps transmettre des
waleurs, des normes, des principes dif-
fErents que 1a scule compeétition. Ercela
commence dés Méoole.

Cala ne parait pas gegne.

On note une incompréhension de ce
qu'est la pulssance. Outre une logique
gestonnaire domine une logique de ce
qu'est lexcellence réduite a une ulira-
competition au sein d'un nombre Hmi
ré de maribres dés I'"dcole Elementaire.
Resaltat, on indwit orés 11 des conduites
déceprives, de mésestime de soi et de
l'aatre cbeé une survalorisation qui se
brisers o o tarsd sur un obstacle, ['au-
tant goe la définition du mérite est J'une
grande pauvrietd, Entre les désillusions
d'un cded et de Nautre les promesses de
La boite & images o0 rout serait poasibli,
noire sociéré prodult en permanence de
ks dénarcissisation. Ce qui fair bes peofirs
de cermains. La renarcissisation a 62 en
effer privaiseée aver I'essor des réseauy
sociany g comprabilisent nos fllowers,
ou ples généralement I'onivers de la
surconsommation, qui sont & lorigine de
conduites addictives, Comment dans ce
compexre réagir ? [y a 18 sussl urgence, «



« Le grand acte de
la démocratie, c’est soigner »

Cynthia Fleury dirige une chaire de philosophie au GHU Paris.
Elle revient sur la crise de I'hépital public.
Propos recueillis par Alexis Lacroix

[express Comment analysez-vous le malaise du personnel
hospitalier?

Cynthia Fleury Les professionnels sont visiblement
exténuésparlamultiplicité des dysfonctionnements
qui frappent I'hépital public frangais. Nous sommes
bienau-deladusimple défaut degestion. Avec l'entrée
encrise profondedel'école et de lajustice, lesurgences
sont le dernier bastion de la confiance dans les insti-
tutions. A I'hdpital, la tarification a I'acte et quantité
d’autres procédures de gestion, sans parler de la sup-
pression des lits, onttendu a
détacher le management de
la finalité du soin.

1 Vous étes 'auteur d'un essai
sur la singularité de I'individu,
Les Irremplacables®, Prend-on
encore assez en compte

le caractére unique de chaque
patient?

C. F. Non. Et toutes les insti-
tutionsde la République sont
touchées par ce probléme.
Soigner, c’est rendre capaci-
taire. D'ailleurs, sion élargit la
focale, le grand acte de ladémocratie, c'est
soigner et éduquer. Et I'hopital constitue
I'un des grands territoires de la régulation
politique. Aujourd’hui, comme on le voit
avec les nombreux burn-out de soignants, on se rend
compte quel'institution hospitaliére fait dumal a ses
personnels, a force de logique comptable laissée sans
contrepoids. Paralléelement, dans la relation qu'elle
entretient avec les patients, une certaine médecine
ne préte pas assezattention a ladimension holistique,
c'est-a-dire complete, englobante, de l'individu.

ALL IMARD
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1 Comment « soigner » I'hopital ?
C. F. En le remaillant avec un écosystéme du soin
plusglobal. Les associations de patients et les chaires

Cynthia Fleury,
chercheuse, est
notamment connue
pour ses travaux
sur la démocratie

universitaires ont transformeé son organisation en fai-
sant appel a des ingénieurs, des designers, des archi-
tectes, des informaticiens, et ont permis de rega-
gner du temps et de l'efficacité pour la médecine et
les soignants en tant que tels. Il est intéressant de
noter que ces professions ont une autre conception,
moins économique et financiére, de la vulnérabilité.
Avecl'Ecole des minesde Paris, I'agence dedesign les
Sismoetlachairede philosophie que jedirigeau GHU
Paris, « Psychiatrie et Neurosciences », nous travail-
lons sur une approche diffé-
rente de la vulnérabilité, sur
lafacondont elle peut étreun
lieud’invention de nouvelles
normes de vie et d'usages.

3 Aquelmoment a-t-on
commencé a considérer
I'hGpital comme un instrument
thérapeutique?

C. F. Au xVIII® siécle, nous
apprend Michel Foucault.
C'est durant le siécle des
Lumiéres, aprésl'incendiede
I'Hétel-Dieu, en 1722, qu'ont
eu lieu plusieurs campagnes thérapeu-
tiques. Avant de devenir cet instrument
technique du soin, I'hépital était le lieu
ol 'on mettait a I'écart ce qui était consi-
déré comme un danger pour la société : la misére, la
maladie, la mort... Le philosophe francais a montré
qu'au traversde sonaction sur les maladies cette insti-
tution est soitun « accélérateur » de bonnes pratiques,
soit -~ comme le montrent notamment les fameuses
« infections nosocomiales » - un élément pathogéne.
La réflexion architecturale doit contribuer a faire
reculer lesdynamiques potentiellement pathogenes
de'hdpital.

*Gallimard
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Capital/travail

ans Le soin est un humanisme (1),
vous évoquez Sartre, qui définit
'homme & partir de sa responsa-
bilité. De votre c6té, vous soulignez
son exceptionnalité, son irrem-
plagabilité. Pourquoi cette dimension est-elle
émancipatrice?
CYNTHIA FLEURY Faire ceuvre est la maniere
dont ’homme se rattache au monde :
par le travail, par le fait d’enfanter, par la
création, par la réflexion intellectuelle ou
I’humour (qui est une création de I’esprit),
en somme par des actes ou son irrempla-
cabilité, sa singularité s’expriment pour
configurer le monde. L’émancipation n’est
pas une liberté formelle qui tourne a vide.
C’est une liberté sans cesse entravée
qui sublime ses limites.

Votre texte reprend la legon inaugurale
de la chaire de philosophie a I'hépital que
vous avez créée a I'Hétel-Dieu de Paris. Que
peut bien apporter la théoricienne, philo-
sophe, et la psychanalyste d la santé?
CYNTHIA FLEURY La chaire Humanités et
Santé s’est installée définitivement au
Conservatoire national des arts et métiers
(Cnam) et au GHU Paris (2). Mais, en effet,
elle est en creative commons (3), autrement
dit chacun peut reprendre son principe,
dans quelque structure de soin (CHU, GHU,
Ehpad, etc.) que ce soit. La chaire produit
des enseignements de philosophie,
d’éthique, bien siir, mais surtout met a
disposition du monde de la santé le corpus
des humanités et des sciences sociales,
qui est traversé par les problématiques de
la chronicité, du rétablissement, de I’am-
bulatoire, des défaillances institutionnelles
et organisationnelles, de la santé con-
nectée, des avancées de la génomique,
de la clinique de ’immigration et du
post-traumatique. En somme, quantité
de sujets qui obligent le médecin a sortir
d’une approche purement « objective »
et «organique » de la maladie. Mon am-
bition est de montrer ce caractere extré-
mement clinicien et opérationnel de la
philosophie, et sans doute aussi de montrer
que I’acte de gouverner est indissociable
dans la démocratie de ’acte de «soigner »,
au sens de rendre capacitaire.

Vous mettez donc en avant une « philosophie
clinique ou clinicienne » et définissez le soin
comme une « élaboration imaginative ».
De quoi s’agit-il?

CYNTHIA FLEURY Winnicott (4) a cette for-
mule géniale pour définir le soin maternel,
certes, par leholding - on voit le geste
d’une mere soutenant son bébé - mais
par le holding mental, si j’ose dire,

«acte de gouverner est indissociable
dans la démocratie de 'acte de soigner »

Dans son dernier ouvrage Le soin est un humanisme, la philosophe et psychanalyste Cynthia Fleury, professeure
au Conservatoire national des arts et métiers, montre I'importance de la dimension humaine en matiére de santé.
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Cynthia Fleury est titulaire de la chaire de philosophie Humanités et Santé qu’elle a fondée en 2016. Julien Jaulin/Hans Lucas

autrement dit par I’élabo-
ration imaginative : com-
ment le parent soutient le

«Lenfant doit
pouvoir croire

la philosophie, comment
dire la vérité, a qui, dans
quelles conditions. Incon-

monde et 'investissement
libidinal de son enfant, car

qu’il peut

ditionnalité de cette vérité
ou... ? Ma fonction clini-

les deux, au début de la vie, cienne m’oblige a dire qu’il
sont indissociables. L’en- M y a une facon de dire la
fant doit pouvoir croire guelgue chose vérité, que celle-ci, dans
qu’il peut attendre quelque I’objectif de rendre opéra-
chose de ce monde, qu’il de ce monde. » tionnel le soin, doit étre

peut le désirer, qu’il peut

désirer faire quelque chose avec lui. Il doit
pouvoir penser que son imagination est
le lien le plus fertile qu’il entretiendra
avec le monde. C’est cette confiance inau-
gurale qui lui permettra de batir correc-
tement son principe de réalité, c’est-a-dire
hors de la soumission, mais en assumant
sa responsabilité, et en trouvant la juste
position face a la «solidité » de ce qui
n’est pas lui.

La question de la vérité est importante en
milieu hospitalier et dans la relation entre
soignants et malades. Vous traduisez cet
enjeu par le rapport humain de sollicitude.
En quoi cette conception est-elle aussi
opérante en politique?

CYNTHIA FLEURY Je préfere parler de « vérité
capacitaire ». C’est un vieux débat dans

capacitaire, autrement dit
qu’elle doit produire chez I’individu le
désir d’auto-soin, consentement au soin
en partage avec le médecin. Pour la question
politique, il s’agit simplement de rappeler
que le soin est politique, au sens ot il édifie
une cité, ou il oblige la communauté a
organiser les conditions viables de sa « vie
bonne », et non seulement de sa survie.
L’ambition de la solidarité provoque une
montée dans la norme démocratique, dans
la mesure ol celle-ci sera capable de
respecter la vulnérabilité, tout en cherchant
alaréduire.

S’il faut s’appuyer sur la vulnérabilité,
n'existe-t-il pas un risque de victimisation
éloignant de I'émancipation recherchée?

CYNTHIA FLEURY Il ne s’agit pas de s’appuyer
sur la vulnérabilité. Il s’agit de ne pas
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I’essentialiser, ni la nier, car cela conduit
a des désastres. Le soin rend capacitaire
I’individu et doit considérer qu’il y a une
approche «capacitaire » de la vulnéra-
bilité, et non purement déficitaire. Tra-
vailler avec des ingénieurs et des designers
nous a rappelé, a la chaire, que la vulné-
rabilité est d’abord un contexte d’hyper-
contraintes, qu’il ne s’agit pas de moraliser
mais d’interpréter de facon quasi mathé-
matique, en interrogeant la générativité
des concepts, des usages et des solutions
qu’elle provoque, précisément a cause
de cette hypercontrainte. o
ENTRETIEN REALISE PAR
PIERRE CHAILLAN

(1) Gallimard, collection Tracts.

(2) Créé le 1# janvier 2019, le Groupe
hospitalier universitaire Paris

«Psychiatrie et Neurosciences » regroupe

les hopitaux Sainte-Anne (Paris), Maison-
Blanche (Neuilly-sur-Marne) et Perray-
Vaucluse (Essonne).

(3) Traduire par «en association commune,
libre et partagée », expression employée
dans les nouvelles technologies pour définir
des logiciels libres.

(4) Donald Winnicott (1896-1971) est un
pédopsychiatre ef psychanalyste britannique.
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en 50 questions

Est-elle plus performante que notre cerveau?
Va-t-elle détruire nos emplois?
Quels algorithmes pour diagnostiquer le cancer?
Est-ce qu’elle transforme I’éducation?...
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LIA ET LHUMANITE

CYNTHIA FLEFURY

Professeur titulaire de la chaire Humanité et santé au Conservatoire national des arts et métiers

« Lintelligence artificielle ne
remplacera jamais l'autre.
Elle ne remplace que le vide »

Défunts bavards, hologrammes de compagnie : la frontiére entre vie et mort, réel et virtuel
se brouille. Au risque de provoquer des sentiments d’impuissance et de solitude.

L'IA peut-elle faire advenir un changement de
civilisation?

Aujourd’hui, non, car nous avons a faire a une
intelligence artificielle basse qui ne concurrence
pas ’'homme sur ses spécificités : la capacité a
appréhender le monde dans sa globalité et la
puissance de synthese. Mais elle a cependant
d’'importantes conséquences sur la vie sociale et
économique, sur les comportements. A travers les
nouvelles applications liées aux données, elle entraine
une réorganisation de la société et des usages.

Elle pourrait réduire ’'Humain a ses données?

Chacun de nous est responsable en la matiere.
Comment nous déconnecter des objets numériques a
certains moments? Comment accepter de renoncer
a un service que nous offre I'TA mais qui ouvre

une breche dans nos droits ? Ce sont des questions
auxquelles il faut impérativement réfléchir dans
notre vie quotidienne; un travail de tous les instants.
Il est, certes, plus facile de céder au plaisir et a la
facilité. Mais nous jouons tous un peu aux apprentis
sorciers avec nos droits. L'idéologie qui prime, en
effet, est celle de la performance, de la jouissance,
d’une toute-puissance illusoire. L'idéal de la mesure
séduit peu.

Allons-nous, dés lors, vers une réduction des libertés?
Toutes nos données peuvent étre divulguées et
interprétées. Un monitoring des comportements
humains va se développer, et il créera un
déterminisme plus fort qu'auparavant. Dans le
domaine de la santé, par exemple, cela peut dans

un premier temps servir la prévention et le suivi

des traitements. Mais il risque de se produire un
glissement, selon le scénario suivant : les caisses de
la Sécurité sociale étant vides, les patients qui ne
prennent pas correctement leur traitement — selon
ce que disent leurs données — pourraient ne pas étre
rembourseés.

En ce sens, I'TA porte en elle de vraies pressions
liberticides. Déja, certains pays mettent en place
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un systeme de note sociale. En Chine, par exemple,
I'analyse de vos données financieres et judiciaires
et de votre comportement dans les lieux publics
permet au gouvernement d’évaluer votre « niveau
de civisme ». Vous avez alors le droit ou non de
contracter un crédit bancaire, de prendre les
transports en commun...

Nous devons nous montrer extrémement vigilants.
LIA doit intervenir dans un cadre éthique, a I'échelle
de I'individu comme de la société. Renforcer nos
capacités de faire et d’agir, nous étre utile... et non
nous remplacer. Il est par ailleurs capital que cette
technologie profite a tous et toutes, et non a une
seule oligarchie digitale. Cela demande plus de
régulation politique, sociale et démocratique.

Qu'en est-il de notre rapport a la mort dans ce cadre
nouveau?

L'TA ne remet pas en cause la mort elle-méme;

elle crée une autre maniere de la « gérer ». Les
différentes civilisations se sont constituées autour de
la ritualisation de la mort, avec des variantes selon

les lieux, les religions et les époques : la fabrication
des momies dans I'Egypte ancienne, 'enterrement, la
crémation, et bient6t des représentations du défunt
en réalité virtuelle. L'étre humain a toujours dialogué
dans sa téte avec les morts. Mais aujourd’hui, vous
pouvez léguer a vos héritiers une clé algorithmique
pour qu'ils continuent a discuter avec vous comme

si vous étiez toujours la. Le cerveau fait encore la
différence entre une image et le réel, mais demain?
Quand la réalité virtuelle atteindra une résolution
proche de celle de la vision humaine et qu'il ne pourra
plus faire la distinction, que se passera-t-il ? Certains
médecins prédisent que I'on pourra faire un usage
thérapeutique de cette technologie, car le deuil est
une étape difficile. D’autres expliquent que cette
épreuve est constitutive d'un sujet et qu’il faut la vivre
pleinement sans la pallier. Nous sommes ici face a
I'inconnu.

Associée aux biotechnologies et aux nanotechnologies,
I'TA va aussi et surtout changer le vivant. La frontiere



Cynthia Fleury,
Le soin est un

entre la réparation thérapeutique et 'augmentation

deviendra mouvante. Les modifications génétiques humanisme,

ne sont pas a exclure. La société connait de trés Gallimard, 2019;

fortes tentations hybrides, bioniques, post-humaines. ~ Les
Irremplacables,

Cette quéte de 'immortalité et de la jeunesse
éternelle n’est pas nouvelle. Sauf que ce n’est plus
I'imaginaire qui s'empare de ces questions, mais la
technologie et le marché. Avec, outre des questions
éthiques, des risques d’inégalités accrus : ceux qui
pourront s’acheter ces produits auront un « avantage
comparatif » sur les autres.

Gallimard, 2015.

La toute-puissance de I'hnomme n’est-elle pas remise en
cause par I'lA?

Les transhumanistes pensent que nous arriverons
au point de la singularité, ot le progres ne relevera
plus que d’intelligences artificielles, supérieures

a celle des humains. IIs ne voient pas cette étape
comme une vexation narcissique pour ’homme,
mais comme I'avénement d’'un homme augmenté.
Nous en sommes loin! En revanche, tous les jours
et de facon tres ordinaire, quantité de gens vivent
des vexations profondes, en constatant par exemple
que des machines font mieux qu’eux. Ils prennent
conscience qu'ils perdent du pouvoir. Certes, on
peut toujours dire : « Ce n’est pas grave, I'étre
humain évolue, il se déplace sur d’autres terrains
et peut exercer d’autres professions. » Mais pour

ce faire, il faut de l'aide, de la formation, de ’envie,
du talent... Or, tous les étres humains ne sont pas
également habiles pour se transformer eux-mémes.
Ces vexations narcissiques deviennent alors tres
anxiogenes.
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Cette nouvelle donne change-t-elle notre rapport

aux autres?

Dans ce monde de compétition tres dure — de
remplacabilité — qui est le notre, il peut étre

tentant de s’échapper vers des univers paralleles. La
technique offre des mondes virtuels qui permettent
de compenser. Le soir, il suffit de mettre un casque
pour s'évader dans un environnement pulsionnel

et émotionnel de réassurance. Je le vois bien en
tant que psychanalyste : certains de mes patients
ne cherchent plus le lien avec l'autre. Regardez les
relations conjugales, de plus en plus compliquées :
les gens zappent. Ils considerent presque autrui
comme un objet qu'on peut jeter quand on n'en a
plus besoin. Ils font 'expérience de la remplacabilité
dans 'univers affectif de maniere plus forte que

par le passé. En parallele, il existe déja de petits
assistants intelligents, comme Azuma au Japon :
une jeune femme holographique type fée Clochette
en socquettes, qui envoie a son propriétaire des
SMS, lui demande de rentrer a la maison et prend
techniquement — et de maniere illusoire — soin de lui.
L’étre humain a toujours donné de la vie aux choses
qui I'entourent : une photo, un objet, une maison
peuvent avoir une ame pour lui. Alors pourquoi pas,
demain, un robot ?

De la a remplacer I'autre?

En vérité, beaucoup d’hommes et de femmes vivent
aujourd’hui dans une grande solitude. L'intelligence
artificielle vient combler ce déficit. Elle ne
remplacera jamais 'autre. Elle ne remplace que le
vide. PROPOS RECUEILLIS PAR SYLVIE LECHERBONNIER
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« L'acces aux soins peut étre un accélérateur de
développement durable »

E ideas4development.org/acces-soins-developpement-durable

25 septembre
2019

Cynthia Fleury-Perkins et Stéphane Besancon appellent a reconsidérer les stratégies
menées dans les pays en développement pour assurer I'acces aux soins : la
communauté internationale doit prendre la mesure de I'explosion des maladies non
transmissibles.

MOPTI- Ville de Sévaré. Apres plus de cinquante ans de service, 'hépital Somine Dolo de
Mopti ne répondait plus aux normes attendues d'un hopital régional. Il ne pouvait pas
étre agrandi en raison de la proximité du fleuve. Le gouvernement du Mali et ses
partenaires techniques et financiers, la France a travers I'AFD et la Belgique a travers la
coopération belge au développement, ont donc décidé de construire un nouvel hdpital
sur un nouveau site suffisamment grand pour accueillir davantage de patients.

Comment l'accés aux soins peut-il étre un accélérateur de
développement durable ?

Cynthia Fleury-Perkins : Le soin est une matrice, un principe opérateur. Autrement
dit, c'est parce qu'on fait I'objet d'un soin, physique et psychique, qu'on est soi-méme
capable de produire, de s'engager, de se soucier du monde. Bien sUr, il y a des
exceptions, mais la majorité d'entre nous fonctionne ainsi. En prodiguant du soin aux
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simple principe de survie, autrement dit a se développer par elles-mémes. Le soin
rend capacitaire.

Stéphane Besangon : Un accés aux soins doit inclure des qualités de soins curatives
mais aussi préventives et 'accompagnement social des handicaps et des dépendances.
L'acces a des soins holistiques et globaux, au sens du terme anglo-saxon care, permet
d'atteindre une pleine santé comme la définit 'OMS : « Un état complet de bien-étre
physique, mental et social, qui ne consiste pas seulement en I'absence de
maladies ou d’infirmité. » C’'est a cette condition seulement que I'accés aux soins
peut &tre un accélérateur de développement durable.

En quoi le soin et la solidarité sont-ils pour vous des piliers
essentiels de I'Etat de droit ?

C.F.:lly a deux grandes maniéres pour I'Etat, et notamment I'Etat de droit, de
crédibiliser sa souveraineté : en protégeant ses ressortissants des attaques extérieures
et intérieures, c'est la sécurité, et aussi en les protégeant au sens sanitaire, c'est la santé
publigue. Les deux sont indissociables. Elles ne sont pas suffisantes mais sont
nécessaires pour tout le reste. Si on est sécurisé dans son milieu et dans son corps, on
étudie mieux et plus. Bien sdr, dans I'Etat de droit, ces « droits » ne sont pas mis en
concurrence et sont indivisibles. Si I'Etat de droit n’est plus apte a conserver
'intégrité des corps, un bastion de la confiance institutionnelle s’écroule.

S.B. : Le soin comme humanisme devient essentiel. En effet, c’'est un pilier de la cité et
de la formation des citoyens. Il représente la capacité de prendre « soin de » mais aussi
d'« exister » en lien avec l'autre, tout en faisant de I'existence de tous un enjeu propre.
L'individuation, qui distingue le souci de soi et celui de la cité (a ne pas confondre avec
lindividualisme), protége la démocratie et I'Etat de droit en permettant & l'individu de
devenir « sujet ».

C.F.: Solidarité et lien social sont les seules conditions viables d'une
mondialisation acceptée et qui produit justice et progreés sociaux.
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Interview

Pourquoi est-il selon vous urgent de reconsidérer les
vulnérabilités ?

C.F.: Le soin édifie une communauté, une solidarité collective. Le défi du soin
oblige la communauté a s'organiser, a prodiguer une norme soucieuse du vulnérable.
La vulnérabilité n'est pas une « plaie » comme une autre, elle est indissociable de notre
condition. Il ne s'agit pas de I'essentialiser, mais la nier provoque de grands désastres.
L'enjeu est de rendre les vulnérabilités les moins irréversibles possible et de fabriquer
des milieux qui ne les renforcent pas, voire qui les atténuent grandement. Notre
ingénierie a réduire les vulnérabilités tout en les respectant prouve notre humanisme.

S.B. : Aujourd’hui les populations vulnérables sont définies a Paris, a Washington,
a New York selon des critéres technocratiques qui changent réguliérement et
prennent insuffisamment en compte les réalités de terrain. La lutte contre les
maladies non transmissibles (MNT), et notamment contre le diabéte, caractérise
parfaitement cela. En plus des facteurs de vulnérabilités liés a un état de santé
dégradé, ces maladies entrainent, par leur coiit exorbitant, une accélération de la
paupérisation des patients et de leur famille. Mais ces derniers ne rentrent dans
aucune case de « populations vulnérables » des bailleurs de fonds. Il existe bien un
écart entre les cadres et la réalité des pays en développement. Tant que cela ne sera
pas remis en perspective, les politiques de développement passeront a c6té d'une
grande partie de la vulnérabilité réelle. La révision des cadres de pensées est une
urgence absolue pour la réussite des ODD

C.F.: Le probléme n'est pas le déclaratif des textes, qui est souvent trés éloquent. Le
probléme est le faible niveau d’appropriation de I'’Agenda 2030 par les Etats
membres et la faiblesse de I'évaluation et du retour d’expérience que cela suscite.
Seule la société civile s'en saisit, mais elle peine a mener un travail d'ampleur.

Comment endiguer la malnutrition sous toutes ses
formes ?

C.F. : La malnutrition envahit tous les pays, a cause de la précarisation, de la course au
profit, de la perte de valeurs, de l'inculture en matiére de bonne alimentation, etc.

S.B. : La majorité des bailleurs de fonds et des ONG développent des programmes de
lutte contre la sous-nutrition, pas contre la malnutrition. Or, aujourd’hui la majorité
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des pays sont touchés par une malnutrition liée a la surnutrition qui entraine des
prévalences de surpoids et d'obésité massives et, en corollaire, une hausse
exponentielle du diabéte et des maladies cardio-vasculaires. Les pays en
développement, notamment en Afrique, ne sont pas épargnés par l'explosion de la
surnutrition, qui vient se conjuguer a la persistance de la sous-nutrition : c'est ce qu'on
appelle le double fardeau de la malnutrition. Il faut reconsidérer d'urgence les cadres
stratégiques, les programmes mis en place sur le terrain pour I'endiguer.

Interview

Pourquoi vous étes-vous engageés dans la lutte contre le
diabete dans les pays en développement et quelle forme
prennent les projets de Santé Diabéte ?

S.B. : Un jour, a Bamako, un patient atteint de diabete m’'a dit : «J'aurais préféré avoir le
VIH. Au moins, les séropositifs, les ONG les soignent, eux ». Il avait raison et cette
pensée me révolte. Mais il n‘existe aucun accés aux soins pour les personnes
atteintes de diabéte au Mali et c’est ainsi dans la quasi-totalité des pays africains.
Or, en 2002, le surpoids et I'obésité touchaient déja plus de 20 % de la population active,
et le diabéte entre 3 et 5% des habitants du continent. J'ai compris que personne ne
ferait rien pour ces patients et c'est ainsi qu'est née 'ONG Santé Diabéte. 15 ans plus
tard, nous sommes toujours la seule ONG internationale spécialisée sur le sujet.

264

4/6



C.F.: Les services hospitaliers utilisent la chaire de Philosophie a I'hpital pour penser et
construire des solutions nouvelles, de facon endogéne. C'est son ambition. A I'hdpital
du Mali a Bamako, le service d'endocrinologie était absolument partant pour réfléchir
autrement a la chronicité, a I'éducation thérapeutique, a la philosophie humaniste du
soin. J'ai donc participé dans le cadre de mon engagement aux c6tés de Santé Diabete
au développement d'une action de formation sur les humanités dans le soin au sein de
la faculté de médecine de l'université de Bamako. Nous travaillons aussi sur le réle que
pourrait jouer l'université des Patients dans ce travail pour développer la fonction
soignante et l'alliance des humanités et de la santé au Mali.

S.B : Le diabéte fait partie des quatre MNT prioritaires pour 'OMS et touche 425
millions de personnes dans le monde, soit 1 adulte sur 11. En 2030, il touchera

35 millions de personnes en Afrique et sera une des premiéres causes d'incapacités et
de déces sur le continent. Au-dela du diabéte, les autres MNT ont explosé et c'est
aujourd’hui une urgence de santé publique absolue. En effet, ces maladies tuent
chaque année 41 millions de personnes, ce qui représente 71 % des déces dans le
monde. C’'est un enjeu de santé publique et économique. A I'échelle des Etats, une
hausse de 10 % des MNT réduit de 0,5 % le taux annuel de croissance économique. Le
colt du traitement du diabéte représente a lui seul entre 21 % et 75 % du PIB en
Afrique. Si rien n’est fait pour contenir 'augmentation exponentielle de ces
maladies, une grande partie des efforts de développement économique et social
seront mis en danger.
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RESTER JEUNE

Selon la philosophe Cynthia Fleury, la vieillesse nécessite de faire
le deuil de sa jeunesse. Une étape préalable a 'émergence d’un nouvel
étre libéré des contraintes. Mirir devient alors un privilege et un art.

«VIEILLIR DONNE
LE DROIT D’ETRE
ENFIN SOI»

PROPOS RECUEILLIS PAR JEANNE RAY

Le Point: Comment

les philosophes anciens
considérent-ils la vieillesse ?
Cynthia Fleury: Le texte de Cicéron
intitulé « De la vieillesse (Caton
I’Ancien) » envisage la vieillesse
comme le parachevement de la vie,
une sorte d’'apothéose magnifique,
un gage de dessaisissement de I'ap-
parence et de la fausseté. C’est aussi
la posture de Socrate, chez qui la
beauté intérieure releve d’une véri-
té supérieure. Pendant longtemps,
les philosophes vont considérer que
la vieillesse facilite I'acces a la véri-
té,ala déconstruction des faux désirs
et des faux plaisirs. Elle est également
une garantie d’autorité et d’exem-
plarité. Avec Sparte, elle incarne un
pouvoir, une gérontocratie. Au-
jourd’hui, la société, tres technocra-
tique, valorise davantage lajeunesse
que expérience des anciens. Il ne
faut pas paraitre trop 4gé au risque
d’étre stigmatisé, chosifié, exclu. La
vision négative du vieillissement
Iemporte sur celle de Cicéron. C’est
ce qu'analyse Simone de Beauvoir
dans son livre « La vieillesse », écrit
alors qu’elle avait 62 ans. Chez Ci-
céron, la vieillesse représente la
somme de toute une vie; chez Simone
de Beauvoir, elle marque une perte
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du statut d’adulte. Une rupture,
définie non par les personnes agées
ellessmémes mais par les autres, qui
les catégorisent et les infantilisent.
Elle montre, par exemple, que tout
ce qui releve de la sexualité est dé-
considéré, commesi c’étaitrépugnant,
et que les personnes dgées sont dis-
qualifiées.

Qu’est-ce que vieillir peut
apporter de positif ?
Paradoxalement, vieillir suppose de
faire le deuil de soi et de laisser émer-
ger un autre soi. Le corps, la santé,
les capacités physiques ne sont plus
les mémes qu’avant. On voit et on
entend moins bien, on marche moins
vite, etc. A la gravité de ces phéno-
menes physiologiques peuvent se
substituer la légereté, presque juvé-
nile, et le droit d’étre enfin soi, selon
Cicéron. Cela peut se traduire, chez
Montaigne, parle « vivre a propos»,
qui évoque le sens de la saison en
quelque sorte. Le point essentiel
pour ces deux philosophes est que

«La longévité
doit avoir du sens.
Elle ne peut pas
étre qu’un idéal
matérialiste. »
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Part de vieillir est inséparable de
P’étude. Selon Platon, ce sont aussi
les lettres et la pratique de la vertu
qui nous sauvent, encore plus lors-
qu'on vieillit. S’il y a vraiment un
temps ol on ne peut pas ne pas
étudier, c’est celui de la vieillesse,
nous enseignent-ils. On oublie trop
souvent la valeur profondément
physique et «capacitaire» [qui nous
permet d’étre agent de notre vie,
NDLR] de cet exercice, en faisant
del’étude une machine a diplomes,
mais ce n'est pas ca. Etudier, c’est
apprendre et comprendre. Voila
pourquoi il faut préserver ses capa-
cités physiques et mentales pour
bien vieillir, mais également rester
connecté danstousles sens du terme,
continuer a se former et a découvrir
de nouvelles choses. La longévité
doit avoir du sens. Elle ne peut pas
étre qu'un idéal matérialiste, méme
si certaines personnes restent dans
le délire narcissique et illusoire du
jeunisme. Les personnes agées ont
tout anousapprendre. Grace aleur
capacité de distanciation, elles nous
permettent de faire un pas de c6té
afin de nous extraire du grand théitre
dans lequel nous sommes.

Justement, on entend souvent
dire que vieillesse rime avec
sagesse, est-ce vrai? EEE
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mmm  Lasagesse ne dépend
pasdel’dge, mais d'un travail
sur soi et d'une maniere d’en-
visager le monde. Selon Ci-
céron, le probleme n'est pas
I’dge mais le caractere. Un
esprit difficile et chagrin ne
connait le bonheur a aucun
age. On ne devient pas une
sommité de la tempérance a
8oans. Au contraire, on a tous
fait ’'expérience d’'une aggra-
vation des comportements
avec I’age. Lidée de la mort
se rapprochant, des crispa-
tions, de petits effondrements
psychiques peuvent se pro-
duire, la mésestime de soi et
le sentiment d’abandon peuvent
s’accroitre. La maniere dont on a
vécu influe sur la personne agée
que I'on va devenir et qui sera plus
oumoins exigeante, curieuse. Mon-
taigne le dit a sa maniere, on ne
meurt pas de maladie mais de sa
vie. Lorsqu’on connait mieux son
psychisme, il est plus facile de pé-
nétrer de maniere un peu tranquille
dans la seconde partie de son exis-
tence. Cela suppose de ne pas étre
dans le déni de ses émotions, mais
d’avoir essayé de les accueillir, de
les comprendre. Il n’y a pas d’age
pour entreprendre un travail sur
soi. A partir de la cinquantaine, on
est encore tresjeune, et cela en vaut
la peine. Avec la grande conquéte
dela génération centenaire, autant
se préparer a bien vivre toutes les
années a venir. Vieillir, c’est néces-
sairement mourir, et cela n’a rien
deréjouissant. Mais sil’on apprend,
avec Cicéron, a soigner sa sortie,
alorslavieillesse rebascule du coté
delavie et dustyle.

Pour autant, méme avec

un bon caractére, certains
vieillissent plus ou moins bien.
Cicéron, Socrate ou encore Gorgias
ont une conception élitiste de la
vieillesse. Simone de Beauvoir, qui
auneapproche plussociologisante,
le leur a reproché. Pour elle, on ne
vieillit pas de la méme facon si on
estun homme ou une femme, si on
est riche ou pauvre... Cicéron
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«Les personnes
agées n’oublient
pas, elles ont
simplement une
mémoire sélective.»

reconnait d’ailleurs que, dans la
misere ou la maladie, la vieillesse
est difficile. Il parle des gens en
bonne santé et associe le vieillisse-
ment a un acte de résistance, une
lutte contre la décrépitude. Chorreur,
pour lui, est la question de la dé-
pendance, dont I’enjeu est de ne
pasdevenir 'otage de quelqu'un et
de maintenir un sentiment de di-
gnité et d’autonomie dans la vul-
nérabilité. Pour ce faire, il ne faut
pas considérer que la vieillesse nous
tombe dessus, maisla tenira distance
en prenant soin de soi. Dans une
société vieillissante comme lanotre,
c’est une question clé. Il faut porter
un regard plus généreux et bien-
veillant sur la vieillesse et ne pas
la voir qu’a travers le prisme du
déficit de capacités. « Quelles actions
nous interdit la vieillesse ?» inter-
roge Cicéron, qui pointe la différence
entre I'illusion d’hyperpotentialité
de la jeunesse et ce qu'elle réalise
effectivement. Méme discours chez
Séneque, qui insiste sur la dévalo-
risation de I'expérience, notamment
au travail, a laquelle on préfere
I'innovation, qui deviendra vite
obsolete.
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La vieillesse peut-elle
étre une libération?

Oui, si I’on en croit Cicéron,
qui souligne que les personnes
dgéesn'oublient pas, elles ont
simplement une mémoire
sélective qui hiérarchise les
informations en fonction de
leurs valeurs et de leurs choix,
des événements qu’elles esti-
ment désormais importants
ou pas. La vieillesse peut en
outre libérer de I’agitation.
Quand on a du temps devant
soi, on voit les choses diffé-
remment. Cela renvoie a la
prudence, a la tempérance, a
I'idéal de mesure, des vertus
essentielles dans la philosophie
grecque. Avec I'age, les enjeux ne
sont plusles mémes, on a envie de
selibérer desregles et des contraintes
et de profiter de 'instant. Le temps
défini par soi devient un privilege.
Certaines personnes dgées ont méme
une capacité a s’émerveiller, que la
vie active avait mise en veilleuse.
Un besoin presque contemplatif
d’étre dans la joie et de la partager
avec des proches. On peut s’inté-
resser vraiment a ses enfants, a ses
petits-enfants, aux autres, succom-
ber aux plaisirs de I’esprit, de la
création... ici et maintenant ; pra-
tiquer I’art des banquets comme
Socrate. Délivrée du tourbillon de
lavie, de la performance, du quan-
titatif, la personne agée peut enfin
observer le temps que mettent une
rose, un fruit... pour naitre, d’ap-
précier cette beauté de 'émergencem
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