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professeur d’éthique médicale,
université Paris-Sud - Paris-Saclay.

« Espace éthique,
servir les valeurs
de la démocratie. »

EN 1995 NOUS AVONS

proposé un nouveau modeéle de
concertation éthique au coeur
de la cité. Notre Espace éthique
n’est pas un comité, un lieu qui
dit I'éthique, rend des avis, évalue
ou prescrit. Il favorise plutot
I’attention portée aux questions
éthiques « d’en bas », celles

qui concernent les pratiques,
I'exercice de compétences et de
responsabilités dans un contexte
d’incertitudes, de vulnérabilités
mais également de pouvoir.

L’art du dialogue y est porté a un
niveau d’exigence indispensable
a un échange véritable. Il permet
d’exprimer ce qui parfois ne se
dit pas et d’approfondir les

guestions complexes, celles qui
trouvent difficilement audience.
C’est pour cette raison que notre
structure a toujours été attentive
aux démarches qui accordent
une attention singuliére aux
aspects éthiques de situations
souvent nouvelles et urgentes.
Le temps de I'éthique a son
rythme, ses propres régles.

Il impose la prudence dans

la tentation de I'agir empressé
ou compassionnel, mais
également le courage de « penser
autrement », a contre-courant.
L’éthique est donc une forme

de militance au service des
valeurs de la démocratie, et ne
peut s’envisager que dans

Francois Bouchon/ Figarophoto

le cadre d’une concertation

sans exclusive, visant le bien
commun et néanmoins incarnée,
impliquée et responsable.

Nous assumons cette dimension
politique, cet esprit d’engagement
et de sollicitude dont témoignent
les missions dévolues a notre
Espace éthique.

Cette dynamique se poursuit
désormais en s’ouvrant aux
nouveaux territoires de savoirs,
de réflexions, d’enquétes et de
confrontations que se propose

de mettre en lumiére ce magazine
Espace éthique dont nous
espérons que vous apprécierez

la démarche.
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Linvité.e

/

LES
ENFANTS
NOUS
MONTRENT
LE CHEMIN

DU BONHEUR

JE ME DEMANDE PARFOIS s’il n'y a

pas un travers dans notre société.

Des lors que quelgu’un est malade, il ne
devient plus que sa maladie. Un individu
fragile ou handicapé n’est-il pas réduit

a la difficulté qui 'affecte ?

Avec Et les mistrals gagnants, le film

que j'ai réalisé, je suis partie du point

de vue des enfants.
En effet, je suis tres

«Si j’avais réalisé impressionnée par
mon film avec des le fait qu'ils
enfants en pleine continuent & étre

sante, 11 aurait des enfants quelles

été facile d’en que soient les

conclure qu’ﬂs circonstances qu'ils
ne comprennent traversent,

rien a la vie. » y compris la maladie.

Petite fille parmi

les cinqg portraits que
je dresse, Ambre me répond quand je lui
demande un jour « Comment ¢a va ?»:
« Moi, je vais bien. C’est mon cceur qui
est malade. ». En fait, elle circonscrit

la maladie a sa pathologie cardiaque
sans la laisser envahir tous les aspects
de sa vie. Elle demeure une petite fille
qui a envie de faire du théatre, d'avoir
des amis, d’aller a I'école...

La grande lecon qu’ils nous donnent,
c’est de prendre la vie de facon tres
immédiate et trés instinctive sans en
privilégier une composante par rapport
aux autres. C’est leur grande force.

On a tous possédé cette dme d’enfant,
cette capacité a prendre le présent pour

ce qu’il nous offre et la vie dans sa globalité.

On peut tous la retrouver.

Sij’avais réalisé mon film avec des enfants en
pleine santé, qui laissent entendre que rien
n’empéche d’étre heureux — a part une dispute
avec son frére ou une remarque de la maitresse

a I'école — il aurait été facile d’en conclure

qu'ils ne comprennent rien a la vie. Or, tous les
enfants savent tres bien que la maladie et

la souffrance existent. IIs voient leurs grands-
parents décliner ou mourir. IIs sont conscients de
la réalité de la vie, ils ne vivent pas dans un monde
protégé méme si nous avons du mal a admettre
qu’ils connaissent ces aspects de I'existence.

« Etre malade, ca n'empéche pas d’étre heureux »,
comme 'affirme 1'un des enfants que nous

avons suivis pour le film, Tugdual, qui poursuit
pourtant un lourd parcours de soins depuis des
années. On ne peut pas le soupconner de parler
ainsi par insouciance. Bien entendu, les enfants
n’aiment pas certaines composantes du quotidien
de la maladie, comme les piqlres ou la souffrance,
mais ils aiment la vie. Et ils nous rappellent

sans cesse qu'ils sont des enfants./

Anne-Dauphine Julliand

Anne-Dauphine Julliand a réalisé le documentaire
Et les mistral gagnants, sorti en salle le 1°" février

et qui été vu par plus de 220 000 spectateurs.

Elle est aussi I'auteure de I'ouvrage Deux Petits pas
sur le sable mouillé (Ed. les Arénes, 2011).

Numéro1 — JUIN 2017 ESPACE ETHIQUE

03

Illustration Marc Héricher



Le reportage /

L’ESPACE LOCAL DE REFLEXION ETHIQUE
du Centre hospitalier intercommunal

de Poissy-Saint-Germain-en-Laye (CHIPSG)
a été constitué en 2005. Il n’a pas attendu
de se doter de statuts et d’instances
officielles en 2015 pour attirer un petit
groupe de personnes désireuses de donner
sens et valeur au soin et d’en débattre.
Reportage au Centre Hospitalier
Saint-Germain-en-Laye lors de I'une

de ces rencontres.

« En 2005, nous étions quelques-uns a
souhaiter réfléchir a notre pratique de soin
a I'hopital. Cela a conduit certains d’entre
nous a décrocher les premiers diplomes
universitaires d’éthique dispensés en
France », se souvient Nadine Davous. Ancien
praticien du centre hospitalier de Saint-

Germain en endocrinologie, elle évoque
moins le doctorat d’Ethique médicale
qu’elle a obtenu en 1998 que le plaisir

que cette invitation a réfléchir ensemble

a déclenché en elle. C’est ce qu’elle tente
de prolonger en proposant de créer un
Espace local de réflexion éthique au Centre
hospitalier intercommunal de Poissy-Saint-
Germain-en-Laye (CHIPSG) en 2005.

Premiers jours de printemps, douze ans
plus tard. De généreux rais de soleil traversent
la piece. Le Pavillon Courtois, qui a longtemps
hébergé la maternité de Saint-Germain-
en-Laye, accueille la réunion mensuelle du
groupe de travail de I'Espace de réflexion
éthique. 12h30, sur les tables en cercle,
les sandwiches cotoient les carnets et les
stylos. L'heure a été choisie pour permettre
a tous, et notamment aux hospitaliers qui



veulent assister aux débats, de le faire
sans avoir le sentiment de perturber le
fonctionnement de leur service.

Ce mercredi, ils sont plus d'une quinzaine
a avoir choisi de ménager cette parenthese
de réflexion au milieu de leur journée.
Cing en blouse blanche sont visiblement
venus en voisins pour assister a cette
rencontre : étudiante en kiné, ergothérapeute,
psychomotricienne, kinésithérapeute membre
du Comité de Lutte contre la Douleur
(CLUD) ou encore chirurgien...

Quand P’éthique cotoie
les questions logistiques

Les sandwiches rapidement avalés parmi
les rires de convives qui semblent déja bien
se connalitre, le silence se fait ; la réunion
démarre. Apres un rapide tour de table,

les autres participants sont démasqués :
auxiliaire de puériculture, gynécologue,
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En 2017, le groupe
de travail a'decide
de se consacrer
au theme

« Cltoyennete

et hopital public ».

infirmiére retraitée, généraliste libéral

et médecin de la prison Centrale de Poissy,
interne, ancien pharmacien, aumoniers,
responsable pédagogique en école

d’'infirmiers... Nadine Davous ouvre la séance.

Apres I'approbation du compte-rendu
de la séance précédente est abordée
I'organisation des deux prochaines
manifestations. Fin mars, des ateliers sont
prévus avec le CLUD. On se réjouit : les
inscriptions sont nombreuses et il faudra
doubler le nombre de salles. L'un des ateliers
abordera notamment une délicate question :
« Faut-il a tout prix supprimer la douleur
d’'une parturiente qui ne le souhaite pas ? ».
Voila qui reflete déja le theme retenu par le
groupe de travail pour cette année :

« Citoyenneté et hopital public ». En mai, une
soirée ouverte a tous est organisée a I'Hotel
de ville de Saint Germain autour de « La
citoyenneté et la laicité au service du soin ».
Les préparatifs logistiques sont répartis

dans '’ensemble du groupe.

L'heure est a présent a la présentation
qu’a préparée Germain Decroix, juriste
a la MACSF (Mutuelle d’assurance des
professionnels de santé) et membre du
bureau de I'Espace local de réflexion éthique
du CHIPSG. Comme tous les invités du

ESPACE ETHIQUE
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Le reportage /
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Notre régime de protection
soclale ne génere-t-il pas
_del'individualisme ¢
Responsabilise-t-il suffisamment
les acteurs ¢ La France

a-t-elle encare les moyens

de son 1déal soliddire ?

programme 2016 /2017, il propose sa vision
de la citoyenneté a I'hopital public qu'il

a intitulée « Egalité, fraternité et acces

aux soins : assurance maladie, CMU et
mutuelles... ». Inspiré de questions de terrain
issues du périmetre d’activité de la MACSEF,
son propos entre rapidement en résonance
avec les situations vécues par les uns et

les autres, a en croire les interruptions
auxquelles I'orateur invite ses interlocuteurs.

Vote a main levée pour admettre
un nouveau membre au bureau

Son rapide historique du modele de
financement de la solidarité en France est
écouté avec attention. Les participants
reprennent un peu la parole lorsque

sont évoqués les dilemmes posés par

cette spécificité francaise : notre régime

de protection sociale ne génere-t-il pas

de I'individualisme ? Responsabilise-t-il
suffisamment les acteurs ? La France a-t-elle
encore les moyens de son idéal solidaire ?
Comment faire vivre ce dernier dans une
société multiculturelle ? Que penser de pays
comme le Royaume-Uni ou les personnes qui
fument et qui boivent se voient refuser une
prothese de hanche apres 70 ans ?

Il est 14h45. La réunion doit se terminer.
Dernier point abordé : le renouvellement
triennal des membres du bureau de I'Espace
local de réflexion éthique du CHIPSG appelle
un vote a main levée pour admettre un
nouveau membre.

La candidate, Laura Arassus, médecin
responsable de I'équipe mobile douleur
et soins palliatifs, compte parmi les pionniers
de cette instance. Sa candidature est acceptée
a 'unanimité. Elle rejoint ainsi Elisabeth
Hoenn, réanimatrice en néo-natalité, membre
du bureau depuis deux ans qui estime qu’elle
« rencontre souvent des situations
qui appelleraient une réflexion éthique
qui n’est pas toujours au rendez-vous sur
le terrain... ».

Laura Arassus rejoint aussi le directeur
du CHIPSG, membre de droit du bureau.

S’il soutient le travail de I'Espace local de
réflexion éthique, sensibilisé notamment par
son précédent poste au CHU de Reims ou
était hospitalisé Vincent Lambert, il s’abstient
de participer aux réunions mensuelles.

« Cela présente 'avantage de libérer la parole,
souligne Elisabeth Hoenn. Dans un espace
comme celui-la, c’est essentiel. »

« Son intervention est toutefois toujours
appréciée lors des évenements éthiques. »
conclut Nadine Davous./

Pour aller plus loin

L'Espace éthique/IDF propose un guide

pratique abordant les grandes questions et enjeux
a aborder dans la conception, I'animation

et la mise en avant d’une structure de réflexion
éthique. Pour télécharger I’Aide-mémoire :
espace-ethique.org/checklist
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La question /

A I'heure des objets connectés, des
applications de santé et de la dissémination
d’'informations personnelles de tout type,
le traditionnel colloque singulier entre un
patient et son médecin demeure-t-il le modéle
de la relation de soin ? Le secret médical,
fondement de cette relation, est-il dépassé
,Dossier médi_cal par les nouvelles pratiques ?

partage, anonym |sat|on Ce qui était traditionnellement conservé

des dormees, appl IS au sein du dialogue particulier entre une

et objets connectes. personne et un médecin est aujourd’hui

Le cham @) du secret fréguemment partagé entre plusieurs

meohcal est-il en train professionnels de santé. A I’'heure ou nombre
de se voir tra ﬁSfOFmé' ? d’entre nous répandent volontairement,
Regards croisés. sinon consciemment, un grand nombre

d’'informations, médicales ou non, en utilisant
des applis ou des objets connectés, peut-on
restreindre I'laccés a nos données médicales ?
Dans quelles conditions et avec quelles
conséguences ?

Et si I'ére des data nous amenait plutdt a
repenser la relation de soin et notre rapport
a l'information médicale ? Les nouvelles
technologies vont-elles bouleverser le secret
médical ? Trois grands témoins livrent
leur réponse et réactions. >
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La question /

« Ne faut-il pas revoir

le périmeétre

et les modalités

du secret ? »

Paul-Olivier Gibert, fondateur

du cabinet conseil Digital & Ethics

En dehors du canal classique du huis clos
entre le patient et le médecin, il existe
de nouvelles facons de diffuser et d’obtenir
des données relevant du secret médical.
De plus, il est désormais possible de s’appuyer
sur des éléments non couverts par le secret
pour avancer des diagnostics prédictifs.
L’annulation inopinée d’un forfait internet et
la fermeture brutale d’'un compte Facebook,
par exemple, ne sont-ils pas considérés
par certains comme des
symptdémes d’une entrée
en dépression ?

Le secret médical
n’est-il pas devenu un secret
de Polichinelle ? Dés lors,
ne faut-il pas revoir son
périmetre et ses modalités ?

Ce nouvel impératif
de la data et des probabilités
au service d’un diagnostic
avanceé ne pose-t-il pas aussi
la question de la pertinence
de la médecine prédictive ?

Faut-il mettre toutes les chances de « savoir »
du cété du patient, quitte a prendre le risque
d’un sur-diagnostic, comme il en est question
concernant le dépistage du cancer de la
prostate ? Doit-on inviter les professionnels
de la santé a plus d’humilité quant a leur
capacité a délivrer un « verdict » qui peut se
réaliser du simple fait d’avoir été prononcé ?

« Les avantages
dont les techniques
disponibles sont
porteuses ne doivent
pas nous distraire

de leurs inconvénients
potentiels. »

Anne Lécu,

meédecin en prison,
auteure de

Le secret médical

(Ed. du Cerf, 2016).

Le secret médical est fondamental.

S’il conditionne la confiance, il est également
mal connu : né d’une rencontre, on ne peut

le limiter aux informations. Il recouvre aussi
ce que I'on percoit et ce que 'on ne demande
pas. De plus, une loi comme celle de 2016,
largement fondée sur le partage des données,
ne présuppose-telle pas au fond que les
soignants sont interchangeables ?

Je suis convaincue gque le secret vaut
la peine d’étre défendu. Ne fait-on pas fi
de ce gu’il signifie vraiment ? En privilégiant
le « partage d’informations » au dépend
de la confidentialité, ne vide-t-on pas le secret
professionnel de son contenu ?

Au-dela de ces considérations, s’il protége
la vie du patient, le secret médical protége
aussi la santé publique : un étranger en
situation irréguliére porteur de tuberculose
qui craindrait de consulter de peur d’étre
repéré par les autorités peut présenter un
risque social et sanitaire...

Jespére gu’il n'est pas trop tard mais
je me demande si nous pouvons encore
maitriser 'impact potentiel des techniques
disponibles. A terme, je percois des points
aveugdles et un mensonge. Parmi les points
aveugles, je place 'acces aux données qui sera
ménagé aux assureurs et le dossier médical
partagé. Ce dernier présente deux écueils :
un colt qui excéde largement les prévisions
initiales et une politique de confidentialité
complexe qui n’encourage pas le volontariat.
Le mensonge tient a 'anonymisation des
données mises en circulation dans l'open
data. Il semble gu’il soit assez aisé, pour
des spécialistes, de «casser » leur caractere
anonyme. Enfin, la question des données

Numéro1 — JUIN 2017

Florence Brochoire



de santé fournies par les objets connectées
reste entiere : qui sait si un jour, il ne sera pas
décidé de ne plus rembourser les soins a ceux
qui n"auront pas parcouru leurs 10 000 pas
quotidiens ?

« Quand quelqu’un
livre ses données

sur une appli, abdique-
t-il consciemment

sa liberté ? »

Jacques Lucas,
vice-président du Conseil
national de I'Ordre des
médecins, délégué général
aux systemes d’informations
en santé.

La notion de secret médical ne me semble
pas remise en cause ou menacée par les
nouvelles technologies. Ces dernieres ont
méme invité a lever 'ambiguité existant entre
le secret médical, qui couvre I'ensemble
des données personnelles de santé d’un
individu, et le secret

professionnel du

médecin, qui lui interdit

non pas de détenir

des données gu’il peut

d’ailleurs avoir découvert

sous couvert de la

confidence, mais

de les divulguer.

Cette derniere notion
a donc da étre revisitée
lorsqu’il a fallu définir
les modalités d’'une
mise en commun des
informations du patient
entre plusieurs professionnels de santé dans
I'intérét de la personne. Les conditions de ce
« partage » ont été strictement encadrées afin
gu’il ne puisse pas s’agir d’une divulgation
d’informations. Les professionnels de santé
tout comme le patient se sont vus donner
la possibilité de consentir ou non a cette mise
en commun.

Les nouvelles technologies, en rendant
possible techniqguement I'existence d’'un
dossier médical partagé, ont plutot renforcé
la confidentialité des données qu’il contient.
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Peut-on raisonnablement affirmer gu’un
dossier papier, entreposé dans un couloir
d’hépital ou posé sur le bureau d’'un médecin
libéral, est conservé dans les mémes
conditions de confidentialité que sur une
plateforme sécurisée ? La encore,
la dématérialisation du dossier médical
partagé a été strictement encadrée afin qu’il
offre toutes les garanties de confidentialité.
Le domaine des données disséminées,
médicales ou non, peut en revanche tous
nous inquiéter. Face a la déferlante des
applis et des objets connectés, un champ
énorme échappe a toute véritable régulation
en France et en Europe et nous appelle a une
réflexion collective. Quand quelgu’un livre
volontairement ses données, abdique-t-il
consciemment sa liberté ? Sait-il a quoi il
consent en cliquant sur «J'accepte» sans lire
ou comprendre les clauses pourtant écrites
des grands opérateurs privés (Google,
Apple, Amazon...) ? Il n’existe aucune
information publique expliquant a la personne
ce a quoi elle consent.
Nous entrons de plain-pied dans
une société numérique dans laguelle réseau,
grands volumes de data et puissance
algorithmique se
combinent. Il est grand
temps de lancer un débat
éthique pour répondre a
la question : connait-on
les risques liés a notre
consentement sur des
applis ? Des tas
d’informations
normalement couvertes
par le caractére secret
sont disséminées
sur internet par les
2 personnes elles-mémes.
N’est-ce pas du ressort
du Comité Consultatif National d’Ethique
(CCNE) qui, jusqu’ici, est demeuré muet sur
cette question, de mener cette réflexion ?
Faut-il s’engager vers la création d’un
label public qui serait attribué aux applis et
objets connectés liés a la santé et garantissant
un bon niveau de protection des données aux
« consommateurs » qui les utilisent ?
Par ailleurs un livre blanc du Conseil national
de I'Ordre des médecins est en cours
d’élaboration sur I'éthique du traitement des
données et de la constitution des algorithmes./

ESPACE ETHIQUE
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Le mot

Caractere vulnérable

/ Vulnérabilité [vyInerabilite] n. f.

de quelgue chose ou de quelgu’un.

VULNERA

EN FRANGAIS VULNERABLE et vulnérabilité
renvoient au sens originel du mot latin vulnus

« blessure » (vulnerare, blesser). Une blessure est
le résultat d’un coup volontaire ou involontaire,
inattendu ou prévisible, unique ou répété.

Sans le paraitre, elle entame toujours 'intégrité de
celui qui est atteint. Si la fragilité fissure et sape la
solidité de I'étre, la vulnérabilité ouvre le champ a
un autre type de blessure : a une plaie physique,
psychique ou sociale. Méme s’il ne sait pas toujours
d’ou vient I'atteinte et ne sait pas 'exprimer, le bles-
sé souffre de cette plaie et 'appréhende. Ne perdons
pas de vue la force de ce mot, trop souvent édulcoré
a force d’étre entendu.

Mais, dira-t-on, le mot vulnérable désigne non
pas une personne blessée, mais celle « qui peut étre
blessée ». Comme beaucoup d’autres mots formés
avec ce suffixe —able, latin lui aussi, vulnérable in-
dique non l'actualisation mais la possibilité ou la
propension a étre atteint — comme condamnable
pour la condamnation effective, friable avant de
s’effriter. La vulnérabilité est donc un état instable,
un état de risque. C'est étre en menace d'étre atteint,

ESPACE ETHIQUE
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par sa fragilité propre, ou par des circonstances que
le sujet ne détecte pas toujours ou ne sait comment
y échapper. Parfois il sait que cela va se produire,
qu’il va perdre du terrain, et qu’il lui faudra retisser
les mailles de protection qui ont cédé, s’il en a tou-
jours le courage.

Il lui faut et il nous faudra tenter de réparer la
blessure a venir. Mais comment ? On ne guérit pas le
vulnérable facilement. Quel que soit le mode de vul-
nérabilité, médical, social, psychique, la guérison est
longue, décevante ; il y a récidive et méme fragilité
acquise. Mais si c’est bien d'une plaie dont il s’agit,
on sait comment une plaie se soulage et se ferme. Le
remede se fait par le soin, le soin de soi et des autres
avec soi, avec le temps et la patience, le respect et la
conflance. Aucune « mesure », pour forte qu’elle soit,
ne s’en dispense./

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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Le périscope /

[

Le vote des personnes handicapées

sous tutelle en question

LA COMMISSION NATIONALE CONSULTATIVE DES DROITS DE LHOMME
(CNCDH) a dénoncé en janvier dernier la possibilité pour un juge des tutelles

de priver des personnes de leur droit de vote en raison de leur handicap mental

ou psychique. « L’acte de voter ne saurait étre réduit au simple fait de choisir

une personne, un parti, un projet. C’est la reconnaissance de la possibilité

pour chaque personne de participer a la construction de notre société et un

gage important de la dignité. Une personne handicapée, quel que soit son

handicap, doit pouvoir jouir de ce droit », affirme Christine Lazerges, présidente

de la CNCDH. La Commission insiste ainsi sur la nécessité de lutter contre

les préjugés, de sensibiliser et former ’entourage des personnes handicapées,

les autorités judiciaires, les administrations, et d’obliger les politiques

a rendre leurs campagnes accessibles.

Transformer
le handicap
au fi] des
experiences
de vie

Comment sortir des
classifications tradition-

nouvel équilibre dans

un espace « tour a tour
rétréci, remodelé, décou-
su, déformé, concentré ».
Dans le handicap, « on
se retrouve en présence
d’un individu qui doit se
recréer, qui doit choisir
et construire un nouveau
milieu ou habiter »,
analyse-t-elle. Ce dépas-
sement des contraintes
invite a repenser les
frontiéres entre le normal
et le pathologique ainsi
que l'utilisation des outils
technologiques pour favo-
riser 'action de l'individu

Ceridwen/Wikimedia

Forums «Valeurs

de la République,

du soin et de
'accompagnement»

CHAQUE MOIS, LA MAIRIE

du 4°me arrondissement de Paris
accueille les Forums « Valeurs

de la République, du soin et de
'accompagnement » organisés par
I'Espace de réflexion éthique de

la région lle-de-France. L'ambition :
mettre en lumiere les initiatives de
terrain et débattre pour renouveler
la pensée politique a travers les
enjeux du soin. Au-dela de la sphére
médicale ou médico-sociale, ces
forums sont ouverts a la diversité
des champs socio-professionnels :
justice, éducation, économie...
Archives, vidéos et prochains
forums : http://bit.ly/vrsa2017

Les Maladies
chroniques
Vers la troisiéme
medecine

Vingt millions de Francais
souffrent de maladies
chroniques, soit un

tiers de la population :
une véritable épidémie.
Diabéte, cancers,
hypertension artérielle,
sida, insuffisance
respiratoire... Hier encore,
on mourait de

ces maladies.
Aujourd’hui, elles

nous accompagnent.

Thomas Salva

la réalisation de ce livre,
nous entrons dans l'ere de
la 3° médecine : celle de
la personne, aux cotés de
la médecine des maladies
aigués bénignes et des
maladies graves. Une
nouvelle facon de vivre
pour le patient et une
nouvelle facon d’exercer
son métier pour le
meédecin.

Editions Odile Jacob —
Pr. André Grimaldi,
Yvanie Caillé, Frédéric
Pierru et Didier Tabuteau,

nelles pour définir le sur son environnement. Pour André Grimaldi, ~mars 2017.
handicap ? La philosophe Une invitation a penser Yvanie Caillé,
Anne-Lyse Chabert utilise le handicap comme un Frédéric Pierru,
sa propre expérience pour  parcours de vie. Didier Tabuteau
dgcrlre Ia dynam\que e et 7_4 médecins,
necessaire a la construc- Anne-Lyse Chabert, patlents et experlts\
tion permanente d’'un février 2017. qui ont contribué a
Numéro1 — JUIN 2017 ESPACE ETHIQUE 1
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d’Alzheimer dans le
monde annonceés dans
les études prospectives,
une nouvelle approche
sociale de I'integration
des personnes malades
est en train de se
développer : un nombre
croissant d'initiatives
visent a rendre la
société plus accueillante
pour tous. La ou les
anglophones évoguent
une société « dementia-
fnendldv », le francais
parle de sociéteé solidaire
Alzheimer.
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Foton Initiative

A Bruges, un groupe de marcheurs
composé de personnes atteintes

de démence, de proches et de soignants
participe a la journée européenne

Move 4 dementia (bouger en faveur de
la démence) en mai 2016. En France,
I'initiative a été relayée par le Bistrot
Mémoire de Rennes.

PIONNIERE EN LA MATIERE, la Société
Alzheimer d’Ecosse, qui propose des coaches
aux personnes diagnostiquées, donne sans
doute 'une des meilleures définitions d’une
société solidaire Alzheimer : « Dans une telle
société, la population connait la maladie

et les autres formes de troubles cognitifs et
fait preuve de compréhension. Les personnes
concernées se sentent impliquées et
intégrées. Elles ont le choix et gardent le
contréle de leur vie quotidienne ».

En attendant que cette volonté d’inclusion
devienne un enjeu de société largement
partagé, des initiatives sont déja lancées

par quelques pionniers.

Changer la perception

Elles ont en commun de vouloir changer la
perception du public vis-a-vis des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et d’autres
troubles cognitifs. Comme le montrent
toutes les enquétes, la maladie d’Alzheimer
est une pathologie difficile a comprendre
guand on n’est pas directement concerné.
Birgitta Martensson, qui a dirigé I'association
Alzheimer de Suisse jusqu’en 2015, aime a
rappeler que « pour se mettre a la place d’'un
aveugle, il suffit de fermer les yeux. Mais
comment procéder pour faire comprendre

a quelgu’un ce que ressent une personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer ? »

La Suisse a saisi cet enjeu et a lancé une
Stratégie nationale en matiére de démence
2014-2017. Dans ce cadre, un projet vise a
convaincre les communes de déployer des
campagnes de sensibilisation et d’améliorer la
facon dont les personnes concernées vivent
leur présence dans la cité.

Pour provoguer ce changement de
perception, rien de mieux que des rencontres
directes, insiste Bart Deltour, en charge
des publics vulnérables a la direction de
I'organisation associative de soins a domicile
Familiezorg West Vlaanderen, qui intervient
aupres de 10 000 familles en Flandre
(Belgique). Il y met toutefois une condition :
la présence de «médiateurs» qui aident le
public non averti a surmonter ses premiéres
réticences.
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Lander Loeckx

Pour éclairer son propos, il évoque
volontiers une anecdote personnelle : encore
étudiant, lors de sa premiére visite dans une
maison pour personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, il se dirige apres une heure ou
deux vers la porte, saturé par la vision de ce
lieu gu’il percoit comme « indigne ».
Rattrapé par la manche par une femme qui
I'invite a rester, il commence a discuter avec
certains « pensionnaires ». « Grace a cette
« médiatrice » qui a insisté pour que je leur
parle, j’ai réalisé que j’étais face a des gens
pleins de dignité, des étres humains comme
moi, se souvient-il. Il est facile de se laisser
abuser par la premiére impression que vous
transmet un lieu ».

Tout le monde est gagnant

Au vu des estimations® qui établissent

a 74,4 millions le nombre de personnes dans
le monde qui pourraient étre atteintes
d’Alzheimer ou d’'une autre forme de troubles
cognitifs d’ici 2030, Birgitta Martensson, qui a
accompagné nombre de collectivités dans
des campagnes en faveur d’une société
solidaire Alzheimer en Suisse, estime que le
temps est venu d’aborder la question dans

ESPACE ETHIQUE

13

(1) Estimations publiées en 2015 dans le rapport mondial d’Alzheimer’s Disease International (ADI).



ESPACE ETHIQUE

Le dossier /

des termes sociétaux et non plus seulement
meédicaux ou individuels.

Favorable a une approche réaliste de
la société solidaire Alzheimer, cette ancienne
professionnelle du marketing n’hésite pas
a affirmer que, « quand on parle d’argent, on
obtient une écoute plus attentive. »

« Tout le monde peut gagner a rendre la
cité plus accueillante aux personnes atteintes
de troubles cognitifs. Il est donc essentiel de
valoriser les avantages qu’il y a a connaitre
cette maladie, a tous les niveaux, insiste-t-elle.
Parallelement au message solidaire, il est tout
aussi important de sensibiliser, par exemple,
les commercants au chiffre d’affaires généré
par un service de qualité qui fidélise et rassure
des personnes vulnérables dont le nombre
ne va cesser de croitre ».

Un nouveau type
d’accompagnement

Apprendre a chacun a reconnaitre ceux qui
traversent la ville avec appréhension comporte
un autre avantage, selon elle : on évite des
conflits et des situations compliquées dans
I’'espace public comme dans les commerces
ou sur les lieux de travail. « Tout le monde
est gagnant lorsgu’une campagne est bien
menée : les dirigeants, dans le public comme
dans le privé, comprennent ou est leur intérét ;
les salariés et agents sont moins stressés ;
et les principaux concernés sont satisfaits et
reviennent la ou ils ont été bien accueillis. »
Elle reconnait toutefois que ces campagnes
peuvent tourner court si elles ne sont pas
adossées a une volonté politique forte.

Dans les Landes, 'ancien président
du conseil départemental, Henri Emmanuelli
et son équipe ont été a l'origine d’un projet
innovant qui ouvrira a Dax en 2019. « QU’il
s’agisse des traitements ou des structures
classiques largement inspirées du modéle
hospitalier, les solutions existantes touchent
aujourd’hui leurs limites, », remarque
Francis Lacoste, directeur de la solidarité
départementale des Landes.

Fort de ce constat, le département fait
le pari de déployer un projet différent, inspiré

A droite, I'intention architecturale
du Village landais Alzheimer.

A gauche, Francis Lacoste,
directeur de la solidarité
départementale des Landes.

Dpt40/S.Zambon

d’une initiative lancée a Amsterdam pour
améliorer la prise en charge d’Alzheimer.

Le parti-pris : éviter le sentiment d’'une rupture
radicale qui peut parfois naitre du placement
dans certaines structures classiques.

Le projet est fondé sur 'idée du village.
Des quartiers différenciés pourront donner
la possibilité de vivre en mode urbain
ou en mode rural. 120 «habitants» vivront
a 7 ou 8 dans des maisons animées par
des «maitresses de maison». « Il s’agit d’'un
nouveau type d’accompagnement et donc
d’un autre type d’engagement de la part
des équipes qui participeront a ce projet sur
une base volontaire. » précise-t-il.

Un avantage collatéral pour tous :
accepter la vulnérabilité

Parmi les initiatives en faveur d’une société
solidaire Alzheimer, Bruges est souvent

cité comme exemple. Alors qu’un centre
d’accueil « ouvert », Foton, a été créé des 1996
au ceeur du centre historique, la ville

a déployé, en 2010, une vaste campagne

de sensibilisation. Ecoles, police, artistes,

et quelgue 200 bénévoles, ont été mobilisés.
Un effort particulier d’information et de
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A Bruges, des visites de musées
adaptées sont proposées aux
personnes atteintes de démence

(ici au musée de ’Hépital Saint Jean).
Dix guides ont re¢u une formation

spécifique.

Nord Architects/Champagnat&Grégoire Architectes - Infographie : Luxigon

Sarah Bouwens

formation a été déployé aupres des
commercants. Une centaine d’entre eux
affichent désormais en vitrine le pictogramme
d’un mouchoir noué (symbole, comme en
France, d’'un accessoire qui nous rappelle ce
gue I'on risque d’oublier) pour indiquer gu’ils
souhaitent la bienvenue aux personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou
d’autres troubles cognitifs.

[ouverture sur la société est aussi I'un
des axes du projet landais. « Aux cotés des
professionnels, il est prévu que des bénévoles
assurent une animation comparable a celle
gue connait tout village avec ses clubs et ses
activités, » précise Francis Lacoste.

La médiathéque de Dax doit y installer une
annexe et les associations culturelles ou
sportives dacquoises inviteront les habitants
du « village » a participer a la vie de la cité.

A Bruges, vingt ans apreés le lancement
du projet Foton, devenu depuis un centre
d’expertise en la matiere, Bart Deltour estime
gue beaucoup reste encore a faire pour rendre
la société véritablement accueillante pour
les publics les plus vulnérables. Il reconnait
toutefois qu’une dynamique s’est enclenchée.
Des initiatives viennent maintenant du terrain.
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Sensibilisés en vain il y a quelques années,
les musées de la ville proposent maintenant
des visites spécialement congues pour
permettre aux personnes atteintes de troubles
cognitifs de découvrir et comprendre les
ceuvres d’art a leur rythme. La dynamique
essaime ailleurs en Belgique. Récemment,
des mouchoirs noués sont apparus aux
devantures de certains commerces a Gand.
Bart Deltour est persuadé qu’il y aura
un avantage collatéral aux initiatives lancées
en faveur d’'une société solidaire Alzheimer.
« A terme, il devrait étre plus agréable pour
nous tous de vivre dans une cité qui sait
reconnaitre et accepter la vulnérabilité
et qui méne des actions a tous les niveaux
pour s’y adapter. »/

Pour aller plus loin...

L'Espace éthique/IDF a organisé en février 2017
le workshop «Vulnérabilité et mobilisation de

la société : 'exemple de la maladie d’Alzheimer
et des maladies apparentées». Cet atelier de
réflexion a réuni des porteurs de projets,

des personnes malades ainsi que des chercheurs
et des personnalités politiques. Il fera 'objet
d’une publication disponible courant juin 2017
sur le site espace-ethique.org
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RIVIERES

JE SUIS NEE DE L’ENCHAINEMENT
d’une grosse colére et d’'un apaisement
constructif... Plus clairement, je suis

un personnage fictif. Fictif, vraiment ?
Mon auteure m’a créée en écrivant son
premier roman. Il s’agissait, je crois,
d’emprunter la fiction pour raconter

la réalité. Et quelle réalité !

Mon auteure, devant le comportement
guelque peu déroutant de sa mére,

a décidé d’en savoir plus et a découvert
que la maladie de Huntington rédait
dans la famille. Ne nous racontons pas
d’histoire : cette maladie a de quoi
effrayer si on s’en tient aux descriptions
clinigues qui en sont faites. Maladie
neurodégénérative (mon auteure
préfére dire neuro-
évolutive car, dit-elle,
la vie n’est-elle pas
une maladie qui
nous condamne a
une forme de neuro-
dégénération de
toute facon ?), elle
est génétique et

«ll importait
de percevoir ce que
Pon peut faire avec
cette maladie
dans sa vie.
N’y a-t-il pas des
_ cas ou I'on peut
vivre bien avec cette
situation ? Comment
_tenir la frayeur a
distance pour mieux
étre a Pecoute des
métamorphoses ? »

ESPACE ETHIQUE

héréditaire. Née d’un parent huntingtonien,

vous avez 50 % de risque d’en étre porteur et

si vous I'étes, 100 % de probabilités de développer
la maladie. On raconte gu’en plus des désordres
psychigues gu’elle suscite, elle peut provoquer
des mouvements incontrélés du corps d’ou son
petit nom de Chorée de Huntington (du grec
chorea - qui désigne la danse).

Mon auteure n’est pas loin de considérer que
I'autre écueil majeur de cette maladie, c’est qu’elle
est détectable par le biais d’un test. Huntington
est d’ailleurs citée en exemple dans les milieux

de I'éthigue comme la seule maladie génétique

et héréditaire que 'on peut prédire a des futurs
patients potentiels auxguels on ne propose rien
apres leur avoir annoncé le résultat positif au test.
C’est devant le résultat de ce test, gu’elle a choisi
de passer, qu’a explosé la grosse colére de mon
auteure. Moins devant la maladie elle-méme

gue devant la malédiction a laquelle les médecins
la vouaient a 'approche de la trentaine. Or, elle ne
I’a pas entendu de cette oreille.

Pour elle, il importait de percevoir ce que I'on
peut faire avec cette maladie dans sa vie.

Une fois la colére tombée, elle rencontre Valérie
Pihet, directrice du programme d’expérimentation
en art et politigue a Sciences Po. Devenue une
amie, Valérie lui donne la force de vouloir imaginer
une facon de faire de cette fatalité une impulsion
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«C’est seulement en
écrivant que mon
auteure peut tenter
de digerer cette
affaire trop grosse.
La fiction lui permet
de s’exprimer plus
aisément. Apreés tout,
je suis celle qui se
projette dans le futur

untingtonien.
Elle s’en tient un peu a
distance et peut jouir
du présent. »

de vie. N’y a-t-il pas des cas ou I'on peut
vivre bien avec cette situation ?
Comment tenir la frayeur a distance
pour mieux étre a I'’écoute des
métamorphoses. Qui a vocation a porter
un regard décalé sur toutes choses ?
Les artistes. Qui connait le corps, ses
possibilités et ses limites ? Les danseurs.
Qui sait analyser les tréfonds de 'dme

? Les sciences humaines. Qui peut
témoigner de l'effroi lié a 'annonce du
résultat du test ? Les huntingtoniens.
Qui peut s’associer a cette recherche

au plus pres des vies ? Les proches,

les amis, les « concernés ».

C’est a partir de cet équipage hétéroclite
gu’elle crée le collectif Dindingdong,

un vaisseau d’exploration dont je me
retrouve chef de mission. Je poste
régulierement le compte-rendu de mes
expéditions huntingtoniennes sur le site
du collectif. Je suis devenue a mon

tour auteure, je collabore a des piéces
de théatre, a des documentaires,

je voyage et participe a des recherches
passionnantes comme celle menée

par le Pr Elena Cattaneo a Milan.

Mon auteure, elle, est devenue porte-
parole au sein d’associations, elle
contribue a présenter la maladie sur
Orphanet, le portail des maladies rares...
entre autres. Je me demande parfois

si mon sort n’est pas plus enviable que
le sien désormais.

Finalement, on peut se demander pourquoi elle

a eu recours a la création de mon personnage ?
Elle invogue des raisons objectives. Se protéger,
surtout qu’a I'’époque de '’Annonce, elle avait

une vie professionnelle riche qui aurait pu étre
menacée par cette révélation. Protéger les
membres de sa famille, jeunes notamment, qui
n’ont pas besoin pour 'instant d’avoir connaissance
de la présence de cette maladie dans les génes
familiaux. Elle reconnait elle-méme quelques
raisons subjectives. Elle a toujours écrit.

C’est seulement en écrivant gu’elle pouvait digérer
cette affaire trop grosse. La fiction lui permet

de s’exprimer plus aisément. Aprés tout, je suis
celle qui se projette dans le futur huntingtonien.
Elle s’en tient un peu a distance et peut jouir

du présent. Comment lui en vouloir ?/

Alice Rivieres

Alice Riviéres est un personnage de fiction

né dans les années 1970. Elle apparait pour la premiére
fois dans le roman Réveiller 'aurore (2009, Ed. Le Seuil)
ou elle apprend notamment qu’elle est porteuse du

géne d’'une maladie incurable - la maladie de Huntington.
Elle a signé Le Manifeste de Dingdingdong

et le livre Anouck - portait dingdingdong n°l avec

la peintre Alexandra Compain-Tisser.

Les productions du collectif Dingdingdong sont
accessibles sur le site dingdingdong.org
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Le panorama de Péthique en lle-de-France
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E
D'ETHIQUE

A LHOPITAL LARIBOISIERE, Péquipe
mobile de soins palliatifs est a origine
d’une dynamique d’échange sur

les pratiques de soins a Péchelle de
Pétablissement.

En septembre, le Groupe de réflexion
d’éthique et du soin (GRES) de I’'hopital
Lariboisiére tiendra sa premiére réunion
pléniére, ouverte a tous ceux que la
réflexion sur les pratiques de soin
intéresse. « Nous avons choisi d’orienter
cette structure vers la réflexion et

non vers I'éthique clinigue », souligne
Vianney Mourman, médecin de I'équipe
de soins palliatifs de I’h6pital. Cette
orientation, comme tout le processus qui
a conduit a la création du GRES, est le
résultat d’un travail collégial. Si Vianney
Mourman insiste pour en partager

la genése avec d’autres professionnels
de Lariboisiére, son inscription au Master
Ethique, science, santé et société de

18 ESPACE ETHIQUE

/

Vianney Mourman
(gauche, dernier rang),
médecin de soins
palliatifs et titulaire
d’un Master 2 Ethique,
science, santé et
société coordonne

le Groupe de réflexion
d’éthique et du soin de
I’hopital Lariboisiére.

Communication Lariboisiéere

'Espace éthique/IDF en 2013 a sans doute donné
une inflexion décisive a cette initiative.

A terme, un théme choisi
par les professionnels du soin

« Compte tenu de notre activité transversale

au sein des services, on nous soumettait
régulierement des questions relevant de la réflexion
éthique, » souligne-t-il. D’ou le souhait de I'équipe
mobile de soins palliatifs de créer et d’ouvrir a tous
un espace d’échange pour les aborder. Linitiative
obtient vite I'avis favorable de la direction de
I’établissement. Accompagnés par I'Espace de
réflexion éthique lle-de-France pour affiner leur
projet en amont, les « pionniers » se retrouvent
une premiere fois en septembre 2016. Apres trois
réunions initiales, un groupe de travail lance un
appel a candidatures - aupres des soignants
comme des administratifs de toutes catégories

— pour constituer un bureau de 16 personnes

qui reflete « une grande richesse de pensée ».
L’instance se retrouve la premiére fois en janvier
2017 et, au fil de réunions suivantes, retient la
contention comme théme pour la premiére année.
« Par la suite, le GRES souhaite étre saisi par les
professionnels du soin pour choisir le theme de
réflexion. », précise Vianney Mourman./
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Découvrir
les sites
Espace éthique/IDF :
espace-ethique.org
Espace éthique Maladies
neurodégénératives :
mnd.espace-ethique.org

« Le site allie une mission
patrimoniale et un fort ancrage

dans Pactualité »

3 QUESTIONS A... PIERRE-EMMANUEL BRUGERON,
chargé de la gestion du pdle documentaire et des ressources
en ligne a 'Espace de réflexion éthique lle-de-France.

Dans quel objectif a été congu le site
de PEspace éthique ? Le site allie
une mission patrimoniale et un fort
ancrage dans l'actualité. La version
actuelle du site, mise en ligne en
2014, vise a mettre a disposition
des personnes intéressées 20 ans
d’archives (textes, documents,
vidéos..). Le site se fait également
’écho des initiatives concrétes et
des réflexions actuelles menées
sur I'éthique. D'ou la forte présence
d’actualités qui permettent aux
visiteurs de se tenir au courant
d’événements et de manifestations,
a la fois au plan régional et au

plan national.

Quel role joue-t-il dans le dispositif
de communication de PEspace
éthique ? Il joue un role majeur.
Consulté par plus de 300 000
personnes depuis sa création,

il annonce les évenements et les
formations que nous proposons.

Il rend compte aussi de notre
activité et permet de visionner les
captations vidéos des collogues,
conférences et tables-rondes

que nous tenons.

Comment peut-on se tenir
rapidement au courant des
événements organisés par ’Espace
éthique ? Le site est assorti d’'un
dispositif complet de newsletters.
La lettre principale est adressée

a plus de 20 OO0 abonnés.
L’abonnement a 5 newsletters
thématiques est également proposé
aux personnes plus particulierement
concernées par des sujets tels que
le handicap ou les personnes agées,
par exemple. Enfin, tous les abonnés
recoivent des alertes sur les différents
événements que Nous organisons.

Marc-Antoine Weisser

Pierre-Emmanuel Brugeron
Responsable
du Pole Ressources.
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An 2 et volume 3
our la Revue
ancase(jeﬂnque

appliquée

Comme le note son rédacteur

en chef, Paul-Loup Weil-Dubuc,

par ailleurs responsable du Pole
recherche de I'Espace éthique,

c'est dans sa volonté d'ouverture
gue la Revue francaise d’éthique
appliguée trouve sa vraie spécificité.
Ouverture a la diversité des
disciplines. Ouverture a divers
champs au-dela de la santé a travers
des thématiques transversales

(le numéro 4 de septembre sera
consacré a la nourriture ; le numéro
5, en janvier 2017, aux algorithmes).
Diversité des regards avec une
rubrique croisant des points de vue
contrastés sur une méme question et
une autre convoguant une réflexion
éthique sur I'art ou a partir d’'une
ceuvre d'art. Ambition enfin de
s‘ouvrir vers de nouveaux lecteurs,
en dehors de l'univers académique
qui constitue son premier public
aujourd’hui. En grande synergie avec
'Espace éthique, la revue, créée

en 2015, est publiée deux fois par an
aux éditions érés. Elle s'appuie sur
un comité éditorial - ouvert lui aussi
a des profils variés -, une diversité
de relecteurs anonymes et sur un
comité scientifique multidisciplinaire
et international. Le dossier du
numeéro 3, paru en janvier 2017,

est consacré a « La vie humaine :
entre trésor et capital ? ».

Valentine Thébaut

Paul-Loup Weil Dubuc

Rédacteur en chef de la Revue francaise
d’éthique appliquée, responsable
du Pdle recherche de I'Espace éthique.
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Le panorama de Péthique en lle-de-France

Franck Rolland

A KREMLIN-
BICETRE,

ON PARLE
ETHIQUE EN
DEHORS DES
COURS

CREEE EN 2012 PAR DES ETUDIANTS

a la faculté de médecine du CHU Bicétre,
I’association Penseurs de plaies réunit
chaque mois des (futurs) professionnels
du soin. Débats, films, conférences
permettent d’échanger et de présenter
des situations concrétes qui soulévent
des questions éthiques, méme si le mot
n’est pas prononcé.

En réaction a une mauvaise blague

de son professeur de gastro-entérologie
lors du cours d’apprentissage du
toucher rectal, Franck Rolland se
demande, choqué, comment préparer
le patient a des examens médicaux
délicats. A I'entrée en 2¢ année, il se
réjouit a 'idée d’apprendre comment
parler aux patients, comment répondre
a leurs angoisses. Au fil des trimestres,
s'il reconnait avoir acquis des savoirs
techniques, ses questions restent
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sans réponses. Franck Rolland, comme d’autres
étudiants, a ensuite élargi ses interrogations a
toutes les thématiques liées au soin. C’est ainsi
qu’est née I'association Penseurs de plaies, au sein
de I'université Paris-Sud - Paris-Saclay (Bicétre pour
les étudiants en médecine) en 2012. Son objectif :
rendre concrétes et débattables un certain nombre
de questions au cceur des métiers du soin.

Les langues se délient

Chaque mois, elle réunit désormais une
cinquantaine de professionnels de la santé

— médecins en devenir ou en exercice, futurs
infirmiers ou kinés... — lors d’une discussion,
d'un débat, d'une conférence ou d'une projection
de film. Les participants ont par exemple pu
échanger, le 20 avril dernier, avec Irene Frachon

a l'origine de la découverte du scandale du
benfluorex (Médiator®), lors de la projection

du film La Fille de Brest.

Franck Rolland ne parle pas d’éthique pour
qualifier les questions débattues lors des réunions
des Penseurs de plaies. « C’est un terme qui fait
un peu peur aux étudiants, remarque-t-il.

Ils I'associent a une assemblée d’anciens
réfléchissant a de grands débats de société qui ne
les concernent pas encore ». Selon lui, I'émergence
de I'intérét pour les questions liées au soin vient
un peu plus tard quand, a 'hépital, ils sont
confrontés a des situations auxquelles ils n’ont
pas l'impression d’étre préparés. « Pourtant,

au cours des débats, les langues se délient, les
expériences s’échangent et ils font de I'éthique
peut-étre sans le savoir... ».

Qu’est-ce que le succes de I'association lui dit
sur la future génération des médecins ?

«Ils tendent a s’interroger sur ces questions plus
tdt qu’avant, note-t-il. Ils sont également tres
attachés a certaines valeurs comme l'illustre
leur forte mobilisation pour sanctuariser
I'indépendance et la liberté de pratique médicale
et la libérer de l'influence des laboratoires
pharmaceutiques »./

Pour aller plus loin

En septembre, I'association des Penseurs de plaies

s'est réunie en partenariat avec I'Espace éthique/IDF pour

la premiére Journée régionale d’éthique des étudiants

en santé. Les programmes des rencontres organisées par
I'association Les Penseurs de plaies (Hopital Kremlin Bicétre)
sont consultables sur la page Facebook de I'association.

Par ailleurs, un contact direct peut étre établi en envoyant
un message a : lesp deplai il.com
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La science

au pluriel -
Essai ,
d’épistéemologie
pour des
sciences
impliquées
Comment penser une
science qui prendrait
acte de sa responsabilité,
attentive aux
conséquences et qui ne
revendique plus sa
neutralité axiologique

A LIRE...

Le Soin, une valeur de la République
Ce gue soigner signifie

COMMENT CONCEVOIR UNE ETHIQUE
partagée au service des valeurs de la
cité ? Cette question invite a engager
une réflexion sur les valeurs constitu-
tives du soin et de 'accompagnement
a la lumiére de la vie démocratique.
Par I’attention portée aux individus,
aux droits de la personne et aux
situations de vulnérabilité, les
professionnels et les bénévoles des
associations intervenant dans les
champs du sanitaire et du médico-
social incarnent des valeurs de
sollicitude, de solidarité, de justice.
Dans un contexte ou I'individualisme,
la solitude, la culture de P'instant
présent semblent altérer les principes
fédérateurs d’engagements communs,
que signifie soigner l'autre et

pour affirmer son
objectivité ?

Léo Coutellec,
épistémologue, propose
de construire un espace
de réflexion critique

sur ce gu’il nomme

la science impliquée :
responsable, attentive aux
conséguences, ouverte
a un questionnement
sur ses finalités.

La méthode ? Doter

la science d’'un nouveau
principe démocratique
qui permettrait de la
penser au pluriel dans
la profondeur de son
implication radicale

au réel.

Léo Coutellec —
Quae, février 2015.
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lui consacrer une attention ?

Les espaces et la culture du soin ne
sont-ils pas emblématiques d’'un
engagement citoyen et propices a

un ressourcement ou a une nouvelle
signification des valeurs républicaines ?
Témoignant d’un parcours personnel,
la réflexion proposée fait écho aux
situations parmi les plus éprouvantes
et délicates pour les pratiques
soignantes et les vies individuelles que
sont la démence, la maladie gravement
invalidante, la douleur, la fin de vie.

Elle donne a mieux comprendre leurs
enjeux éthiques, sans se départir

jamais d’un abord sensible.

Emmanuel Hirsch —
Belles Lettres, 2016

Big ou
bug data ?

Marketing, ressources
humaines, sécurité, vie
politique... : le big data
touche désormais tous
les domaines. Face a

un volume de données
toujours plus important,
comment prévenir les
nouveaux risques dont
Nnous ne voyons
encore que les
contours ?

Assaél Adary prend
le parti d’aborder

la question des
data dans leur
dimension éthique.
C'est en renforcant
la déontologie de
leur traitement qu’'on

pourra en effet les
sauver d’elles-mémes
et de leurs dérives.

Ce livre est tout a

la fois une alerte, un
guestionnement et

le début d’'une solution
par la création d'une
nouvelle discipline,

la «datadéontologie»,
et d’'un nouveau métier,
le «datadéontologue»,
dont le présent manuel
passe en revue

les premieres pistes
d’action.

Assaél Adary —
Editions du Palio, 2017.
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DIDIER SICARD

AU COURS D'UNE ANNEE ELECTORALE animée au
plan médiatique, n’est-il pas temps de jeter un re-
gard apaisé sur la facon dont les questions éthiques
sont posées dans le débat politique francais ?
Didier Sicard, ancien hospitalier et Président d hon-
neur du Comité Consultatif National d'Ethique
(CCNE) de 1999 a 2008, revient sur la confusion des
genres et sur l'instrumentalisation des questions
éthiques par le politique, au détriment d’un véri-
table débat.

ESPACE ETHIQUE

Quand des questions bioéthiques sont-elles appa-
rues dans le discours politique ? Il est souhaitable,
je crois, de remonter a la création, en 1983, du Co-
mité Consultatif National d’Ethique par Jean-Pierre
Chevenement, sur une suggestion de Philippe La-
zar, alors directeur de I'INSERM. René Frydman et
Jacques Testart viennent de faire naltre Amandine,
le premier bébé médicament francais. Il n'y a pas a
proprement parler de réflexion éthique en France a
I'époque. Il me semble qu’a ce moment-13, les pro-
gres de la science sont considérés encore assez lar-
gement comme porteurs de bienfaits.

Méme la discussion autour de l'interruption vo-
lontaire de grossesse portée par Simone Veil, en 1975,
n’a pas tellement été présentée en termes éthiques,
mais plutdt en termes de rupture de société dans
les rapports entre les hommes et les femmes. D’ail-
leurs il n’est qu’a se souvenir de la violence inoule
de 'accueil qui lui a été réservé par une Assemblée
nationale majoritairement masculine, pour illustrer
le choc que cela a représenté a I’époque.

Toutefois, on a parfois oublié — et cela peut
apparaitre comme une anomalie — que cette modi-
fication essentielle du rapport a I’avortement a été
portée par une femme de droite.

Méme si le texte a été soutenu par ce que 'on
appelle la gauche, je suis frappé de constater que,
quarante ans apres, certains a gauche reprochent
encore a Simone Veil de ne pas avoir présenté une
loi libéralisant I’avortement, mais un texte visant
seulement a réduire le risque pour les femmes de
mourir a la suite d'un avortement.

C’est une facon de souligner le fait qu'elle n'en
a pas fait une valeur de liberté pour les femmes.
Au fond, la gauche a tenté de récupérer la valeur
libertaire de 'avortement contre 1'histoire, repro-
chant alors a Simone Veil de s’étre limitée a une
simple médicalisation de l'interruption de grossesse.
Je me demande si ce n’est pas a la lumiére de cet
épisode que I'on a commencé a réaliser que ’éthique
pouvait étre instrumentalisée par la politique alors
qu’elle ne I'était pas initialement.

Sil'on revient a la naissance d’Amandine, en
1982, 1a encore, elle n’a pas provoqué de débat po-
litique. Elle était percue comme une performance
et les premiers membres du CCNE étaient des per-
sonnalités peu marquées politiquement, plutdt de
centre droit et de centre gauche.
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Quand les politiques se saisissent des questions
d’éthique, qu’en font-ils ? Une réflexion éthique de
bon niveau s’est développée progressivement dans
les années 1990, sous l'influence des Américains
et du livre de Tom Beauchamp et James Childress,
Les Principes de I'éthique biomédicale. Il me semble que
cette importation américaine a contribué a faire pen-
ser que I'éthique avait une connotation conservatrice.
C'est-a-dire que 'autonomie, la liberté, la justice,
la bienveillance, par exemple, étaient des valeurs
traditionnelles porteuses d’une certaine vision
calme, de « bon sens ».

L'univers médical et hospitalier s’est saisi de
ce mouvement pour amorcer une réflexion sur son
activité. J'en veux pour preuve les changements
radicaux qui sont intervenus autour de l'approche
meédicale de la fin de vie entre 1990 et 2000 : I'admi-
nistration de « cocktails lytiques » a progressivement
cessé. Paradoxalement, ces pratiques interdites qui
s’étaient banalisées et qui étaient globalement to-
lérées et acceptées dans la plus grande indifférence
signifiaient que la médecine s’était appropriée la fin
de vie. Or, quand elle a commencé a s'interroger sur
sa légitimité éthique a pratiquer ces actes, elle s’est
retrouvée face a une société qui, a ce moment-1a, a
réclamé I'euthanasie, comme un nouveau droit que
la médecine refusait désormais d’accomplir.

De fait, quand la médecine souléve ce type de
questions, la société est prompte a s’en saisir pour
qu’elles ne demeurent pas cantonnées a la seule
sphere médicale. Et & partir de 13, la politique s’en
méle. La création de « I'’Association pour le droit de
mourir dans la dignité », par exemple, va politiser le
débat en faisant de 'euthanasie une valeur de gauche.

On le voit, la politique est intervenue tardive-
ment lorsque la médecine a souhaité partager ses
réflexions avec la société. A la méme époque, pa-
rallelement, le droit & I'avortement est devenu un
droit politique, non plus pour des raisons médicales
mais comme un droit de la femme, comme un droit
constitutionnel. La société s’est alors clivée politi-
quement. D'un coté, étre « pour la vie » vous place
dans le camp de la droite conservatrice alors qu’étre
« pour la liberté » — de choisir sa fin de vie et de
recourir a l'interruption de grossesse — est éton-
namment devenu un marqueur de gauche.
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Les questions éthiques deviennent des marqueurs
politiques ? Sont-elles confisquées par les poli-
tiques ? Oul, je suis toujours surpris par la capacité
des politiques a raboter les nuances. La politique
semble induire un certain nombre de positions au-
tomatiques qui stérilisent le débat. Etre de gauche
supposerait d’étre favorable a I'avortement ; étre
de droite, d’y étre opposé. Ces réductions abusives
laissent la société assez perplexe : ne peut-on vouloir
soutenir les plus fragiles et les plus pauvres et étre
favorable au fait de prolonger la vie, par exemple ?
Les questions éthiques ne sauraient se résumer a
un « package » politique. Ce phénomeéne de simplifi-
cation n’est pas propre au débat politique francais.
En Belgique, les Flamands et les Wallons s’opposent
sur les sujets éthiques qui deviennent de véritables
marqueurs identitaires. On observe le méme phéno-
mene aux Etats-Unis et au Canada.

Le discours politique peine a s’affranchir des
mots d’ordre et des slogans. J'y vois surtout l'action
des militants. Ils tentent, de chaque coté, d’'infléchir
les positions prises par les politiques qui n’ont pas
le temps de réfléchir. On passe ainsi d'une éthique
de réflexion a une éthique de slogans, qui nie tota-
lement la notion méme d'éthique.

Les questions éthiques sont de plus en plus mar-
quées du sceau de la morale dans le débat élec-
toral... Si la société s’empare de ces questions en
termes moraux, ce n’est pas ainsi que procede la
réflexion éthique qui est davantage une maniere de
se questionner. Ce que brandit le débat électoral,
alimenté par les militants, est une caricature de la
réduction morale d'une question éthique. Cette ap-
proche est trés grave car elle ne fait que durcir les
positions identitaires de chacun des camps et mene
au sectarisme.

En ce qui concerne la fin de vie, par exemple,
il suffit parfois de simplement poser les termes
du questionnement pour se voir accuser de nier la
liberté ultime des personnes a choisir leur mort ou
de faire de tout geste de soulagement un parangon
de I'euthanasie !/

Didier Sicard

Président d’honneur du Comité consultatif national
d’éthique de 1999 a 2008, Didier Sicard est professeur
émérite de médecine a l'université Paris Descartes

et a été chef de service de médecine interne a I'hopital
Cochin, a Paris. Il est 'auteur de nombreux ouvrages.
Parmi eux, L'Alibi éthique (Ed. Plon, 2006) La Médecine
sans le corps : une nouvelle réflexion éthique

(E. Plon 2002) et L’Ethique médicale et la bioéthique
(4¢éd 2016 P.U.F.).
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« L'aéroport

d’'Heathrow souhaite

la bienvenue
aux passagers

les plus vulnérables.»

« LES AEROPORTS sont
des lieux particulierement
anxiogenes pour

les passagers atteints

de maladies
neurodégénératives,
reconnait John Holland-
Kaye qui dirige I'aéroport
d’Heathrow. Aussi nous
travaillons en coordination
avec le ministére de

la Santé et 'Alzheimer
Society pour nous assurer
que ces personnes

recoivent I'aide dont

elles ont besoin. »

Le premier aéroport
européen a lancé une série
d’initiatives spécifiques.
Plus de 330 salariés
chargés de l'accueil et de
I’'assistance a I'aéroport
ont déja été spécialement
formés et 720 autres

le seront d’ici fin 2017.

En liaison avec les
équipes chargées des
controles de sécurité,

une assistance particuliere
est apportée aux
personnes concernées.
L’accés a des salons calmes
aménagés dans les
différents terminaux leur
est également ouvert.

Le dossier de ce premier
numeéro (pages 12-15)

est consacré a d’autres
initiatives solidaires
Alzheimer (dementia-
friendly en anglais).

Aéroport d’Heathrow

Al

’ D Agence Régionale de Santé
lle-de-France
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