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L’édito de Christophe Devys

Directeur général de I’Agence régionale
de santé d’lle-de-France.

« Le patient devient
co-auteur des décisions
qui le concernent. »

PAR ESSENCE, LA SANTE VA
au-dela du seul acte de soin et
interroge de multiples questions
éthiques. Et ces questions se
poseront demain avec une
intensité encore renforcée face
aux innovations nombreuses

qui s’annoncent. De ce fait,
I’'Espace éthique régional est pour
’ARS lle-de-France une source de
réflexion et un partenaire expert
pour éclairer et accompagner
tous les acteurs de santé
franciliens sur ces épineuses
questions. En ce début d’année
de consultation sur le projet
régional de santé 2018/2022,

et a ’heure ou les parcours de
santé des franciliens sont une
priorité importante, je me félicite

du sujet du présent numéro 2,
consacré a la place du patient
dans le systéme de santé, et

en particulier a I'évolution de son
réle. Depuis plusieurs années,
grace aux textes reglementaires
permettant au patient d’étre
mieux informé, aux interpellations
des associations ou des malades
eux-mémes, et sous I'impulsion
volontariste des pouvoirs publics,
le patient est amené a faire
entendre sa voix, jusqu’a devenir
co-auteur de décisions qui

le concernent. Ces nouvelles
interactions redéfinissent

la place et le role des patients,
mais aussi des professionnels.
Ces phénoménes appellent

de nouveaux outils pour

F.Juge/ARS-IDF

repenser notre cadre d’analyse.
L’Espace éthique a développé
une dynamique particulierement
intéressante pour faire entendre
les enjeux et apporter aux acteurs
une véritable méthode pour
mieux prendre en compte ces
questions a un niveau territorial.
L’ARS lle-de-France soutient
depuis plusieurs années ses
actions: dispositif en réseau,
groupes de réflexion thématiques,
événements, appui aux instances
d’éthique... Les échanges tels

que ceux présentés dans ce
nouveau numéro du Magazine
permettent d’enrichir notre
réflexion et de guider notre action
au service du collectif.

Bonne lecture !
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ECRIRE

POUR SAUVER

DU REGRET

DE LA HONTE,

DE LA

CULPABILITE

POUR MARY DORSAN, INFIRMIERE

en psychiatrie dans un appartement
thérapeutique pour adolescents, écrire
permet d’affirmer notamment que

les vies des patients et des soignants
sont intimement mélées.

L'écriture arrive apres des mois

de selles étalées dans un lit, sur la
peinture d'une chambre, sur les parois
des toilettes, de coups
donnés contre les

Le 11V}’e murs, de meubles
comme révolte. cassés, de portes
Pour hurler claquées, de cris,

« Faisons tous

d’injures, de menaces,
preuve de plus

d’alcoolisation, de

"humanité racket, de mendicité.
envers les Plus Tout cela dans
fragﬂes un appartement
thérapeutique.

La, un jeune majeur
trés malade entraine quatre autres
patients, des mineurs, dans une

fugue nocturne. Pendant leur épopée,
une voiture est vandalisée pour des
cigarettes. Une infirmiere nouvellement
diplédmée et une infirmiere
inexpérimentée en psychiatrie sont
menacées de commission de discipline
par le directeur de I'établissement.

Le jeune majeur n’est pas exclu de
la structure de soin parce que I'équipe
soignante craint qu'’il ne se retrouve a
la rue, SDF - comme on dit. Car pas
assez de lits dans les services de
psychiatrie, pas assez de logements
dans le secteur associatif, pas assez de
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tolérance pour la souffrance choquante de l'autre.
SDF, il I'est effectivement devenu - aucune équipe
de soin ne supportant plus ses débordements
incontrolables malgré tous les médicaments
prescrits et ingérés par son grand corps.

En 2012, en Angleterre une infirmiere se
suicide, victime du canular de deux journalistes
de radio australiens qui se sont fait passer pour
la Reine Elisabeth II, pour lui extorquer des
informations confidentielles sur la grossesse
de I'épouse du Prince William. Ses réponses
diffusées a I'antenne, son corps retrouvé pendu
a I'armoire de son appartement de fonction.

Elle : mariée, deux enfants.

L'écriture a commencé deux mois apres
mon crachat sur le pull de celui qui crachait sur
les poignées de portes, étalait ses selles sur les
murs lavés par un agent des services hospitaliers
condamné a multiplier les CDD de mois en mois.
Lui : marié, pere de quatre enfants.

L'écriture pour sauver du regret, de la honte,

de la culpabilité. Le livre comme révolte. Pour
hurler : faisons tous preuve de plus d’humanité
envers les plus fragiles./

Mary Dorsan

Mary Dorsan, infirmiére en psychiatrie dans
un appartement thérapeutique pour adolescents,
donne voix a ces jeunes et a leurs soignants

dans son premier roman Le présent infini s’arréte (P.O.L.),

écrit sous un pseudonyme. Cet ouvrage a regu
le Prix Pierre Simon « Ethique et réflexion » en 2016.
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EN SEPTEMBRE A LYON, ILS ETAIENT PLUS
de 600 - professionnels, aidants, patients -,

a profiter d’'un temps de respiration et
d’échange avant de retourner « requinqués »
dans I’action quotidienne auprés des patients
atteints de la maladie d’Alzheimer et d’autres
maladies neuro-évolutives, et de leurs
familles. La septiéme édition de 'Université
d’été Ethique, Alzheimer et maladies neuro-
dégénératives a, une fois encore, montré que
I’éthique, ce sont surtout des rencontres.

Ce lundi matin, ils n’ont pas enfilé leur
blouse ; ils n’ont pas rejoint le bureau

des infirmieres ; ils n’ont pas assisté a la
réunion de service ; ils n'ont pas traversé
I’'atmospheére mi-rassurante, mi-survoltée

des couloirs de leur hopital ou de leur
EHPAD ; ils ne sont pas aux c6tés d'un parent
ou d'un ami ; ils n’ont pas salué ceux

qui les entourent au quotidien ; ils n'ont pas
appelé le trésorier de leur association ou
leur maire.

Ils sont tous venus au Centre des
Congres de Lyon pour assister a I'Université
d’été Ethique, Alzheimer et maladies
neurodégénératives. A 8h30, dans le grand
hall, on se reconnait, on se serre la main,
on s’embrasse, on se retrouve.

Rires, interpellations, saluts, retrouvailles
entre camarades de promotion ou collegues
de travail..., 'événement tient plus de la
réunion d’anciens amis que d’un simple
colloque professionnel.

« Quand on suit une
formation, les participants
_ ont le méme profil.
Ici, on est tous mélangés. »

Une ambiance presque familiale

A 9 h, la rumeur se calme, tout le monde
converge vers l'entrée du grand amphi.

Ils sont 600 ce matin a suivre la session
pléniere qui présente le theme retenu pour
cette édition « Inventions sociales,
mobilisations et solidarités ». Apres les grands
entretiens avec Jean-Philippe Pierron, qui
enseigne la philosophie morale et I'éthique
appliquée a l'université Jean Moulin de
Lyon, et Pierre Krolak-Salmon, neurologue
et professeur de gériatrie, trois interventions
se suivent sur le théme « Lorsque la maladie
fait irruption ».

Des 14h, les participants se répartissent
dans les Forums, ces ateliers thématiques
en petits groupes que beaucoup attendent.
Autour de deux ou trois intervenants
venus partager leur expérience, ils peuvent
échanger, comparer, s'inspirer, se tenir au
courant des derniers résultats de telle ou
telle initiative menée ailleurs, reprendre
contact avec celui ou celle qui a présenté une
initiative I'an dernier, lancer un appel pour
trouver des partenaires...

Marie-France, psychologue, s’'attarde
et discute avec son voisin a la fin du Forum
consacré a la création d'un Réseau éthique
national, Alzheimer et maladies neuro-
évolutives. Elle appartient a une association

Numéro 2 — MARS 2018

d’aidants familiaux a Montpellier. C’est sa
premiere participation a une Université d’été.
« Je me sens seule comme praticienne dans
mon association. Nous sommes toujours
dans l'action. Or, au quotidien, notre travail
est souvent distrait par la recherche de
financement. Nous souffrons tous aussi d'une
pénurie de temps, je Crois. Je suis venue car
j’aimerais monter un réseau éthique semi-
alternatif ».

Un moment de respiration,
d’échange et de partage

Certains, comme Guillaume, animateur

dans un EHPAD a Mornant dans le Rhone,
recherchent le contact et 'échange avec
d’autres corps de métier. « Quand on suit une
formation, les participants ont tous le méme
profil. Ici, on est mélangés. Je suis ici pour une
journée seulement. Mes collegues prennent
le relais demain. Nous venons de lancer

ESPACE ETHIQUE
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une initiative intergénérationnelle, nous en
profitons donc pour vérifier si nous allons
dans la bonne direction. »

Cette multidisciplinarité est saluée
également par Fabrice Gzil, philosophe
et responsable du pdle Soutien a la recherche
et a I'innovation sociale a la Fondation
Médéric Alzheimer. Pour lui, c’est la septiéme
édition. Dans une petite salle, trés lumineuse,
ou l'attention des quelque 30 participants
est soutenue, il intervient dans le Forum
Cultiver les capacités, ou le défi du
rétablissement au sein des maladies neuro-
évolutives. « Ce rassemblement, auquel je
participe depuis le début, est devenu un vrai
rendez-vous annuel pour les intervenants
comme pour les participants, je crois.
Cela nous permet de nous «requinquer».
C’est un moment de respiration, d’échange
et de partage. Familles, malades — de plus en
plus nombreux -, professionnels... on se dope
mutuellement. On rencontre des acteurs de
tous profils — ergothérapeutes, assistantes
sociales, psychologues, gestionnaires de
cas en MAIA® — concernés par des maladies
tres diverses. On voit aussi les questions sur
lesquelles butent les uns et les autres. »

Légitimer des initiatives

D’autres comme Danielle Nahoum
viennent a plus d'un titre : psychologue
dans un établissement d’accueil de jour
pour personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, présidente de France
Alzheimer Vaucluse, elle est aussi fille d'une

personne malade. Pour elle, cette troisieme
participation a I'Université d’été « permet de

« C'est un moment

de respu’atlon d'échange
et de Ejarta ge,

Famll es, professionnels,
malades — de plus en plus
nombreux -, ... on se dope
mutuellement. »

confronter ma pratique, de rencontrer des
personnes dont je lis les travaux. Cela
légitime ce que je mets en place sur le terrain
ou je me sens seule. En revenant, il m’est plus
facile de faire comprendre a mes collegues
qu’il est important de se poser certaines
questions. »

Anne, psychologue également, est venue
en voisine car elle exerce a Lyon. « Je suis 1a
pour me ressourcer, en plus des formations
que je suis en éthique ».

La premiere journée se termine.

On discute. On a du mal a se quitter dans
le hall. Chacun sort ; stimulé d’avoir pu
constater a travers les témoignages des
Forums que des initiatives créatives, parfois
trés discretes, sont lancées un peu partout
et a toutes les échelles avec un objectif
commun : améliorer I'accompagnement
des personnes malades et faire en sorte que
la société soit plus accueillante et solidaire
pour tous./

Pour aller plus loin

L’édition 2018 de I'Université d’été aura lieu

a Biarritz les 17 et 18 septembre autour du theme
« Le juste moment - Vivre 'instant présent,
anticiper les instants futurs ». Inscriptions

et programme dés avril sur espace-ethique.org
Revoir I'Université d’été 2017 en vidéo

sur le compte Youtube de I'Espace éthique.
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*MAIA : méthode d’action pour I'intégration des services d’aide et de soins dans le champ de 'autonomie

La question

/

Les indicateurs
regissent désormais
la pratique de

tres nombreux
professionnels de
santé. L’évaluation
est ommpresente
dans l'univers de la
recherche comme
dans celui du soin.
Pour autant, toutes
les activites peuvent—
elles étre soumises
a évaluation ?
Regards croisés.

Numéro 2 — MARS 2018

NOTRE SYSTEME DE SANTE est marqué
par une généralisation de l'utilisation
d’indicateurs et de données, aussi bien

d’un point de vue scientifique a travers
notamment la médecine fondée sur les faits
(evidence-based medecine), que d’'un point
de vue économique et gestionnaire a travers
la diffusion du calcul médico-économique
depuis plusieurs décennies.

Cette généralisation du recours aux
indicateurs dans le domaine du soin pose
plusieurs questions, notamment autour
de I'évaluation. Si cette derniere entend
initialement encourager plus de transparence
et faire évoluer les pratiques médicales vers
davantage de qualité et de sécurité,
sa généralisation n'aboutit-elle pas a la
réduction des pratiques a leur seul aspect
«mesurable», tout en nourrissant I'illusion
de la neutralité des indicateurs ?

ESPACE ETHIQUE
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La question /

« Accepter

de ne pas tout évaluer

pour préserver

la densité du soin »

Aude Kempf, Directrice d’hopital
(Assistance Publique/Hobpitaux de Paris)

« Faut-il tout évaluer ? » me semble

appeler une autre interrogation : « Faut-il

prétendre tout évaluer ? ». Si, a I’hopital,

I’évaluation est a la fois polymorphe, Iégitime

et nécessaire, il est, a mon sens, des espaces

et des temps qui doivent y étre soustraits.

Accepter de ne pas tout évaluer me semble

une condition pour préserver la densité,

la richesse du soin. L’évaluation est I'un

des fondements robustes d’une action que

I'on souhaite dictée par la rationalité et par

le souci de I'’équité et de la transparence.

Mais dans ce qui fait qu’une relation de soin

se tisse, on trouve toute une « matiére »

hospitaliére que I'on ne peut enserrer dans

un tableau de bord ni méme une grille

d’évaluation qualitative :

une forme de gratuité, une

attention a la vulnérabilité,

une sollicitude... Prétendre

étre capable de tout évaluer

me semble donc parfois relever

d’une forme de démesure.
Entretenir un rapport

« mesuré » a I'évaluation, c’est

renoncer a lillusion que toute

évaluation serait réductible

a un travail de mesure. Si cette derniére

est souvent une condition de I'évaluation

et constitue un outil important dans le

management d’un établissement de soins,

il y a également une dimension

supplémentaire, plus riche, plus large que

le fait de transformer le réel en données.

Les responsables d’hopitaux operent au

quotidien une ceuvre de synthése qui intégre

le traitement de mesures variées mais aussi

la perception, la compréhension et 'analyse

fine des situations de l'intérieur.

3
[a}

C’est ce qui fait, je crois, toute la richesse

de la fonction de direction a I’'hopital.

On ne dirige pas un établissement comme on
appliguerait un algorithme décisionnel

qui conduirait de facon déterminée et
univogue a une décision donnée. Ce « sens
managérial », qui est une quéte de justesse,
illustre la noblesse de I'évaluation qu’on a
parfois malheureusement tendance a réduire
a une forme calculatoire étriquée.

« Tout évaluer

est fondamental,

mais avec discernement
afin d’éviter certains
écueils. »

Elie Azria, obstétricien,
enseignant, chercheur

en épidémiologie (Inserm -
U1153 - santé périnatale

et santé des femmes)

Je dissocie peu la question de I'évaluation
dans le cadre de la pratique médicale et dans
celui de la recherche. Il y a un continuum
puisque tout notre univers est trés marqué par
'impératif de I'évaluation.

Oui, trés probablement il faut tout évaluer
car c’est ce qui fait que I'on n’avance pas les
yeux fermés. Sous cet angle, I'évaluation a
une valeur trés salutaire. En revanche, c’est un
processus trés délicat a mette en place. Il doit
étre a la fois juste et objectif. Or, parvenir a
construire des modalités remplissant ces deux
conditions est extrémement difficile.

Jajouterais qu’il y a, de plus, un usage
social de I'évaluation qui peut détourner
cette pratique louable au service d’objectifs
qui peuvent I'’étre moins. Cette dérive place
I'univers de la recherche ou du soin dans
I’économie de marché.

Donc, oui, il faut tout évaluer, mais avec
discernement afin d’éviter certaines dérives.
Un exemple : dans le domaine de la recherche,
a mon sens trés connecté a celui du soin bien
entendu, la bibliométrie s’est imposée comme
I'indicateur prévalent. Le fait de réduire
une activité complexe a un indicateur trés
sommaire génere une obsession a l'origine
de stress, de comportements déviants,
d’inconduites scientifiques, de fraudes qui
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polluent des masses de données sérieuses
avec des informations peu pertinentes.
Résultat : il devient difficile, dans un corpus
hétérogéne et de plus en plus volumineux de
connaissances, de distinguer ce qui est valable
de ce qui ne l'est pas.

Bien sQr, il y a des dérives, mais on n’a
jamais vu la connaissance s’accroitre autant et
on n’a jamais aussi bien soigné gu’aujourd’hui.
L’évaluation n’y est sans doute pas pour
rien. C'est méme probablement un moteur
important méme s'il faut se méfier de certains
écueils.

« Toute évaluation n’est-elle pas
porteuse de valeurs ? »
Paul-Loup Weil-Dubuc, docteur

en philosophie, chercheur

a 'Espace Ethique lle-de-France.

En soulevant la question « Faut-il tout
évaluer ? », n'oublie-t-on pas l'arriere-plan
social, économique, idéologique ou politique
dans lequel elle est posée ? Toute évaluation
n’est-elle pas porteuse de valeurs, d’'une
incitation a agir de telle ou telle facon,

d’une vision du bien et du mal, de ce qui est
juste et de ce qui ne l'est pas ?

L’évaluation vise certes, et a juste titre,
’amélioration des pratiques existantes mais
cette amélioration s’évalue toujours a partir de
finalités et de criteres gu’il nous faut expliciter.

En identifiant les biais de I'’évaluation, qui
se veut neutre et prétend refléter la réalité,

il est possible d’envisager un questionnement
de nature éthique.

Ne doit-on pas, par exemple, cesser
d’estimer que I'’évaluation dit tout de son
objet ? Certes on peut tout soumettre a
I’évaluation. Mais cette derniére ne saurait tout
dire de ce qu’elle évalue. Prenons I'exemple
de la douleur. Des échelles de 1a 10 permettent
d’en noter I'intensité, mais elles ne reflétent
pas ce gque ressent une personne singuliére
a un moment particulier.

Le deuxiéme biais de I'évaluation est
instrumental. Il tient a la question de sa
finalité. Certaines démarches d’évaluation
mettent en place des indicateurs qu’elles
maximisent sans plus se demander pourquoi
et ce qui sera fait du résultat. Tendre vers
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I'efficacité ou I'efficience du systéme de santé
suffit-il, sans s’interroger sur le sens de la
préservation ou l'allongement de la vie de
ceux qui en dépendent ?

Le troisieme biais est lié a 'uniformisation
des taches qui résulte d’une généralisation
de I'évaluation. En s’appuyant sur une grille
de critéres, I’évaluation fait implicitement
la promotion de certaines conduites qui
s’uniformisent. Or, dans l'activité de soin et
le domaine de la santé, une part de I'efficacité
des pratiques tient a leur capacité a s’adapter
a un contexte ou a un patient. L'uniformisation
induite par I’évaluation tend a négliger
cette diversité des contextes et des activités
humaines. D’ou I'intérét des démarches
d’évaluation mises en place localement par
des équipes qui savent tenir compte de la
réalité et de la spécificité du terrain sur lequel
elles interviennent.

Comme nous
venons de le
souligner, toute
évaluation donne
de la valeur a
certaines conduites.
L’évaluation
constitue un outil
de valorisation.
N’est-il pas
souhaitable dés lors de s‘interroger sur ce
gu’elle valorise ? La qualité des soins ?

Le travail des soignants ? Une position sur
un « marché » ou un territoire, si 'on en croit
la une des hebdomadaires ? Qu’en est-il des
éléments qui ne sont pas pris en compte dans
I’évaluation, comme ce qui reléve des gestes,
de I'échange non-verbal dans le soin par
exemple ? Ces éléments, non pris en compte
dans la grille des indicateurs, sont

de fait marginalisés et deviennent des
pratiques négligeables qui perdent peu a
peu leur légitimité dans le fonctionnement
encouragé par I’évaluation.

La prétention a I'’évaluation compléte,
qui rendrait parfaitement compte de la réalité
de ce qui lui est soumis, conduit a dévaloriser
ce qui fait parfois le coeur du travail
des soignants./

Thomas Salva

Pour aller plus loin

Revue Gestions hospitaliéres n° 564, mars 2017
Pour une éthique de I'évaluation. Sébastien Claeys
et Paul-Loup Weil-Dubuc. (pp. 182-184)
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Le mot

/ Attention [atasj6] n. f.

Capacité de concentrer volontairement
son esprit sur un objet déterminé.

A SOI SEUL C’EST UN ORDRE, LE CONCENTRE

de toute une phrase pour avertir d'un danger qu’on
ne voit pas. Mais on trouve aussi autour d’elle tout
un éventail verbal : on la demande, on l’exige, on
P’accorde ; c’est une tension d’esprit qui fuit, qui se
rattrape, qui se concentre et se disperse aussi vite,
qui exige de l'effort. Car I'attention n’est pas un
flux continu de pensée, mais un mode labile

et capricieux. Ce n’est pas le modeste ou le banal
qui 'attire, mais le bruyant, le bizarre, le saisissant.
Il faut un grand effort pour s’en détourner et aller
vers l’autre, le peu visible, I'inintéressant.

C’est pourtant a cela qu’on nous demande de faire
attention : & autre chose, & un autre étre. Le mot origi-
nel dit plus exactement « vers », sens du préfixe latin
ad-, alors que in- de intention signifie « qui va jusqu’a »
et vise clairement son but. Méme quand on nous crie
de ‘faire attention’ nous ne saisissons pas tout de
suite 'objet qui nous menace. Si nous sommes libres
et non pas manipulés, nous ne savons pas immédia-
tement ce sur quoi va porter notre attention. Cela
peut-étre une chose tout a fait inapparente que nous
faisons émerger par notre vouloir regarder.

« Faire » attention, qui supplée un verbe manquant
en francais, dit cette volonté qui résiste a l'attirance
et a la fascination. Pourtant, le verbe latin attendere
(ad-tendere) n’avait pas cette connotation. Il signifiait
« aller vers », « tendre (les mains) vers », et il a donné
notre verbe francais « attendre », en quelque sorte
« accueillir ». Plus que par un « faire », notre atten-
tion commencerait a [’origine comme une extension,
une rencontre.

ESPACE ETHIQUE

Mais elle est aussi, simultanément, un mouve-
ment inverse qui crée la tension : en méme temps
que d’aller « vers », C’est se tenir prét, aux aguets, en
état de « préperception ». Sans cette tension de l'es-
prit et de nos sens, nous ne verrions pas tel détail in-
signifiant et pourtant significatif. Dans ses analyses
de tableaux ou I'« on n'y voit rien », titre de son livre,
Daniel Arasse isole un objet jusque la invisible que
le peintre a posé dans un coin, le questionne, jusqu'a
ce que soudain le sens s’éclaire et parfois s’'inverse.
Grace a cette attention, le détail insignifiant devient
central et nous bouleverse. Sinon, c’est comme dans
la vie : tant de détails négligés auraient tellement
mérité notre attention et nous auraient révélé leur
importance.

On cultivait autrefois ’attention comme une
partie essentielle de I'éducation. Elle est mainte-
nant sortie des salles de classe et rejoint d’autres
espaces de culture, et de commerce. Annonciatrice
de danger ou bien outil de découverte et de respect,
elle mérite d’étre cultivée plus que jamais pour sa
force tensionnelle et son dynamisme d’ouverture.
Une garantie d’aller « vers », c'est-a-dire de chercher
intensément ou nous devons diriger notre esprit et
nos regards, et 'accueillir./

par Armelle Debru

Professeur émérite d’histoire de la médecine,

elle collabore avec I'Espace éthique/IDF depuis

sa fondation.

Son approche « Le sens des mots » méle étymologie,
histoire, philosophie et réalité du soin.

En savoir plus : bit.ly/a_debru
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2018, année du lancement

des révisions des lois de bioéthique

REVISEES TOUS LES 7 ANS, LA LOI DU 7 JUILLET 2011 RELATIVE

a la bioéthique sera au centre des échanges dés 2018 pour aborder des
enjeux éthiques liés a I’évolution de la société (gestation pour autrui,
procréation médicalement assistée...) ainsi qu’aux évolutions technologiques
(nanotechnologies et avancées dans les neurosciences), entre autres sujets

de réflexion. Un débat public, sous forme d’Etats généraux de la bioéthique,
est organisé par le CCNE (Comité consultatif national d’éthique). Il mobilise
largement citoyens, soighants, scientifiques, associations ainsi que les Espaces
régionaux de réflexion éthique dans toute la France. L’Espace éthique/ile-de-
France propose dans ce cadre un cycle de conférences et d’ateliers. Ce débat
donnera lieu a un rapport remis a I’Office parlementaire d’évaluation des choix
scientifiques et technologiques avant examen au Parlement courant 2019.
Programme et inscriptions aux cycles : espace-ethique.org/bioethique

Les lauréats du Prix
Pierre Simon 2017

DEPUIS 2007, LES PRIX

« Pierre Simon éthique et société»
ont pour vocation de privilégier
le concept de vie et d’éthique
comme vision générale de la
valeur de 'homme. Ils permettent
de récompenser trois types de

travaux : la recherche universitaire,

les ouvrages de réflexion et les
initiatives de société.

En savoir plus :
prix-pierre-simon.com

Les autres lauréats :
Ethique et recherche
Véronique Lefebvre

des Noettes, These

« Le sentiment d’exister
des malades d’Alzheimer.
Esprit es-tula ? »,
Université Paris Est
Marne la Vallée, 2016
Ethique et géopolitique
Muriel Haim (présidente),
Association « Un coeur
pour la paix ».

|

Thomas Salva (2)

Prix Ethique et réflexion

Un sujet en soi.
Les neurosciences,
le Talmud et

la subjectivité

Comment définir qui

nous sommes ? Par tout

un ensemble de valeurs
subjectives, de souvenirs,
d’expériences, de rencontres,
d'attitudes, de décisions...

et immanguablement aussi
par nos croyances. Croyances
les plus diverses qui,
au-dela de la variété
de leurs contenus,
n'en demeurent

pas moins les
manifestations

de ce stupéfiant
constituant de notre
vie mentale : nous
sommes des étres
de croyance. [...]
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Un cycle de rencontres
publiques « Savoirs
expéerientiels et
pouvoir(s) d’agir»

PUISANT DANS LEURS EXPERIENCES

guotidiennes, les personnes

concernées par le handicap ou

les maladies chroniques cherchent

a faire reconnaitre leurs savoirs

particuliers, a se faire une place au

sein de la société et, plus largement,

a enrichir nos visions du bien

commun. A travers ce cycle de

conférences sur le « Pouvoir d’'agir »

— ou encore « empowerment » —

le Conservatoire national des arts

et métiers (CNAM) et I'Espace
éthique lle-de-
France se sont
donnés pour
objectif d'identifier
les pratiques,
multiples, que
recouvrent ces
formes nouvelles
d’action et de
VOIr en quoi
elles ébranlent

nos représentations, les pouvoirs

institués et les concepts

classiques de I'éthique.

Prix Ethique et société
L'espéerance

d’'un baiser.

Le témoignage
de l'undes
derniers survi-
vants d’Auschwitz

Raphaél a 18 ans lorsqu'il
s’engage dans la Résistance.
Le 8 janvier 1944, il est ar-
rété, torturé et emprisonné,
avant d'étre transféré au
camp de Drancy. Il y croise
& l'nstitut du cerveau et une jeune femme, Liliane

de la moelle épiniére Badour, dont il tombe
(ICM). L'écriture lui procure amoureux. [..] Plus d'une
une voie d’'exploration fois, Raphaél est miraculeu-
complémentaire a celle du sement épargneé : il échappe
laboratoire et de I'hépital alachambre a gaz, ala
pour enquéter sur la nature  Pendaison aprés une éva-
de la subjectivité. sion manquée, il survit aux
marches et aux trains de la
mort. A sa libération, il part
a la recherche de Liliane.

Lionel Naccache est
neurologue, professeur
de médecine a la Pitié-
Salpétriere et dirige une
équipe de recherche

Odile Jacob —
Lionel Naccache, 2013.

Robert Laffont —
Raphaél Esrail, 2017.
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Sinombre de soignants ont
débuté leur carriere dans

un climat « paternaliste » ou
le médecin était considére
comme detenteur d'un savoir
et d'un pouvoir que nul

ne remettait en cause, ces
derniéres années, marquees
notamment par les effets

de I'épidemie de sida,

ont bousculé la relation des
malades avec l'univers médical,
/ compris la recherche,

ier patients, aujourd’hui
usagers, ils entendent qu’on
prenne en compte leur avis ;
certaines associations se
positionnent meme comme
experts de I'expérience aux
coOtes des experts médicaux.

ESPACE ETHIQUE

« DANS LA MEDECINE «PATERNALISTE»
gue j’ai connue lorsque j’ai débuté, le médecin
décidait souvent du traitement que devait
recevoir le patient sans que ce dernier soit
vraiment consulté, se souvient le Dr Vianney
Mourman, responsable de I'équipe de soins
palliatifs de I’h6épital Lariboisiére a Paris.
Lorsque la loi Kouchner a été adoptée

en 2002', le monde médical a craint que

le patient ait soudain tous les droits et

gue les médecins perdent leur pouvoir.

Or, ils ont conservé le pouvoir de proposer
des traitements que le patient, informé,

a désormais le droit de refuser. »

En 2002, le monde médical est encore
bouleversé par les effets de la pandémie du
sida. Le mouvement de revendication qu’elle
a suscité parmi une population de malades
jeunes a profondément ébranlé les certitudes
de la génération de médecins a laquelle
appartenait notamment Jean-Francois
Delfraissy, immunologiste, devenu directeur
de ’ANRS (Agence nationale de recherche
sur le sida et les maladies virales) en 2005,
puis président du Comité consultatif national
d’éthique (CCNE) en 2017.
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(1) Laloi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé, aussi

appelée loi Kouchner (ministre de la Santé de I'’époque), s’est donné pour objectif

de développer la démocratie sanitaire, d’'améliorer la qualité du systéeme de santé et de mieux

réparer les risques sanitaires.

Erwan Floc’h

« J’ai suivi mes études dans un climat
de relatif enthousiasme. De nouvelles voies
thérapeutiques nous rendaient confiants
et nous étions encore dans une vision du
meédecin tout puissant, omniscient. Soudain,
de facon brutale, a surgi cette maladie qui
tuait a 'époqgue tous ceux gu’elle atteignait. »

Quand le malade se redresse

Aprés l'arrivée des trithérapies et la baisse
de la mortalité chez les personnes atteintes
du sida, on oublie parfois 'hécatombe
des années 1980. Environ 25 millions de
morts dans le monde entre 1981 et 20062
La pandémie suscite un puissant sentiment
de révolte parmi des malades jeunes qui
s’organisent et se revendiquent comme les
acteurs de leur propre santé.

« C’est dans ce contexte gu’est née
la notion de «malade debout». Nous avions
face a nous des malades condamnés
qui avaient notre age et dont la maladie
constituait une remise en cause frontale du
savoir - et du pouvoir - médical, » rappelle-t-il.
[’association Act up, notamment, porte un
discours politique, s’efforce de rendre visible
les séropositifs et s'implique fortement dans
I’élaboration des traitements.

Ces années sida ont-elles modifié la place
du patient et son rapport a la médecine ?
« Avec les avancées de la recherche, la
meédecine «a repris le dessus». Les trithérapies
ont contribué a sauver beaucoup de vies
et a transformer le sida en une maladie
chronique. Mais, cette période 3, je crois,
réellement créé un précédent. » Selon le
Pr Delfraissy, le dialogue s’est poursuivi.
« Des «malades debout», avides de porter
leur destin », se sont constitués en
associations dont certaines sont devenues
des acteurs de la recherche.

C’est le r6le que souhaite jouer a
sa facon le collectif Dingdingdong, Institut
de coproduction de savoir sur la maladie
de Huntington. Emilie Hermant, écrivain,
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Bernard Kouchner,

ministre de la Santé en 2002,

a donné son nom a la loi relative
aux droits des malades et

a la qualité du systéeme de santé
promulguée par le Président de
la République Jacques Chirac
lorsqu’il était en poste.

Stephan R&hl

psychologue clinicienne qui dirige I'Institut
avec Valérie Pihet, estime que « pour que

le savoir des médecins progresse, il faut que
les malades partagent le leur. » D’autant

que, selon elle, les médecins sont mal a l'aise
avec les maladies chronigues non curables et
les priorités des soignants ou des chercheurs
ne sont pas toujours celles des malades.

« Pour la maladie de Huntington, souligne-
t-elle, les efforts ont porté sur la recherche
fondamentale. Or, il y a encore tant a faire
pour améliorer laccompagnement, comme
pour nombre de maladies en santé mentale
(schizophrenes, autistes...). » D’ou le choix
de Dingdingdong de mener des recherches
pour fabriquer du savoir sur la vie avec

la maladie avec comme seul critere la
pertinence. C’est-a-dire, ce qui est utile

aux usagers.

Les «savoirs expérientiels»

Passer de ce qui est parfois considéré comme
impossible au possible? serait donc l'une

des vocations du collectif. Emilie Hermant

aime raconter comment Dindingdong a, par
exemple, réussi a permettre pour la premiere

fois a des personnes porteuses de la >
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(3) Emilie Hermant et Valérie Pihet ont publié en octobre 2017 I'ouvrage « Le Chemin des Possibles,

la maladie de Huntington entre les mains de ses usagers » (Ed Les Presses du réel).

(2) Rapport 2006 sur I’épidémie mondiale de Sida (ONUSIDA).
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mutation, pré-symptomatiques ou malades,
de se rencontrer dans le cadre de groupes
d’entraide tous les mois.

Emilie Hermant le reconnait : il s’agit
parfois de modestes initiatives, mais ces
« petits » combats au quotidien contribuent
a faire évoluer la perception que les soignants
ont de ce que peut étre un accompagnement
adapté aux besoins des usagers.

Préférer le terme usager a celui de
patient n’est pas fortuit. Il rappelle le combat
d’associations précédentes en faveur du
« patient debout ». « Elles refusaient 'image
des patients au sens de passifs. Elles ont
ceuvré pour faire reconnaitre le malade
comme acteur de ce qui lui arrive », précise
Emilie Hermant. Ce terme indique aussi
gu’étre malade chronique, « c’est cultiver
des usages. Donc pouvoir les critiquer et
participer a leur élaboration. » Enfin, le terme
permet d’inclure toute la communauté des
personnes concernées qui jouent un role
essentiel aupres des personnes malades -
proches, aidants et parfois soignants.

Pas toujours pris au sérieux au début,
le collectif Dingdingdong a fédéré autour
de lui un réseau de soignants motivés.
Désormais, les lignes bougent peu a peu.

« De nombreux médecins et soignants
concernés sont tres intéressés par nos
travaux. Certains grands spécialistes ont
encore du mal a s’ouvrir a d’autres facons

de considérer la maladie et a aborder les
aspects expérientiels. Cela les obligerait a

un virage a 180° par rapport a I'expertise
médicale ou scientifique gu’ils ont développée
depuis des années», souligne-t-elle.

A force de «recherche sur les savoirs
expérientiels», Dingdingdong a assis sa
crédibilité. Le collectif/institut a remporté
5 prix en 5 ans ; il a été référencé comme
une source fiable dans le Protocole National
de Diagnostic et de Soin (PNDS) par le Centre
national de référence (CNR) Maladie Rare
Huntington et il contribue aux permanences
de ce dernier a I’hépital Henri-Mondor
a Créteil.

Le film 720 battements par minutes,
réalisé en 2017 par Robin Campillo,
rappelle la lutte des militants d’Act
Up-Paris au début des années 90 qui
multiplient les actions pour lutter contre
l'indifférence générale alors que

le sida tue depuis prés de dix ans.

Céline Nieszawer

Une commiission des usagers
par établissement

Interpeler, défendre une certaine idée

du pouvoir d‘agir des patients/usagers...
chaque pathologie présente un univers
d’acteurs et d’objectifs spécifique. Les
interpellations adressées par les associations
de patients atteints de cancer ne sont,

par exemple, pas de méme nature que celles
émises par les personnes atteintes

de maladies neuro-évolutives.

Aux associations de patients s’ajoutent
les commissions des usagers, mises en place
dans chaque établissement hospitalier par
la loi Kouchner de 2002. Elles peuvent étre
saisies en cas de litige lié a 'accueil et a la
prise en charge des malades. « Les quatre
représentants des usagers de I'’hdpital Saint-
Louis a Paris participent aux améliorations
de la prise en charge et examinent en
commission les plaintes recues directement
ou adressées a I'hopital. » précise Maddalena
Chataignier qui compte parmi ces quatre
représentants. A Saint-Louis, le nombre
annuel de signalements avoisine 300, un
chiffre trés faible par rapport aux centaines
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Alors que la médecine de demain

va s’appuyer sur des traitements de plus
en plus personnalisés, les structures de
soins vont embaucher des professionnels
du séquengage ADN qui n’appartiennent
pas a l'univers médical.

Source : https://blog.servier.fr/
un-changement-de-paradigme-dans-
la-recherche-contre-le-cancer/

de milliers de prises en charge assurées

par I’établissement, tous services confondus.
Ce chiffre reflete-t-il une relation apaisée
entre soignants et patients ou ces derniers
n‘osent-ils pas s’exprimer ?

Selon Maddalena Chataignier, qui connait
’Assistance Publique depuis plus d’une
guarantaine d’années, la notion de « droits
des malades » est désormais installée, comme
le refléte le contenu des lettres d’usagers
regues.

Paradoxalement, I'’évolution de ces
droits, inscrits dans la loi de 2002, produit
aussi des effets inattendus, comme le constate
le Dr Mourman : « Contrairement a I'esprit
de la loi, on assiste souvent a une prise
de pouvoir par quelgu’un de 'entourage du
patient lorsque ce dernier ne peut exprimer
sa volonté. »

|l déplore de plus gu’a partir de 2002
soient apparus, sous couvert d’information
aux malades, tous les formulaires exhaustifs
les priant de bien vouloir reconnaitre qu’ils
ont été informés des risques que comporte
tel ou tel geste médical. « Résultat : on leur a
communiqué des informations alarmantes
qui peuvent leur faire peur. »
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Tom Mesic

N’a-t-on pas également assimilé peu
a peu le fait de recevoir une information a
celui de prendre une décision ? En signhant,
le patient affirme avoir été mis au courant des
risques. Cela signifie-t-il qu’il assume ainsi
la responsabilité des conséquences possibles
du geste médical gqu’on lui a proposé et
qu’il a accepté ?

Quelle place 'avenir réserve-t-il au
patient ? Selon le Pr Delfraissy, plusieurs
facteurs semblent indiquer que les évolutions
qui ont modifié la relation du patient avec le
monde médical pourraient ne pas caractériser
la médecine de demain.

L’arrivée des big data ouvre l'acces
a l'information médicale a des sociétés
de I'économie numérique. La révolution
de la médecine personnalisée réserve une
place de choix aux experts du séquencage.
La connexion croissante des patients leur
donne acces a de I'information, mais les
invite dans le méme temps a en divulguer
sur eux-mémes, bousculant la notion
de consentement. Les structures de soins
évoluent. Elles renforceront la place des
ingénieurs aux cotés des médecins et
des soignants. Enfin, la médecine qui émerge
connaitra des innovations majeures a des
co(ts qui posent plus que jamais la question
de I'égalité de 'acces aux soins.

« La médecine du futur nous réserve
des surprises. Elle fera intervenir de nouveaux
acteurs qui nappartenaient pas a 'univers de
la santé. Quelle sera la place du patient du
futur ? Est-ce que tout cela ne va pas menacer
ce que I'on a construit avec difficulté ces
derniéres décennies ? », s’interroge
le Pr Delfraissy./

ESPACE ETHIQUE
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nos enfants et a notre
que «l'on ne pouvait

LAUTONOMIE,

C'EST ,
MA LIBERTE

« JETAIS DESTINE A ETRE UN CHEF
d’entreprise obnubilé par mon tableau
de bord et les bénéfices que ma société
dégageait. J'ai évolué autrement. »
Comment la trajectoire de Pascal Jacob,
qui a passé 40 ans a travailler dans
I'industrie et la distribution, aujourd’hui
président d’Handidactique, a-t-elle été
infléchie ?

Le premier déclencheur est ce qu'il
appelle « la rencontre avec ses enfants ».
Au sein d’une fratrie de trois, Clément
est infirme moteur cérébral et autiste ;
Romain, décédé en 2014, est atteint
d’infirmité motrice cérébrale et
épileptique. « Devant I'étiquette
de «handicapé» qui leur a été collée sur
le front, toutes les portes auxquelles
le droit commun
donnait accés se sont
fermées : creche,
école, université...
Jétais révolté face aux
décisions arbitraires
qui étaient prises a

« Jétais révolté
face aux décisions
_arbitraires
qui étaient prises
a la place de

place au motif

pas faire
autrement». »

ESPACE ETHIQUE

la place de nos enfants et a notre place au motif
gue «I’'on ne pouvait pas faire autrement». »

Ayant beaucoup voyagé, et méme habité
dans d’autres pays dans le cadre de sa vie
professionnelle, Pascal Jacob sait qu’il est possible
de faire autrement. Il constate que son propre pays
a oublié la prise en compte des différences.

La France a, de ce fait, mis en place un dispositif
qui conduit, selon lui, a la fois a des injustices,
des discriminations et qui provoque une
solitude subie.

Son premier combat va consister — et consiste
encore — a militer sans relache pour obtenir
|‘ouverture de toutes les structures aux personnes
handicapées. Ses initiatives ont suivi le parcours
de ses fils : création de halte-garderies et de lieux
de vie ; contribution a la mise en ceuvre
du programme d’Handiscol qui réaffirme le droit
a la scolarisation des enfants et adolescents
handicapés en 1999, et a la charte université-
handicap en 2007 ; participation a I'élaboration
de la loi de 2005 sur les droits des personnes
handicapées...

« J’ai vu les personnes handicapées évoluer
du statut de bénéficiaires en 1975, a celui d’usagers
en 2002 pour enfin se voir reconnaitre celui
de citoyens en 2005 », résume-t-il avec
un brin de fierté.
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lllustration Alexandra Compain-Tissier

«Jai vu
les personnes
. handicapées
évoluer du statut
de bénéficiaires
en 1975, a celui
d’usagers en 2002
pour enfin _
se voir reconnaitre
celui de citoyens
en 2005. »

Un moment familial trés émouvant
va contribuer a donner une nouvelle
dimension au combat de Pascal Jacob :
en 2005, il entend Romain prononcer
ses premiers mots a I'dge de 19 ans.
Sous le chog, il réalise qu’il a sous-estimé
les capacités de ses enfants et que,
croyant bien faire, il a pris jusque-la
toutes les décisions a leur place, en les
surprotégeant. Dés lors, c’est dans
le sens de la promotion de 'autonomie
gu’il va renforcer son action.

« J'ai découvert que, dans mon pays,
on se trompait en abordant le handicap
sans chercher auprés de chaque
personne une part d’autonomie, aussi
petite soit-elle, qui lui donne sa dignité,
sa responsabilité et sa liberté. »

Pour lui, il s’agit dés lors de passer

d’un assistanat a un partage et a un
accompagnement. L’'objectif : générer
un progrés qui permet de « ramener

la personne handicapée vers la vraie
vie ». Selon lui, la médecine confond le
handicap et la maladie, ce qui contribue
a stigmatiser et isoler la personne
handicapée.

« Faire comprendre cela aux
médecins permet de débloquer de

nombreuses autres situations et les conduit a
revenir vers la personne et non plus a se concentrer
seulement sur la maladie. Lorsqu’on a la possibilité
de créer de I'autonomie, on a une chance
d’applaudir quelque chose qui s’appelle

le progrés. »

Depuis début 2017, Pascal Jacob sait
gu’il souffre d’une sclérose en plagues. « Avec
cette maladie, je réalise que jévolue d’une facon
totalement différente de celle qui était prévue.

Je devais devenir un cadre dirigeant avec un
niveau de bétise proportionnel au contenu

de mon portefeuille. J'ai changé radicalement

de comportement. J'ai développé sans doute une
bien meilleure valeur humaine dans mon entourage
en découvrant que la différence exigeait d’étre
plus créatif, plus actif, plus innovant, plus actif,

plus attentif. »

Qu’on lui demande comment il imagine la vie
des personnes handicapées d’ici 2030, il renvoie
malicieusement une question : « Quelle sera alors
la nature de notre société ? Sera-t-elle ouverte aux
différences ? »/

Pascal Jacob

Aprés 40 ans dans 'industrie et la distribution,
Pascal Jacob se consacre a trois grands domaines
de l'aide aux personnes handicapées : la recherche,
la création de centre de vie et la formation.

Entre autres activités, il est président de I'association
Handidactique® (qui fédére des personnalités et
compétences pour définir les meilleurs concepts et
stratégies pédagogiques sur le handicap), administrateur
de la FIRAH (Fondation Internationale

de la Recherche Appliquée sur le Handicap)

et administrateur de la FHF (Fondation Hospitaliere
de France). Il est également enseignant

dans différentes écoles de hautes études.

En mars 2018, il vient de publier, chez Dunod
Liberté, Egalité, Autonomie, Handicap.
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@ Lassociation Handidactique ceuvre a la création, au soutien de projets pédagogiques

visant a 'amélioration de la qualité de vie des personnes handicapées. A retrouver sur : handidactique.org



Le panorama de Péthique en lle-de-France

E DON
ORGANES
UPAR .
LES LYCEENS

AU LYCEE PIERRE-GILLES DE GENNES,
comment un travail scolaire se transforme
en contribution au débat national dans

le cadre de la révision de la loi relative a
la bioéthique, avec le soutien de PEspace
éthique fle-de-France.

<Or—-

Le brouhaha a vite laissé la place
au silence et a une écoute attentive.
Réunis dans 'amphithéatre a la demande
de leurs enseignants, les 120 éléves
de terminale Sciences et Techniques
de Laboratoire (STL) de 'Ecole Nationale
Chimie Physique Biologie, ou Lycée
Pierre-Gilles de Gennes, dans le 13¢
arrondissement de Paris, ne s’attendaient
sans doute pas a se sentir si rapidement
et directement concernés par le sujet
du jour présenté par des intervenants
de ’Espace Ethique ile-de France :
le don d’'organes.

Cet échange entre experts et
lycéens, qui leur a permis d’entendre
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Avec le soutien

de I’Espace éthique
fle-de-France, une
centaine de lycéens
de terminale du lycée
Pierre-Gilles de Gennes
(Paris) vont produire
des dossiers sur

le don d’organes.

Ils seront remis en mai
au Comité consultatif
national d’éthique
(CCNE) dans le cadre
des réflexions menées
en vue de la révision
prochaine des lois de
bioéthique.

Erwan Floc’h

témoigner Olag Mercier, spécialiste de la
transplantation cardiague et pulmonaire a I’hopital
Marie Lannelongue (Plessis-Robinson - 92),
résulte d’'une rencontre fructueuse entre I'une

des vocations de I'Espace Ethique - porter le
guestionnement éthique partout dans la société -
et I'actualité : la révision des lois de bioéthique.

Une participation au débat national

Les travaux d’Enseignement moral et civique
(EMC) gque ces quatre classes de terminale
parisiennes doivent mener au deuxiéme semestre
vont donc se transformer en un véritable exercice
pratique de participation citoyenne : les dossiers
gu’ils vont produire répondront chacun a 'une
des huit questions qui leur ont été soumises et
seront remis en mai au Comité consultatif national
d’éthigue (CCNE).

« Vous allez participer au débat national.
Votre avis compte vraiment » a insisté Emmanuel
Hirsch, Directeur de 'Espace éthique fle-de-France,
qui leur a aussi rappelé que se prononcer pour
ou contre le don d’organes était un acte civique,
quelle que soit leur position. Une facon aussi de
les inviter a préférer le débat a I'invective.

« Parlez-en aussi en famille ! » Cette initiative
pourrait aussi avoir un autre avantage : ouvrir
le dialogue au sein de plus d’'une centaine
de familles sur cette question trop souvent
ignorée, voire tabou.../
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Découvrir
les réseaux...

espace-ethique.org

« Favoriser un échange sur
des questions qui sont véritablement
des préoccupations du terrain »

3 QUESTIONS A... CELINE LOUVET, responsable du pdle Réseaux
médico-sociaux au sein de I'Espace de réflexion éthique ile-de-France.

/
-~ Espace éthique/Ile-de-France :

Vous étes chargée de développer
plusieurs réseaux au sein de PEspace
éthique (handicap, grand age, santé
mentale). Quelle approche sous-tend
la constitution de ces réseaux ?

Et qui y participe ? Il s’agit de
permettre le partage de pratiques

et de savoirs expérientiels entre

des professionnels de terrain en
lle-de-France. Des rencontres sont
organisées directement dans les
structures membres des réseaux.
C'est d’ailleurs la structure qui
accueille qui propose le sujet de
'événement. Compte tenu de

la grande variété des situations
concernées, le réseau Santé mentale,
qui vient de se constituer, fait un peu
exception : il a mis en place un comité

DR

Céline Louvet
Responsable du péle Réseaux
médico-sociaux.

de pilotage qui, parmi les demandes
exprimées par les malades et leur
famille, choisira dans un premier
temps la thématique des rencontres.
Toute personne en relation avec la
thématique du réseau (Handicap,
Grand age, Santé mentale) peut le
rejoindre : directeurs, infirmieres,

aides-soignantes, travailleurs sociaux,

personnels administratifs, bénévoles
et représentants d’associations...
La variété des profils est trés large.
Qu’attendre de ces réseaux ?

Ces réseaux créent des liens

et favorisent un échange sur des
guestions qui sont véritablement
des préoccupations du terrain.

La maniere d’aborder les questions
sous forme de partage et de débat
apporte un éclairage nouveau

sur la thématique.

Quels sont les «ingrédients»

d’un bon réseau ? |l faut que

les structures qui recoivent les
événements soient libres de retenir
le sujet de leur choix. Je crois aussi
que le soutien apporté par 'Espace
éthigue est essentiel. En créant un
rendez-vous mensuel, il y a une
pérennité de la dynamique. De plus,
'Espace éthique a une capacité de
diffusion. Enfin, il dispose déja d’'un
vaste réseau et d’'une légitimité.
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Un monde
d’automatisation

- Pour un débat
intelligent sur

la machine éthique

Le dossier du numéro 5

de la Revue frangaise appliquée,
consacré aux questions
d’'automatisation et d'intelligence
artificielle et a paraitre en avril

2018, vise autant a clarifier les
enjeux éthiques de ces évolutions
technigues qu’a ouvrir des
perspectives nouvelles sur la
maniére de nous les approprier.
Enjeux éthiques du processus
d’'automatisation et possibilité d’'une
intelligence artificielle «<morale»
sont examinés a travers cing
contributions pluridisciplinaires qui
nous permettent d’envisager de
nouvelles relations aux machines et
aux nouveaux automates. «Quand
’lhumain semble promis a s'effacer, a
disparaitre, se pose alors la question
des relations qu'il entretient avec
ses machines, mais aussi du controéle
des valeurs, des finalités et des
conséquences de ces processus
automatisés qui se fond pour

nous Mais sans nous», selon les
termes de ses deux coordinateurs,
Sébastien Claeys et Pierre-
Emmanuel Brugeron. Espace public
d’'analyse, d’approfondissements et
d’échanges ouvert a la diversité des
domaines de I'éthique appliquée

et des approches disciplinaires, la
Revue francaise d'éthique appliquée
souhaite également témoigner,
chagque semestre, d’engagements
concrets et soucieux du bien
commun.

Plus d’informations :
espace-ethique.org/revue
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Le panorama de Péthique en lle-de-France

Fred Pierre pour Vivre FM

Benjamin Mauro, non-voyant, anime
la matinale de la radio.

HANDICAPEES

ILS SONT UNE QUARANTAINE. Prés de

la moitié sont atteints d’un handicap.
L’équipe composite qui anime VIVRE FM,
sur 93.9, apporte des informations utiles a
ceux qui en ont besoin. Sa présence sur la
bande FM rend le handicap plus visible ou,
en tout cas, plus présent.

« Vivre FM est une radio thématique,

pas une radio communautaire », insiste
Vincent Lochmann, son rédacteur en
chef. C’est a partir d’un triple constat
gue cette radio consacrée a l'intégration
sociale, culturelle et professionnelle

des personnes handicapées a été créée
en 2004 : il manquait un espace de
diffusion d’informations susceptibles

de concerner les personnes handicapées
; le grand public n’avait pas une bonne
connaissance du handicap, et les
intéressés ne disposaient pas d’espace
médiatique dans lequel ils pouvaient
s’exprimer. S’il reconnait gqu’internet offre
aujourd’hui un espace ou les associations
peuvent aisément communiquer,

Vincent Lochmann estime utile
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d’informer les intéressés en temps réel sur leurs
droits et ce qui est mis a leur disposition.

« Beaucoup de choses concernent le handicap.
Notre réle est de scruter I'actualité généraliste a
travers une grille de lecture spécifique afin de voir
quel impact ont certaines mesures dans le domaine
du handicap. » La radio est un média gratuit
omniprésent qui « va vers l'auditeur », rappelle-t-il.
« Vivre FM peut ainsi sensibiliser le grand public a
la question du handicap de fagon non anxiogene.
Certains auditeurs découvrent par hasard notre
antenne en zappant et en se laissant séduire par
un morceau de Julien Clerc... »

Une place pour chacun

Vivre FM est-elle pour autant une radio comme
une autre ? Pas tout a fait. Si les personnes
handicapées représentent 45 % de I'’équipe,

le parti-pris inclusif qui caractérise ses contenus
marque aussi la politique de recrutement de

la station. Entre feus contrats aidés, salariés a
temps plein, salariés a temps partiel, bénévoles et
stagiaires, c’est surtout la passion de la radio qui
anime cette équipe mixte. Des bindbmes se forment
en fonction des capacités et des affinités des uns
et des autres. Entre 9h et 11h, par exemple,
Benjamin Mauro et Dominique Le Maitre jonglent
avec entrain et humour sur I'antenne et il faut étre
dans le studio pour s’apercevoir qu’ils commandent
leurs outils en braille... Qu'on interroge Vincent
Lochmann sur les effets de la composition de
I’équipe sur I'organisation du travail et il sourit

« On trouve une place pour chacun en fonction

de ses compétences et de ses envies... ».

Inclusive, Vivre FM l'est a plus d’un titre
puisgu’elle dispose aussi d’'un podle de remobilisation
professionnelle qui accueille chaque année une
cinguantaine de stagiaires en situation de handicap
psychique, pour une formation de sept a quatorze
semaines. La station dispose de deux créneaux
d’antenne qui servent un peu de « bacs a sable »
aux stagiaires. Avec la radio, certains arrivent a
vaincre leur timidité et a tester leur audace.

« La formation permet a tous de s’exprimer et

de travailler en groupe avant de reprendre contact
avec le monde de I'entreprise. » souligne Rezki
Mammar, journaliste et chargé de formation./

Pour aller plus loin

Vivre FM est sur 93.9 en lle-de-France, une fréquence
qgu’elle partage avec Radio Campus de 17h30 a 5h30.
vivrefm.com
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L’affreuse

« LAffreuse » est un journal
découvert en 2016 par
Daniel Pennac. Le journal
d’Ariel Crozon, ingénieure
de recherche a l'Institut

de recherche pour le
développement, et qui,
atteinte de la maladie

de Charcot, commence

a 49 ans le récit de sa vie
désormais « fréle et
précaire ». Mais ici, pas
d’'apitoiement. Sous sa
plume, sa maladie est
surnommeée « L'Affreuse »,
I'hopital s'appelle Sancoeur

A LIRE...

Le procées des médecins
de NurembergT o
L'irruption de I'éthique
medicale moderne

LE PROCES DE NUREMBERG A 70 ANS. avocats ont servi de fondement au

1l faut se rappeler qu’en ao(t 1947,
le monde entier découvre 'lampleur
et ’horreur des expérimentations

Code de Nuremberg. Bruno Halioua
éclaire d’un jour nouveau cet
événement d’une portée historique

médicales qui ont été réalisées sur des fondamentale a la fois sur les plans

hommes, des femmes et des enfants
dans les camps de concentration.

juridique et médical, et qui annonce
rien moins que la naissance de
Les questions d’ordre éthique soulevées la bioéthique moderne.

par les experts médicaux de 'accusation  Bruno Halioua — Editions érés, 2017

et les réponses qu’ils ont apportées
aux arguments des accusés et de leurs

et son médecin est une
célebre actrice anglaise...
Car chez Ariel, le rire
'emportera toujours sur
les larmes. L'Affreuse
n'est autre que le souffle
de vie d’'une femme,
dont la force lumineuse
nous touche en plein
coeur. Une expérience
partagée, plus que jamais
vivante : « Vous verrez,
méme absente, je serai en
quelgue sorte présente,
petit personnage qui,

en esprit, discutera avec
vous, argumentera,

et sans doute vous
engueulera. »

Ariel Crozon —

Autrement, 2017
Préface de Daniel Pennac
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Ces enfants
qui vivent
le cancer
d’un parent

Auprés de ceux qu'elle
accueille et accompagne
tous les jours dans le
cadre de sa consultation,
Nicole Landry-Dattée a
appris que les enfants font
preuve de réelles capacités
a penser les questions
existentielles. Cet ouvrage
relate une expérience
pionniére acquise au sein
du groupe de soutien aux
enfants de parents atteints

de cancer. A I'écoute

de ce gu’ils expriment,
auteur tente de répondre
aux questionnements

des adultes : pourquoi ?
quand ? comment parler
aux enfants de ce qui
arrive a leurs parents
malades ?

Nicole Landry-Dattée —
Editions érés, 2017
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CHRISTOPHE GIRARD, MAIRE DU 4% ARRONDISSE-
ment a Paris de 2012 & 2017, revient sur sa vision
de la Mairie comme « Maison commune», ouverte
aux plus vulnérables et a une multitude d’activités
éducatives et citoyennes.

ESPACE ETHIQUE

Sophie Robichon/Mairie de Paris

Maire du 4¢ arrondissement de Paris jusqu’en 2017,
vous avez souvent défendu une vision assez ouverte
de votre Mairie (accueil des SDF, mise a I’abri d’exilés,
lieu de formation, lieu de colloques et de rencontres,
notamment celles organisées par ’Espace Ethique
fle-de-France). Comment avez-vous envisagé votre
fonction et quel sens avez-vous donné a la notion de
« bien public » ? J'ai eu la chance d’étre élu dans cet
arrondissement pendant 16 ans. Seize ans, c’est un
vral temps politique et démocratique. J'ai aussi eu la
chance d’exercer comme adjoint chargé de la culture
pendant onze ans aupres de Bertrand Delanoé.
Cette période m’a permis d’étre témoin — et acteur
- de la transformation de Paris en faveur d'un meil-
leur partage des biens culturels entre le plus grand
nombre, d'un rééquilibrage entre les différents quar-
tiers... Ces années ont constitué pour moi une riche
formation et ont vraiment contribué, je crois, au re-
nouveau de la vie démocratique a Paris.

Le 4¢ est un arrondissement a la fois riche en pa-
trimoine (Hotel-Dieu, Notre-Dame, Maison de Victor
Hugo...), en institutions culturelles (Théatre de la
Ville, Centre Pompidou,...) et en lieux a fonctions
démocratiques (Police, Hotel de Ville, Garde républi-
caine...). Le Maire, selon moi, est un peu comme le
responsable d'un trousseau de clés qui a la possi-
bilité d’ouvrir des portes pour nos concitoyens. Il a
une fonction de passeur, de facilitateur et, parfois, de
serrurier pour déverrouiller les blocages.

Je vois la Mairie comme une fenétre ouverte sur
le monde. Dés 2012, je I'ai d’ailleurs appelée la «mai-
son commune». Ayant pas mal séjourné aux Etats-
Unis, je suis attaché au modele du centre civique
(civic center). Dans un monde ou la communication
et les slogans gagnent du terrain et peuvent, a mon
sens, aboutir a un détournement de la démocratie,
je crois avant tout a la valeur des actes et du débat.
Lors des longues discussions a I’Assemblée natio-
nale sur la loi Taubira [sur le mariage des couples de
personnes de méme sexe], nous avons organisé ici
une fois par mois un débat contradictoire car c’était
un sujet qui divisait. De cette facon, la voix a été
donnée aux personnes de toute opinion. Ceux qui
cherchaient a comprendre les termes de ce qui était
vécu par beaucoup comme une fracture pouvaient
venir et échanger avec d’autres. Le débat a, selon
moi, une vraie valeur éthique dans ma fonction.
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Comment concevez-vous la place des citoyens ?
Ils sont tout simplement au cceur du mandat. Cette
place prend ici la forme trés symbolique — et tres
utile — d'un verger que nous avons créé dans la cour
du batiment tres haussmannien de la Mairie du 4°.
Outre les arbres, nous y avons installé des bancs et
des tables afin que cet endroit serve de lieu de ren-
contre, d’agora. On y croise des lycéens des établis-
sements voisins, des familles et des gens en grande
difficulté — exilés, SDF — qui savent qu'ici, on peut
étre accueilli dignement. Nous avons installé ce qui,
a mes yeux, est la premiere des dignités pour des
gens qui sont a la rue : des toilettes publiques. J'ai,
de plus, poursuivi et amplifié le dispositif Grand froid
qui permet a des hommes et femmes de se mettre a
I’abri la nuit en hiver.

Par ailleurs, la mairie accueille aussi les répéti-
tions de I’Orchestre Lamoureux, en résidence ici, des
expositions, des débats éthiques, des tables rondes
sur la santé, des défilés de mode de jeunes créa-
teurs... Nous avons veillé aussi a ce que les locaux
soient agréables pour le personnel qui y travaille
et pour les citoyens. Les habitants, qui viennent au
service d’état civil déclarer les grands événements
qui marquent leur vie, ne doivent pas vivre le pas-
sage par nos locaux comme une épreuve. Notre ob-
jectif est qu'ils soient bien et qu’ils se sentent pris
en considération.

Vous avez occupé de nombreuses fonctions - asso-
ciatives, politiques, professionnelles. Avez-vous pu,
selon vous, mettre en ceuvre des priorités de nature
éthique dans I’exercice de chacune ? Tout d'abord,
quand ces activités (mandat et emploi) se sont ad-
ditionnées, j’ai bien évidemment veillé a empécher
rigoureusement tout conflit d'intérét.
Il m’a aussi toujours semblé essentiel de demeurer
attentif a ceux et celles qui sont en difficulté, qui
sont a la marge, ou qui subissent un rejet de notre
société. J'al toujours encouragé par exemple le sou-
tien a des associations d’aide et d’éducation aux en-
fants orphelins, ou aux enfants victimes de désastres
ou de conflits armés.

J’al toujours essayé de conserver les yeux ou-
verts sur le monde. C’est ce que je m'efforce de faire
dans mes fonctions actuelles.
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Vous vous étes souvent exprimé en faveur d’une
extension du droit a la procréation médicalement
assistée (PMA). Avez-vous des attentes particuliéres
par rapport a la révision prochaine des lois de bioé-
thique ? Tout d’abord, j'estime qu'’il est toujours in-
téressant de se poser des questions sur ses propres
réticences. Je suis personnellement favorable a un
droit universel a la procréation médicalement as-
sistée (PMA) pour tout citoyen ou toute citoyenne,
quel que soit son statut — célibataire ou marié — et
sa sexualité. Concernant la GPA, j’avoue avoir des
réticences, surtout concernant le risque de marchan-
disation du corps des femmes. Mais je constate aussi
chez beaucoup de couples d’hommes un désir tres
vif de paternité. On ne peut pas nier non plus que
cette pratique, interdite aujourd’hui en France, se
développe et va continuer a se développer. Le point
crucial, des lors, est lié aux enfants. A-t-on le droit de
ne pas les respecter et de ne pas veiller sur eux des
qu’ils naissent ? Les enfants issus de GPA sont des
enfants comme les autres ; ils ont les mémes droits
et attentes et auront, un jour, les mémes devoirs.
Il est de notre responsabilité aujourd’hui de les
protéger, quel que soit le pays ou ils voient le jour.
Or, en ne le faisant pas, nous affaiblissons les pa-
rents, ce qui conduit a affaiblir les enfants et a
les exclure.

En fait, je suis convaincu que chacun a un travail
a faire sur soi-méme pour dépasser ce qu'il y a de
plus facile a formuler : le jugement moral de confort.
Etre mal a I'aise sur une question doit conduire a
s'interroger sur la raison de ce malaise, plutét qu’a
s’arcbouter sur sa position. Souvenons-nous ce que
nous avons entendu sur le mariage des personnes de
méme sexe lors des débats sur cette loi. Aujourd hui,
les couples peuvent faire un choix qui ne concerne
qu’eux. J'ajouterai que cette ouverture a plutdt re-
donné globalement du sens et de la vitalité a cette
institution./

Christophe Girard

Maire (PS) du 4¢ arrondissement de Paris de 2012 a 2017,
Christophe Girard a également occupé des fonctions dans
le secteur privé (Maison Yves-Saint-Laurent de 1978 a1999;
Groupe LVMH de 1999 a 2015). Président de la Fondation
Inalco, il est également I'auteur de plusieurs ouvrages

dont La Défaillance des pudeurs (2006), Pére comme

les autres (2006), Le Petit Livre rouge de la culture (2012)
et Perdre la paix - Keynes, Paris, 1919 (2015).
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La photo

['Espace éthique
Tle-de-France lance

ses Ftats généraux
de la bioéthique
avec plus de

30 événements

ORGANISES PAR

les Espaces éthiques
régionaux et coordonnés
par le Comité consultatif
national d’éthique, les
Etats généraux de la
bioéthique en fle-de-France
ont été lancés a la Mairie
du 4°eme arrondissement
le 7 février 2018. Plus de
300 personnes se sont
réunies a cette occasion

pour débattre sur le
théme « Guérir, réparer,
augmenter : aux frontieres
de la médecine ». D’autres
débats suivront a la Mairie,
mais aussi dans d’autres
lieux emblématiques de

la recherche scientifique
et de la citoyenneté, pour
partager les savoirs, les
enjeux et les controverses
entre les chercheurs et

en débattre publiguement
de maniére éclairée.
L’ensemble de notre
programme des Etats
généraux de la bioéthique
est accessible sur notre
site internet.
www.espace-ethique.org/
bioethique

Erwan Floc’h
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