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Résumé

Cette recherche doctorale s’inscrit dans I'approche singuliére du care, notion que nous
(re)questionnons a l'aune des technologies de l'information et de la communication en santé.
Notre réflexion cherche a comprendre comment et en quoi une relation de soin médiatisée par
des outils de communication numériques et distancée peut-elle se revendiquer des vertus de
sollicitude, de proximité et de responsabilité partagée propre a I'éthique du care.

En nous appuyant sur I'approche des capabilités (Sen, 2010) nous questionnons notamment les
ressources, les compétences ou les habilités mobilisées dans les pratiques numériques du care
centrée sur le «souci de l'autre» et celles axées sur le «souci de soi», afin de spécifier le sens de
I'action commune permettant de maintenir I'autonomie de la personne et constitutive d’'une
intervention capacitante (Falzon, 2004). Ceci nous conduit a formuler I’hypothése selon laquelle
la démarche de care, en contexte de médiatisation numérique, résulte de dispositions socio-
affectives et socio-organisationnelles centrées sur les pratiques numériques de soutien, d’aide et
d’accompagnement.

Notre recherche inclue I'analyse du travail domestique et professionnel du care entre des sujets
agés de 65 a 85 ans, leurs aidants naturels (proches ou personne de confiance) et les
professionnels de santé concourant a leur prise en charge a domicile, en ciblant les différents
corps professionnels de la santé (médical et paramédical). A ce titre, nous cherchons a
caractériser les actions et interactions réalisées avec I'usage de dispositifs sociotechniques dans
le continuum du travail domestique et professionnel du care a partir des actes de suivi de la
maladie (diabéte/cancer) attachés a la vie quotidienne.

Pour ce faire, notre recherche s’appuie sur deux études de cas visant chacune a caractériser et
spécifier I'environnement sociotechnique de care (ESTC) : I'une centrée sur I'observation des
logiques de care associées aux usages numériques des personnes agées et des aidants proches,
I'autre axée sur I'étude des pratiques numériques professionnelles réalisées a partir du dispositif
PAACO-Globule comme instrument médiatique de care.

Les méthodes d’investigation s’appuient principalement sur un travail d’observation directe et de
recueil des données, mobilisant des outils d’analyse quantitative et qualitative centrés sur la
réalisation d’enquétes par questionnaires, la réalisation d’entretiens et d’études ethnographique
physique et en ligne (Barats, 2013).

Notre approche est principalement inductive a visée compréhensive. La finalité de notre travail
est d’éclairer plus particulierement les connaissances sur les questions éthiques, la sociologie
des usages liée au gérontechnologies et a la télésanté (Rialle, 2009) ainsi que les conditions
d’acceptabilité organisationnelle et sociale des dispositifs sociotechniques associés a une

démarche de care.

Mots clés : care, maladie chronique, vieillissement, maintien a domicile, capabilités




Abstract

This doctoral research is part of the unique approach to care, a notion that we (re)question in the
light of health information and communication technologies. Our reflection seeks to understand
how and in what way a relationship of care mediated by digital and distant communication tools
can claim the virtues of solicitude, proximity and shared responsibility specific to the ethics of
care.

Using the capabilities approach (Sen, 2010), we question in particular the resources, skills or
abilities mobilized in digital care practices that focus on "caring for the other" and those that
focus on "caring for oneself", in order to specify the meaning of joint action to maintain the
person's autonomy and constitute an enabling intervention (Falzon, 2004). This leads us to
formulate the hypothesis that the care approach, in the context of digital mediatization, results
from socio-affective and socio-organizational provisions focused on digital practices of support,
assistance and accompaniment.

Our research includes the analysis of domestic and professional care work between subjects
aged 65 to 85 years, their natural caregivers (relatives or trustworthy persons) and health
professionals involved in their care at home, targeting the different health professionals (medical
and paramedical). As such, we seek to characterize the actions and interactions carried out with
the use of socio-technical devices in the continuum of domestic and professional care work
based on the disease monitoring acts (diabetes/cancer) associated with daily life.

To do this, our research is based on two case studies, each aimed at characterizing and
specifying the socio-technical care environment (ESTC): one focusing on the observation of the
care logics associated with the digital uses of elderly people and close carers, the other focusing
on the study of professional digital practices carried out using the PAACO-Globule device as a
media care instrument.

The investigation methods are mainly based on direct observation and data collection, using
quantitative and qualitative analysis tools focused on conducting questionnaire surveys,
interviews and physical and online ethnographic studies and interviews (Barats, 2013).

Our approach is mainly inductive and comprehensive. The purpose of our work is to shed light
more particularly on knowledge on ethical issues, the sociology of uses related to geronologies
and telehealth (Rialle, 2009) as well as the conditions of organizational and social acceptability of

sociotechnical devices associated with a care approach.

Keywords : care, chronic disease, aging, home support, capabilities
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DMP : Dossier Médical Partagé

DPI : Dossier Patient Informatisé

DREES : Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques
EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
ENS : Espace Numérique en Santé

ESTC : Environnement sociotechnique du Care

ETP : Education Thérapeutique de Patient

GIR : Groupe Iso-Ressources

HCCAM : Haut Conseil pour I’Avenir de I’Assurance Maladie

HPST : Hopital Patients Santé Territoire

INCA : Institut National du Cancer

INS : Identifiant National de Santé

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

MAIA : Méthode d’Action pour I'Intégration des Services d’Aide et de Soins dans le champ
de I’Autonomie

MSSanté : Messagerie Sécurisée de Santé
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PAERPA : Personnes Agées en Risque de Perte d'Autonomie
PCH : Prestation de Compensation du Handicap

PPS : Plan Personnalisé de Santé

PMSI : Programme de Médicalisation des Systémes d’Information
PSD : Prestation Spécifique Dépendance

PTA : Plateforme Territoriale d’Appui

RGPD : Reglement Européen sur la Protection des Données
RSS : Réseau Social Santé

SIC : Systeme Info-Communicationnel

SIH : Systeme d’Information Hospitalier

SNAC : Services Numériques d’Appui a la Coordination
SSIAD : Services de Soins Infirmiers a Domicile

STSS : Stratégie de Transformation du Systéme de Santé

TIC : Technologies de I'Information et de la Communication
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Infroduction

L’empathie des soignants aurait un effet placébo. C’est ainsi que titre I'article de Josiane
Curtet, journaliste pour le site Infirmiers.com' en date du 12 février 2019. Se référant a
une étude menée par deux psychologues américains de I'Université de Stanford et
publiée dans le New York Times, la journaliste met en évidence dans son article, les
effets du soin relationnel sur I'optimisation du traitement du patient. A I’heure ou la prise
en charge de la maladie reléve chaque jour de nouvelles prouesses technologiques et
scientifiques, I'auteur souligne, dans I’étude clinique de Leibowitz et al (2018) réalisée
sur deux groupes témoins, que la part du soin relationnel dans la prise en compte du

traitement de la maladie est loin d’avoir relevé tous ces secrets :

A I'heure ou les professionnels avouent manquer de temps et ou
'intelligence artificielle nous promet un monde ou les soignants ne seront
plus nécessaires (...) évaluer I'importance du contact humain et les mots

d’encouragements peut paraitre une bonne piqure de rappel.

Depuis 2013, on assiste a une explosion de sondages d’opinion comme de travaux
universitaires portant sur les effets des Technologies de l'information et de la
communication (TIC) sur la relation soignant-soigné. Mais paradoxalement les recherches
menées en sciences de I'information et de la communication restent minoritaires alors
méme que les modalités informationnelles et communicationnelles sont au coeur des

bouleversements organisationnels, médiatiques et relationnels. Pourquoi ?

Pourtant, les sciences humaines et sociales ont réussi a se faire une place de choix dans
le domaine de la santé. La sociologie, I'anthropologie, la psychologie et plus récemment
des sciences de I'éducation ou de gestion ont su se positionner et méme exploiter des
territoires qui leur vaut d’étre aujourd’hui des disciplines scientifiques déterminantes

dans la recherche en santé.

! https://www.infirmiers.com est un site d’information en direction des professionnels de santé. L'équipe rédactionnelle est constituée
de journalistes professionnels rattachés au groupe Média Professions Santé. Les objectifs du site sont centrées sur la diffusion
d’information pour les infirmiers, infirmiers spécialisés, infirmiers libéraux, étudiants infirmiers et candidats aux concours d’admission
en IFSI ; 'accompagnement des candidats au concours d’admission et la valorisation de la profession infirmiére.
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Or, les Sciences de I'Information et de la Communication demeurent assez méconnues
des acteurs de la santé. Néanmoins, cette «jeune discipline » dispose d’une vitalité
transdisciplinaire lui permettant sans aucun doute de contribuer activement a I'étude

des transformations actuelles du monde de la santé.

Ce premier postulat constitue la genése de ce projet de thése et ce, a partir du sujet de
mémoire mené en 2013. L’étude visait a relever comment et quoi les pratiques
communicationnelles au sein de communautés virtuelles de patients, médiatisées par
des réseaux socio-numériques, modifiaient la démarche d’éducation thérapeutique.
Celle-ci se poursuit dans le cadre du programme de recherche RAUDIN (Recherche
Aquitaine sur les Usages pour le développement de Dispositifs Numériques) a travers la
rédaction de deux rapports d’étude, I’'un visant a caractériser I'écosystéme numérique de
santé en Aquitaine, I'autre a analyser les usages numériques d’un bouquet de services
dédié aux seniors sur tablette tactile. Chacun d’eux ont été I'occasion de mettre en
exergue la pensée communicationnelle (Miége, 2005) au service de notre champ
disciplinaire et ce, a travers un méme fil conducteur intrinséque : celui de (re)questionner
les transformations des relations soignants-soigné, en contexte de maladie chronique,

avec l'usage d’Internet santé’.

De fait, il nous semblait nécessaire de repositionner les complémentarités entre
information et communication?, non uniquement en terme de structure, mais a travers
les objets-mémes pour (re)conceptualiser la relation de soin et aux soins, entre et par les
acteurs, dans les dispositions morales, les activités et les pratiques qui lui sont
conférées. C'est a travers I'approche singuliere du care que nous décidons d’orienter

notre recherche et ce, a 'aune des technologies de I'information et de la communication.

Ce choix d’étude trouve, au cours de notre travail de thése, plusieurs niveaux de
justification qui lui confére d’étre aujourd’hui, une source de réflexion trés actuelle.

D’abord en raison de la prévalence des maladies chroniques et du vieillissement de la

> Nous utilisons ici le terme générique d’Internet-Santé en référence a I'ouvrage collectif du méme nom (Thoer et Levy, 2012) qui
interroge les usages et les appropriations du réseau internet pour la santé.

3 Nous nous référons ici a la définition de Bougnoux (1995) considérant le primat de la communication sur I'information, non comme
une tension mais une complémentarité. Si I'information donne lieu a des contenus, soumise au principe de réalité, pour I'auteur, la
communication se moque en général de la vérité parce qu’elle réside en deca, dans le tressage de la relation, le prolongement du
contact ou I'organisation de la communauté.
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population qui, en conséquence, transforme la maniére d’appréhender les relations de

S0ins et aux soins.

En effet, la logique « curative », fondée sur le traitement aigué de la maladie et portée par
une gestion hospitaliere des épisodes pathologiques évolue depuis une vingtaine
d’années vers une approche plus «carative ». Celle-ci est accentuée par le virage
ambulatoire au cours duquel, le domicile devient un lieu hybride ou se cotoient auprés de
la personne malade, soignhants, aidants professionnels et aidants proches. La prise en
charge de la maladie et de la dépendance, devient plus qu’une prise en soins. C’est une
prise en soutien, en aide et en accompagnement ou I'autonomie suit sur une logique de
parcours tout au long de la vie. L’accélération des réformes depuis 2015 avec la loi dite
«ASV » (Loi d’Adaptation de la Société au Vieillissement), puis la loi de modernisation du
systéeme de santé, complétée trés récemment par les mesures du plan Ma Santé2022
témoignent du besoin de transformer en profondeur la philosophie méme de notre
systéme, ou I'usager n’est pas seulement agent, mais un partenaire de soin, acteur de sa

santé.

La premiére partie de cette thése s’attache donc a préciser les spécificités du concept de
care a domicile dans la société du soin et son intérét pour les sciences de I'information et
de la communication. Trois chapitres structurent notre démarche. Le premier vise a
montrer comment et quoi, la notion de care prend sens au fil du temps dans son
acception philosophique et pratique afin de mieux comprendre les mécanismes de cette
relation de soins et aux soins aujourd’hui. C'est pourquoi, aprés avoir dressé les
différentes facettes du soin dans ses dispositions morales, amenant progressivement a
formaliser les approches éthiques qui faconnent la santé, la seconde partie de ce
chapitre s’intéresse a spécifier la démarche de care dans la pratique du soin. Les
subtilités soulevées par notre revue de littérature nous offrent le moyen d’amender notre
choix épistémologique de faire du care, un objet d’étude singulier a notre champ

disciplinaire.
Le second chapitre permet d’ancrer notre réflexion au plus prés des enjeux de santé

publique contemporains. C’est pourquoi, il pose les fondements du care dans sa

dimension politique en s’intéressant plus particulierement a la maniére dont le systéme
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de santé se saisit de la vulnérabilité et de la fragilité pour organiser les pratiques de

soins et d’aide a domicile.

A travers la triangulation conceptuelle adossée aux maladies chroniques, au
vieillissement et a I'approche domiciliaire, cette partie vise a montrer comment
I'exercice du care s’inscrit tout a la fois dans l'espace des communications inter

personnelles comme dans celui de la communication des organisations.

Ces deux volets forgent la construction du chapitre suivant consacré a modéliser le
systéme info-communicationnel (SIC) qui le compose. L’'observation des médiatisations
et des processus de médiations nous offre un cadre de lecture fécond pour décrire les
dynamiques humaines en jeu, au prisme de I'écosystéme numérique qui agence

aujourd’hui notre systéme de santé.

La deuxiéme partie articule la stratégie de notre recherche. L’alliance du care avec
'usage des technologies de I'information et de la communication s’y trouve questionné
en posant comme cadre théorique, I'étude des rapports et des interactions entre
'Homme et la Technologie. Alors que les quatre dimensions du care (Tronto, 2009)
s’attribuent des qualités intrinsequement humaines, incarnées par la capacité a prendre
soin d’autrui (Zielinski, 2010), notre problématique vise a comprendre comment et en
quoi les TIC, souvent considérées « froides et distantes » (Pols, 2012, Sandelowski, 1999)

peuvent y contribuer a domicile, en contexte de vieillissement et de maladie chronique.

La construction d’'une hypothése inductive selon laquelle, la démarche de care dit
«numeérique », résulterait de dispositions socio-affectives et socio-organisationnelles
centrées sur des pratiques de soutien, d’aide et d’accompagnement structure le cadre

de notre troisieme partie et assied notre posture épistémologique.

4 Selon le rapport prospectif du Conseil National Santé Autonomie de septembre 2019, I'approche domicilaire se compose de 6
dimensions pour un » vivre chez soi »
. Les dimensions psychologiques et psychosociales (exemples : confort, intimité, réles sociaux, roéles familiaux, sécurité,
controle, statut économique du quartier).
. Les dimensions sociales (exemples : proximité des fréres et sceurs, des enfants, des parents).
. Les dimensions matérielles : caractéristiques du quartier, du domicile, ergonomie et fonctionnalité (exemples : accessibilité
universelle, espaces verts, type de batiment, adaptation du logis).
. Les dimensions spatio-temporelles : mobilité quotidienne, géographique, biographie (attachement, durée de résidence).
. Les dimensions économiques (exemples : colt pour se reloger, colt du domicile, monétarisation du capital).
. La dimension sanitaire (exemples : état général de santé, handicaps physique, sensoriel, mental, psychique, cognitif,
conséquences des chutes, dénutrition).
Source : https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_19-07_prospective_chapitre_2_web.pdf
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L’inscription de notre recherche dans le réel nous conduit a proposer deux études de cas,

exposés dans les chapitres suivants.

L'un et l'autre soutiennent deux hypothéses secondaires. La premiére considére qu’en
situation de vulnérabilité, I'usage des TIC santé répondrait davantage a un besoin
communicationnel de soutien, d’aide et d’accompagnement qu’informationnel. Les
observations menées auprés de patients agés de 65 ans et plus et de leurs aidants,
fragilisés par un diabéte ou un cancer cherchent a en vérifier la véracité. La seconde
sous-entend qu’en contexte de médiatisation numérique, I’exercice du care résulterait
d’une organisation capacitante, centrée sur le bien-étre et le maintien de I'autonomie.

Le travail d’enquéte mené sur plusieurs mois au sein d’une structure d’appui a la

coordination en Sud Gironde cherche a en déterminer les contributions.

L’apport de ces deux études de cas constitue un cadre de lecture pour comprendre ce
qui favoriserait ou au contraire, limiterait la production d'un Environnement
Sociotechnique Capacitant (ESC). Cette notion structure le cadre des discussions et des
perspectives offertes en quatriéme partie de ce travail de thése. Elles suivent I'idée que
les pratiques numériques en sant€, dés lors qu’elles s’inscrivent dans une démarche de
care, contribuent au socle des capabilités®. Ces nouvelles pistes d’études nous
interpellent autant dans la lecture des mécanismes de communication interpersonnelle

que dans la compréhension de la communication des organisations.

>Selon A. Sen, comme pour M. Nussbaum, la « capabilité » désigne la possibilité pour les individus de faire des choix parmi les biens
qu’ils jugent estimables et de les atteindre effectivement. Les « capabilités » sont, pour ces auteurs, les enjeux véritables de la justice
sociale et du bonheur humain. M. Falzon (2005) reprend cette notion a son compte dans une approche ergonomiste, a travers la
notion d’Environnement Capacitant (EC). Selon 'auteur, L'EC permet aux individus de développer de nouvelles compétences et
connaissances, d’élargir leurs possibilités d’action, et par conséquent leur autonomie.
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Réalités et virtualités du care a domicile

Chapitre 1: Place(s) du care dans les

relations de soins

« Les uns comme les autres ne doivent jamais oublier que toute écoute,
toute parole, tout silence, tout geste, tout acte, aussi technique qu’il puisse
étre, doit toujours s’inscrire dans un processus gouverné par le care,
I'attention a I'autre, le prendre soin de la personne qui s’est remise entre
leurs mains, qui leur a fait confiance au point de s’en remettre a leurs

soins. » (Lehmann, 2005)

Comment définir le care dans la relation de soins et pourquoi s’attacher a circonscrire
cette notion a partir de sa terminologie anglaise plutdt que son corrélat francais du
« prendre soin» ? D’ailleurs y en a-t-il un seul, plusieurs ou pas du tout? En prenant
partie d’orienter notre objet d’étude sur ce terme, notre intérét est d’interroger et de
convoquer les différents cadres théoriques qui entourent le care pour nous permettre de
mieux appréhender, a partir des sciences de l'information et de la communication, les
processus d’interaction dans la relation de soin au sein de triade soignant/aidant/patient

en contexte de médiation médiatisée par des dispositifs numériques.

Pour construire notre réflexion, ce premier chapitre vise a étudier et analyser le ou les
positionnements du care dans les relations de soins pour, d’'une part, saisir la pertinence
de ce champ pour notre recherche et d’autre part en cerner les spécificités. C'est donc
par effet miroir a la notion de soin que nous proposons, dans un premier temps, de
définir le care en s’intéressant d’'une part a sa modélisation théorique et d’autre par a

ses interactions conceptuelles avec les pratiques de soins.
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Si le care constitue depuis quelques années un terrain fertile aux études contemporaines
de sciences humaines et sociales, il s’appuie en effet, autant sur un long héritage
historico-philosophique faconné par la morale et I'éthique, que sur un ordinaire social
des relations humaines. Cela fait de ce care un objet a la fois visible et invisible, présent

et absent dans le quotidien de la relation de soin.

C'est d’ailleurs en terme de «narration des rapports humains » que Gilligan (1982)
formalise son approche du care dans les années 1980 aux Etats-Unis a partir des
théories du développement moral de Kolhberg (1981). L'auteur prend I'exemple du
traitement de réponse donnée par deux enfants de méme age, Jake et Amy, questionnés
sur le bienfondé du vol d’'un médicament a un pharmacien par un homme cherchant a

sauver la vie de sa femme.

D’une méme volonté, tournée chacune vers le soin®, s’en dégage un dilemme qui, selon
Jake ou Amy entrainent deux réponses différentes a un phénomeéne ordinaire : Jake
considére le soin comme une logique de vie, prioritaire sur la propriété alors que la voix
différente d’Amy est de poser le soin comme une «vision du monde constituée de
relations humaines qui se tissent et dont la trame forme un tout cohérent, et non pas
des individus isolés et indépendants dont les rapports sont régis par des systemes et des

régles » (p.9).

Cette qu’améne Gilligan dans cette injonction contradictoire nous permet de poser les
jalons de ce chapitre autour de deux axes : I'un centré sur la démarche éthique, I'autre
sur les modalités qui conduisent care et soins a se distinguer pour autant qu’ils

partagent la méme trajectoire étymologique.

En effet, Brugere (2009) souligne que l'un et l'autre relévent de la sollicitude, de

I'attention, de la préoccupation a autrui, supposant une « disposition, une attitude ou un

6 Selon le Centre National des Ressources Textuelles et Lexicales (CNRL), le mot soin aurait des origines plurielles et incertaines, ce
qui le fait varier, du «souci, peine » dans son acception latine a I'epimeleia c’est-a-dire cura en latin qui renvoie a I'attention,
sollicitude, égard a l'idée de traitement, médicament, guérison, administration. Dans le Online Etymology dictionary, care viendrait
d’une part du vieil anglais caru, cearu pouvant étre traduit par tristesse, anxiété, douleurs et du proto-germanique Karo (chagrin,
soin). C’est en 1400 qu’est attesté le sens de «charge, surveillance, protection» dans le soin, puis a partir de 1580, care prend la
signification de prendre soin de "prendre en main, faire".
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sentiment », faisant des pratiques de I'un et de l'autre, « une affaire d’activité et de

travail ».

Pour autant, si la visée éthique, telle que définie par Ricoeur (1991) comme «la bonne
vie avec et pour autrui dans des institutions justes » (p.202) semble commune au care et
au soin, la revue de la littérature mobilisée dans ce chapitre laisse apercevoir des
nuances conceptuelles que nous proposons d’expliciter et de comparer en prenant appui

sur les principaux courants qui traversent ces deux notions.

Ainsi, nous tacherons a partir de I'approche psychologique de Carol Gilligan, éducative de
Noddings (2013) et politique de Tronto (2008) de mieux cerner I’éthique du care et d’en
spécifier la singularité par rapport a I'éthique du soin. Pour ce faire, nous nous
appuierons sur les travaux de Ricoeur et de Levinas, qui, s’ils évoquent bien l'idée de
sollicitude (Barrier, 2010, p.168), ou encore la notion de vulnérabilité (Pierron, 2015),
posent comme épicentre de leurs réflexions, la rencontre et I'altérité a I'autre, comme

principe anthropique de la relation de soin.

C’est donc a partir de ce rapport a soi et a I'autre que nous poserons les fondements
épistémologiques de cette recherche dans laquelle la relation au donner/prendre soin
s’inscrit en cadre de lecture. A ce titre, nous nous attacherons, selon les modéles
éthiques, a comprendre comment se construit la rencontre patient/soignant/aidant a

partir des approches anthropologiques et sociologiques de la relation.

Ainsi, nous reviendrons sur la fragmentation idéologique et étymologique du cure et du
care en prenant I'attache des travaux de Saillant et Gagnon (1999), de Worms (2006) et

de Masquelet (2010) dans lesquels le corps devient I'objet de soin et le sens de relation.

Ensuite nous aborderons, dans le cadre de la sociologie des relations, la maniére dont
care et soins viennent a dialoguer et la encore se distinguer, a travers la figure du
malade comme fait social (Renaud, 2006). Nous focaliserons plus particulierement notre
étude sur les ambivalences des postures relationnelles du soigné et du soignant,

toujours vulnérable et parfois autonome.
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Le regard porté sur ces deux notions, revisité d’ailleurs par Mol dans son livre manifeste
« Ce que soigner veut dire » (2013) questionne ces tensions selon deux logiques: la
logique de choix contre la logique de soins. Dans I'un, cela suppose que nous sommes
des individus autonomes. Dans l'autre, cela nécessite un ajustement permanent et une
prise en compte perpétuelle des ressources, des capacités et des incapacités des
personnes, considérant que nous sommes tous vulnérables dans la société du soin
(Worms, 2010). Son analyse nous donne un terrain descriptif aux activités du care qui,
selon Tronto et Bérénice Fischer « visent a maintenir, continuer ou réparer notre monde »

(Molinier, Laugier, Papermann, 2009).

Par ses différents contours conceptuels, la finalité de ce chapitre est de consolider notre
approche du care en s’intéressant plus particulierement aux régimes d’actions qui sous-
tendent la relation de soin et qui la différencie d’'une simple relation de service (Demailly,
2008). L’intérét ici est de resituer, depuis la sphére professionnelle jusqu’a la sphére
domestique, les actes d’attention et de sollicitude, autant dans ses révélations banales
du quotidien que dans les aptitudes, les compétences et les exigences que requiert

I’exercice du care.
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Fabriques du care dans la relation aux soins

Infroduction de la partie

Que comprendre du care par rapport au soin ? Comment s’intriquent toutes les variantes
et subtilités qui entourent la relation entre ces deux notions ? Le soin-care est-il, par
nature relation et la relation engage-t-elle systématiquement du soin-care ? Voila ce qui
motive en premiére intention les réflexions de ce travail de recherche et qui questionne,
d’un point de vue des sciences de lI'information et de la communication, les fondements

épistémologiques de notre objet d’étude.

Pour délimiter notre champ d’observation, nous nous intéresserons dans un premier
temps a définir le concept de soin et de care pour tenter de comprendre, a partir des
signifiants étymologiques, les valeurs philosophiques qui lui sont attribuées au regard de
notre histoire occidentale. Ce passage philosophico-historique servira de trame de
lecture a la section suivante visant spécifier les processus itératifs qui structurent
I'approche éthique dont nous exposerons les logiques selon sa visée médicale, de soins
puis de care. Ceci dans l'intention de mieux comprendre dans une troisiéme section, les
caractéristiques qui fagonnent la relation de soin, en s’attachant aux statuts du soignant

et du soigné.

Par cette approche, notre objectif est de préciser les articulations et les points de
ruptures du soin, a partir desquelles nous cherchons a justifier notre approche du care

comme objet info-communicationnel.
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1. Cadre conceptuel de la relation au soin

1.1 Définitions du concept de soin

Selon la définition du Larousse’ le soin est un acte. Acte d’attention par lequel on veille
au bien-étre de quelqu’un ; acte thérapeutique qui vise le corps souffrant ou la santé de

quelqu’un, acte d’hygiéne pour entretenir, préserver, améliorer quelque chose.

Au sens étymologique, le soin est un état d’esprit, une préoccupation ayant pour objet
I'attention a quelqu’un ou a quelque chose, traduit, dans son acception latine par soniare
« procurer le nécessaire, donner ou recevoir I'hospitalité » et par le verbe sun(n)jon «
s'occuper de, se soucier de ». Ces deux propositions définitionnelles nous éclairent sur un
premier constat: celui d’'une dialectique entre sens moral et sens pratique, entre
réflexion et action, entre 'ame et le corps, entre objectivité et subjectivité pour penser le

soin.

En effet, il peut étre vu sous une logique médicale et pragmatique, (re)affirmant la
fonction soignante attribuée a cette discipline. C’est ce souligne Leféve en le définissant
comme une activité technique, répondant a I'aide de connaissances et de compétences
particulieres a un besoin déterminé (Leféve, 2014, p.199). Dans ce cadre, il suppose
application, méticulosité et préoccupation dans la réalisation de I'acte pour ne pas
mettre en danger I'intégrité physique et psychique de I'autre mais au contraire, soutenir

celle-ci voire méme la restaurer » (Pirard, 2006 p. 89).

Il s’entend aussi comme une attention bienveillante, le souci porté a I'autre humain en
tant qu’il est vulnérable et se comprend davantage comme dimension affective, ce que
Lefeve (Ibid, p.199) releve comme la capacité d’agir avec attention dans le souci de

I'autre.

Fustenberg (2011) considére d’ailleurs cette caractéristique du soin transversale a

toutes les sphéres ou il s’exerce, sans délimitation dans les savoirs et les aptitudes entre

7Source Petit Larousse 1906. Cette définition du terme soin a été éditée par Mr Claude Augé en 1905, auteur du dictionnaire
complet illustré de 1889.
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« professionnels » et « profanes », de sorte qu’il n’y aurait pas de frontieres entre ce qui

reléve du « public », de I'institutionnel ou du « privé » dans cette conception du soin.

Du c6té de I'Online Etymology Dictionnary, le care proviendrait du vieil anglais carian,
cearian « étre préoccupé; peiné ; sentir I'anxiété » et de chara « peine, ennui, soin ». Mais
il aurait également comme consonance latine cura, faisant de la plainte exprimée, I'objet

d’un souci, d’'une attention et d’un soin.

En conséquence, si I'un et I'autre ont en partage des références communes?, la relation
au soin, versus son homonyme anglophone care, semble toutefois traversée par des
mouvances conceptuelles qui préfigurent une certaine complexité. L’attache
définitionnelle nous parait opportune pour poser le cadre empirique accordé au care,
tant la notion est elle-méme interdisciplinaire, au croisement des sciences humaines et

sociales et des sciences de la vie et de la terre.

Dans la perspective des sciences de I'information et de la communication, le projet des
sections suivantes et de croiser les approches conceptuelles du soin au regard de la
philosophie morale, de I'anthropologie et la sociologie pour tenter de dégager ce qui,

dans cet objet, fait relation (relations au soin/relation de soin).

1.2 Place de I’éthique dans la compréhension du soin

Dans la philosophie morale des Anciens et plus spécifiquement socratique, le soin
s’appuie sur ce principe d’universalité a travers notamment «le soucis de son ame »
lorsque le philosophe grec s’adresse a ces concitoyens dans I’Apologie® (Suzanne,

2004):

« Je vous vois, prendre soin de votre corps et de vos plaisirs, de vos
richesses et de votre réputation, mais de votre ame est-ce que vous vous

attachez a en prendre soin ? »

8 Une disposition humaine, un état d'un esprit absorbé par ce qui peine et dont la tache serait d’y remédier

o Les dialogues de Platon - L'apologie de Socrate : plan. [enligne]. 16 mai 2004. Disponible a I'adresse: http://plato-
dialogues.org/fr/tetra_3/apology/plan.htmPlaton et ses dialogues 00000
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En inscrivant naturellement le soin dans des préceptes philosophiques tels que définis
par Platon comme un objet de réflexion et de connaissances® (du grec philomathia), le
soin est entendu ici comme une sagesse d’esprit, d’étre pour soi et pour autrui, le garant
d’'une morale a vocation éthique". C’est une réflexion fondamentale sur laquelle

s’établirait des normes, des limites et des devoirs au service d’un bien-étre.

Ramené a I'approche conceptuelle de la santé et de la maladie, cette conception
philosophique des Anciens se détache de l'idée qu’il faudrait s’occuper de soi, faire
attention a soi au sens de se ménager de petits plaisirs, se soucier de son apparence

extérieure, ne pas trop se fatiguer, consacrer du temps a se divertir, etc.

Pour Gros, professeur d’éthique a I’'Université Paris Xll I’éthique du souci de soi, du soin
de son ame, est au contraire trés austéere et assez peu hédoniste. C’est avant tout I'art
de se maitriser soi-méme, de construire une harmonie et une sécurité intérieures que

rien ne puisse troubler (2007, p. 18)

Elle se traduit particulierement dans I'approche stoicienne d’Epitecte dans laquelle cette
sagesse d’esprit dont nous devons prendre soin, devient une hygiéne et un modéle de
pensée, une capacité a raisonner pour permettre a I'individu de prendre de la distance
face a tout ce qui agit sur lui, afin d’assurer son bonheur et ce, méme en cas de

souffrance physique ou psychique.

«Ce qui dépend de nous, ce sont nos jugements, nos tendances, nos
désirs, nos aversions, en un mot tout ce qui est opération de notre esprit ;
ce qui ne dépend de pas de nous, c’est le corps, la fortune, les
témoignages de considération, les charges publiques, en un mot tout ce

qui n’est pas opération de notre &me ». (Manuel d’Epictéte).

10 La philosophie est a plusieurs reprises définie par Platon comme étant en opposition avec les désirs humains : philo-hédonos
(amour du plaisir), philo-sématos (amour du corps), ou philo-nikos (amour de la victoire). Pour lui, elle s'exerce plutét dans la partie
plus qu'humaine des étres humains, c'est-a-dire dans une pratique purement intellectuelle, et elle est synonyme de philomathia : «
amour de la connaissance ».

11 R . ) . . L A ) . )
Du grec « ethos » signifiant la science morale, lieu de vie ; habitude, mceurs ; caractére, état de I'dme, disposition psychique et des
mots latin « ethicus » et « mores » qui concerne la morale.
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Avec ce cadre de lecture, les succes ou les échecs de santé ou de maladie dépendent de
circonstances extérieures pour lesquelles «ce qui dépend de nous» tiendrait
essentiellement au sens que nous donnons aux événements qui surviennent. C’est
d’ailleurs a partir de sa propre expérience de la souffrance physique et de la maladie que
cet esclave affranchi devenu stoicien majeur du courant impérial romain avec Sénéque

et Marc-Auréle (1e-2éme sjgcle. apres J.-C.) applique ces principes éthiques.

Alors que son maitre s'amusait a lui tordre sa jambe boiteuse avec un instrument de
torture, le philosophe le prévint calmement des risques qu'il y avait de lui casser la
jambe, et lorsque le drame arriva, de lui formuler froidement « Je t'avais bien dit que tu

me casserais la jambe, la voila cassée ».

Ainsi et dés I’Antiquité, le soin devient I'espace de réflexions sur le souci d’étre pour soi-
méme et pour 'autre, 'homme bon qui réalise bien sa fonction, son télos®. En pensant
I'acte lui-méme comme une sagesse d’esprit, la nature du soin se fonde d’emblée sur la
conception du bien et du bon, qui, dans la pratique, contribue a rechercher un équilibre
réfléchi ® (Arnsperger et Parijs, 2003, p.9). Considérée par Durand comme une
recherche, une réflexion sur I'agir humain qui de fait, renvoient aux comportements
humains et a la prise de décision entre ce qu’il faut faire et ce que I'on doit faire,
I’éthique partage avec la morale, outre son origine étymologique, un cadre commun de

lecture défini comme ceci :

«L’éthique ou la morale désigne la recherche et I'explicitation des
exigences du respect et de la promotion de la personne humaine, (...) la
systématisation de ces exigences et leur mise en ceuvre dans le concret de
la vie ». (G. Durand, 1994, p.469)

Dés lors, la vision du soin, dans une perspective éthique, s’appuie sur des valeurs
centrées sur des idéaux a poursuivre (autonomie, vie et santé, justice), sur des principes
pour diriger I'action - fixés par des attitudes et des comportements - et sur des normes et

des régles déterminant l'action et encadrant la décision.

12 . ) - P X . ) )
Doctrine visant I'explication des phénoménes par l'intervention d'une cause finale.

13 VAN PARLJS, Philippe et ARNSPERGER, Christian. Ethique économique et sociale. La Découverte. Quelques ouvrages de référence,
2003.
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Ricoeur schématise I'éthique dans un triangle vertueux placant au premier plan, la
question de larticulation entre l'individuel et le collectif comme faculté de vivre

ensemble.

Figure 1 : Triangle de base de I’éthique. Ricoeur, 1984

POLE « JE »

Vivre une vie bonne

Intention éthique

POLE « TU » POLE « IL »

Avec et pour autrui Dans des institutions justes

Dans la conception socratique, cette caractéristique éthique du soin interpelle le du
«souci de I'ame ». Or, cette perspective n’est pas sans rappeler la conception moderne
de la santé qui, selon I'Organisation Mondiale de la Santé la congoit comme un état de
complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une
absence de maladie ou d'infirmité*4. Elle rejoint par ce fait, la définition de Durand dans

I'idée de promotion de la personne humaine.

En effet, I'analyse de Durand précise que l'action humaine, la prise de décision et nos
comportements sont guidés d’un cété par ce qui doit étre fait (le devoir, les valeurs) et de
I'autre par ce qui se fait (les moeurs) au point de vouloir distinguer I’éthique de la morale
et de la déontologie®. Si historiquement ces trois termes partagent la méme trajectoire
étymologique, I'auteur apporte des nuances éclairant la maniére dont le soin se pense et

se traduit ensuite en acte.

A ce titre, Durand considére I'éthique dans sa fonction universelle (droit de ’'homme),

pour lui en attribuer ensuite une approche théorique (c’est a dire privilégiant la réflexion

14 Préambule a la Constitution de I'Organisation mondiale de la Santé, tel qu'adopté par la Conférence internationale sur la Santé,
New York, 19 juin -22 juillet 1946; signé le 22 juillet 1946 par les représentants de 61 Etats. (Actes officiels de I'Organisation
mondiale de la Santé, n°. 2, p. 100) et entré en vigueur le 7 avril 1948. La définition n'a pas été modifiée depuis 1946.

5 Du grec deon-deonlos qui désigne les régles, les devoirs et les obligations.
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sur les fondements), séculiére (c’est a dire sans référence a une religion) et prospective

(c’est a dire en renouvellement permanent).

En cela, I'éthique se différencie de la morale qui connote une approche factuelle (morale
mise en pratique par un individu ou une collectivité), pouvant devenir parfois
confessionnelle ou conservatrice selon les normes traditionnelles de tel ou tel systéme
ou obédience religieuse. En ce sens, I'éthique est percue comme un moyen plus qu’une

fin, visant I'action et la prise de décision, au service de tous les domaines de la vie.

En résumé

Compte tenu que la santé, par définition, questionne I'action humaine sur les sujets tels
que la vie, la mort, la maladie, la souffrance, elle constitue un des organes majeurs de la

réflexion éthique de I’Antiquité a nos jours.

Celle-ci conceéde que le soin, dans sa globalité n’est pas une sphére séparée de la vie,
mais une dimension permanente de tout comportement et inscrit sa réflexion dans un
patrimoine philosophique a partir duquel celui qui agit, le fait en vertu de sa propre

morale, par rapport a autrui et au regard d’une position statutaire et instituée.

Revenir a ces fondamentaux permet d’esquisser les contours de I'approche éthique qui
faconne les théories et modéles conceptuels du soin-care. Les (ré)interroger dans une
perspective info-communicationnelle contribue a mettre en exergue les dimensions a
questionner, d’abord dans une conception anthropologique de la communication avant

de problématiser notre raisonnement en contexte de médiatisation numérique.
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2. Conceptions éthiques de la relation au soin

2.1 Ethique médicale

En premiére approche, considérons que le soin s’inscrit comme acte fondateur du champ
de la médecine. Plongée jusqu’a Hippocrate dans un magma de magie et d’irrationnel®
selon Lavabre-Bertrand, elle devient raisonnée, scientifique et pratique dés lors que les
maladies sont attribuées a des causes naturelles, sans intervention de la magie et du
divin. L'attribution du souci du corps souffrant devient au fil du temps, la préoccupation
de la médecine, qui, dés I'antiquité se caractérise comme I'art de guérir, le reméde, la
potion. Le soin devient alors, I'instrument par lequel une profession donnée, celle de

médecin, peut exercer son art.

En effet, dés I'antiquité se dessine une distinction originelle dans I'organisation de la
pratique du soin entre le préte-médecin et les femmes, assignées a cette tache. Pour le
prétre-médecin, le soin est institué au sein du temple. Sa pratique s’inscrit dans une
approche thérapeutique avec des méthodes diagnostiques et une démarche
déontologique respectueuse de la morale. Le soin assigné aux femmes est, quant a lui,
relié a toutes les activités et incidents qui tissent la trame de la vie quotidienne tels que

la maternité, la maladie, la vieillesse et la mort.

Alors que le savoir médical va se développer, notamment avec linfluence des
Asclépiades”, par une tenue rigoureuse d’archives de leurs connaissances, le savoir des
femmes-soignantes se transmet par acculturation au sein de la sphére privée, dans le
secret des pairs, privilégiant l'usage des plantes comme pharmacopée a la

recommandation du médicament par les Dieux.

16 La philosophie médicale aujourd’hui. Académie des sciences et des lettres de Montpellier. Séance du 15/10/2001. Conférence
n°3758

17 Asclépiades est le nom donné a plusieurs familles se vouant a I'exercice de la médecine, indiquant par-la le métier de la personne
avec son nom. Elles étaient supposées descendre du dieu Asclépios (Dieux de la médecine, de la guérison). Il y avait des familles
d'Asclépiades a Epidaure, Rhodes, Cnide, Cos... Hippocrate appartenait a I'une de ces familles.
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Si au temps d’Homére, médecin et soignant(e) connaissent chacun ['art de laver et de
soigner les blessures tout en apaisant la souffrance par des baumes et I'utilisation de
plantes, le traitement de la maladie va, au cours des siécles s’articuler autour de deux
courants du soin: l'un centré sur la pratique thérapeutique (Hippocratique) a une
vocation philosophique et l'autre plus existentielle dont /a finalité est de favoriser le
rétablissement (ou le maintien) de la santé soit une mort paisible, inaugurant les
prémisses des sciences infirmiéres, telle que définie par Watson dans |'ouvrage

Philosophy and science of caring (1979).

Loin de la version universelle socratique du souci de I’ame, le soin hippocratique est une
vertu en plus d’'une compétence, que Socrate lui-méme attribue au médecin® et qui

guide encore aujourd’hui la déontologie médicale a travers le serment d’Hippocrate.

« Guérissez quelquefois gratuitement en ayant comme seul espoir la
reconnaissance et l'estime des autres. Si I'occasion se présente, secourez
l'indigent et I'étranger car, si vous aimez les Hommes, vous aimerez votre
Art. Lorsque vous serez appelés a disserter sur votre travail, n'employez
jamais de grands mots et bannissez les discours pompeux. Si une maladie
vous offre le choix entre plusieurs moyens de guérison, choisissez toujours
le plus simple et le plus pratique a appliquer, c'est la voie que doit prendre
tout homme éclairé qui ne cherche point a en imposer ». (Dictionnaire des

sciences médicales, 1817, p.16)

En cherchant a théoriser la pratique médicale, en établissant des procédures et des
regles fondées a partir de I'observation des maladies et de leurs contextes, la médecine
hippocratique décentre la fonction de soin de son objet premier, le souci de soi, pour une

vision centrée sur le souci de 'autre.

La réflexion hippocratique, considérant que le véritable médecin est aussi philosophe™
selon la célebre formule de Galien, va s’articuler autour de trois axes: la logique, la
physique et I’éthique. Les termes de ce serment contribuent a établir une définition de la

médecine non plus seulement en termes de compétences, mais en termes éthiques. Le

18 Reprendre ici étymologie médecin

19 P . PR )
La médecine grecque est alors elle-méme une activité philosophique.
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soin devient un idéal favorable a la vie, guidé par le médecin philosophe et proclamé
dans le serment d’Hippocrate®. Aujourd’hui considéré comme paradigme humaniste
universel et moralement incontestable d’un certain modéle déontologique, il fait écho a
la priere de Maimonide* traduisant le "noble devoir de faire du bien", ou au Serment
de Genéve, revendiquant en 1948 que "La santé de mon patient sera mon premier

souci”.

Quatre grands principes structurent la pensée hippocratique :

- le principe de non-malfaisance : Primum non nocere (« D’abord ne pas nuire »),
c’est-a-dire n’agir que dans la mesure de ses connaissances et de ses capacités,
sinon le médecin doit déléguer le pouvoir de l'action a ses confréeres. Cette
maxime signifie que les risques, inconvénients et fardeaux pour la personne
souffrant ne sont acceptables qu’a proportion du bien qu’ils permettent
d’atteindre. Elle implique donc un devoir de diligence et de prudence, qui ne doit

cependant pas verser dans le nihilisme thérapeutique ;

- le principe d’autonomie : le secret a un statut sacré : « Je les tairai, les regardant
comme des secrets inviolables. » Ce principe met en avant I'importance de la
confidentialité entourant I'acte médical, ainsi que la participation du malade
souffrant sans influence extérieure de contrdle. Une autonomie qui demande un

consentement éclairé de la part du malade ;

- le principe de bienfaisance : « Dans toutes les maisons ou j'entrerai, ce sera pour
le soulagement des malades. » Tout faire pour étre utile au malade et surtout ne
rien faire qui puisse lui nuire. Le bien du malade a été de tout temps le principe

directeur de I'action médicale et de la relation médecin/patient : la médecine est,

20 - . - . . s

La transmission du serment d’Hippocrate ne prouve donc nullement que tous les praticiens de son époque obéissaient a ses
préceptes, il indique simplement que ce texte fut adopté par les groupes dominants de I’époque, ce qui lui a permis d’étre conservé et
de nous parvenir. Caractére historique de culture occidentale qui a inspiré les codes de déontologie de la médecine occidentale
(Ordre des médecins en France et Europe)

2 Maimonide ou Moise Ibn Maimoun, juif espagnol de culture arabe, est né a Cordoue en 1135 et mort a Foustat en 1204. Il émigre
a Fez puis au Caire ou il devient grand Rabbin et médecin personnel du sultan Saladin. Partisan du "juste milieu", il considére que les
"médicaments ne servent qu'a soutenir la nature dans sa tadche mais ne peuvent se substituer a elle" et n'hésite pas a expérimenter
les drogues sur lui-méme. La guérison est pour lui synonyme de retour a un équilibre antérieur momentanément perturbé par la
maladie. La Priére Médicale qui lui est attribuée est parue pour la premiére fois en Allemand en 1783 sans que la trace d'un original
en Hébreu ne soit mentionnée. Son origine est donc douteuse et pour certains elle aurait été composée a partir de la "Priére médicale
d'un médecin juif de Rome" écrite par Jacob Zahalon au 17eme siécle. Il est admis qu'elle correspond bien a I'esprit de Maimonide et
a l'esprit des médecins juifs du Moyen-Age.
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en quelque sorte, « la pour ¢a ». Ce principe représente donc le moteur, I'énergie

morale qui sous-tend toute action de soigner ;

- le principe de justice : « me conservant pur de toute iniquité volontaire,
m’abstenant de toute espece de débauche. » Ce principe est fondé sur les notions

d’égalité et d’équité.

Cette revendication d’une non malfaisance a I’égard du patient est un point essentiel de
la philosophie hippocratique. En effet, dés son origine, elle s’appuie sur la
conscientisation d’un certain nombre de discriminations. Hippocrate a été I'un des
premiers a souligner I'existence d’une trés grande différence de traitement entre les
maladies des femmes et celles des hommes et le besoin de porter attention aux intéréts
des personnes les plus vulnérables comme les vieillards, justifiant un surcroit de

protection.

Dés lors, les contours de I'éthique médicale s’incarnent avec Hippocrate par un champ
relationnel que Sicard définit comme I'exigence d’une certaine forme de comportement

de la médecine au service du malade (Sicard, 2015, p.3).

Pour aurant, si les recommandations hippocratiques visent d’emblée a normaliser
I'attitude, la posture du médecin vis-a-vis du malade, il est intéressant de noter, a I'instar
des travaux Lancelle (2016)>, que I'éthiqgue médicale va surtout se concentrer sur le

médecin, plus que sur sa relation avec le malade lui-méme.

« Cet écrit est la régle de conduite du médecin et lui enseigne la maniére
de disposer son officine (...) Que les siéges soient autant que possible
d'une hauteur égale, afin qu'ils soient commodes pour les malades »
(Oeuvres Compléetes d’Hippocrate, Du médecin, Livre IX Traduction
compléte de P. Littré, 1841)

2 L’éthique médicale, I'éthique des médecins ? | Implications philosophiques. [en ligne]. 26 septembre 2016. [Consulté le 9 février
2017]. Disponible a I'adresse : http://www.implications-philosophiques.org/ethique-et-politique/ethique/lethique-medicale-lethique-
des-medecins/00000
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C'est en raison de cette focalisation sur le médecin que I'éthique médicale va
progressivement basculée d’'une éthique de conviction vers une éthique de
responsabilité. Alors que l'une est basée sur les valeurs et des choix individuels et
personnels, la seconde promeut I'esprit collectif, se centre sur les conséquences de

I'action et inspire I'histoire de la bioéthique.

Pour les adeptes de ces deux modéles éthiques, « les bons sentiments » exprimés dans le
serment d’Hippocrate ne suffisent pas. lls cédent le pas a la commande d’une vocation
qui, dans le cas de I'éthique de conviction, se soucie de ne pas trahir une valeur, de ne
pas transgresser une norme, sans porter attention aux conséquences, pourvu que son
intention soit pure, comme le souligne Hottois (1996, p.491). Conceptualisée par Kant,
I’éthique médicale va pendant longtemps étre incarnée par ce modéle philosophique,
dictée par la raison et la nécessité de faire son devoir, et ce, quel qu'en soit les

conséquences.

Or, I'histoire moderne montre les limites de la conviction, considérant que nos actes
n‘ont pas toujours des conséquences bonnes. C'est en réaction a Kant que Weber,
Lévinas et Jonas poursuivent cette notion d’'impératif de la responsabilité avec le souci
d’enraciner I’éthique dans une manifestation la plus concréte du bien, a travers I'action
politique chez Weber, le visage d’autrui chez Lévinas ou simplement le futur de

I’'humanité chez Jonas.

C’est a partir de ces deux niveaux de réflexion - conviction et responsabilité - que se
construit I'histoire de la bioéthique, sur fond de crises de conscience et d’événements

traumatisants notoires.

Utilisé pour la premiére fois en 1927 par le pasteur allemand Fritz Jahr, Bio-Ethick résulte
d’'une association de 2 mots pour signifier I'éthique des relations entre I'homme et le
vivant, qui « respecte fondamentalement chaque étre vivant comme une fin en soi et le
traite en conséquence, dans la mesure du possible ». Cette pensée humaniste et
chrétienne qui englobe tout le vivant, humain et non humain, tombe dans I'oubli jusqu’en
1971 date a laquelle, aux USA, le néologisme « bioéthique », en un seul mot, apparait
dans un livre intitulé « Bioethics: Bridge to the Future », rédigé par le biochimiste-

cancérologue américain d’origine hollandaise Van Rensselaer Potter.
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En définissant la bioéthique comme « la connaissance permettant de savoir comment
utiliser la connaissance », les auteurs cherchent alors a développer un savoir pour
informer sur I'état d’avancement des recherches scientifiques, faire le point sur les
implications des expériences déja réalisées, mesurer les enjeux sociaux, établir un
corpus de regles pour unifier les pratiques scientifiques impliquant le vivant, humain et

non humain.

Deux raisons majeures expliquent la reconnaissance au cours des années 1970 de la
bioéthique comme socle de réflexions a I'action politique, économique et sociale de nos

sociétés contemporaines.

D’abord en confrontation avec le développement exponentiel des découvertes
scientifiques dans la recherche fondamentale, les technologies, la médecine, etc., des
transformations politiques (libéralisme, individualisme, droits des personnes),
économiques (investissements publics et privés massifs, d’ou droit de regard sur
I'utilisation des deniers publics), culturelles (retour a la morale, et en méme temps
croyance dans les bienfaits du progrés). Mais aussi en raison d’évenements
traumatisants qui ont fait réagir I'opinion publique et ont provoqué une mise en question

des recherches médicales tout au long du 20éme siecle :

1947 : élaboration du code de Nuremberg dans le cadre du jugement des
médecins nazis qui ont réalisé des expériences sur les détenus des camps de
concentration en s’en servant comme des cobayes. La prise de conscience est
mondiale sur la nécessité de controler I'expérimentation sur I’hnumain. Le code de
Nuremberg définit alors les principes fondamentaux a observer pour satisfaire aux
concepts moraux, éthiques et Iégaux concernant les recherches menées sur les

sujets humains. La notion de consentement du sujet y est centrale.

1964 : Helsinski organise la Convention internationale de I’Association Médicale
Mondiale, qui élabore, sur la base du code de Nuremberg, la premiére déclaration
d’Helsinski : Le document y réaffirme les grands principes éthiques applicables a
la recherche clinique impliquant des étres humains: nécessité d’informer le
patient, de son libre consentement, de ne pas nuire, etc. ... La recherche est

encadrée du coté scientifique comme du coté citoyen.

33




1970 : Le scandale Tuskegee (1932-1972). Cette recherche longitudinale sur la
syphilis, menée sur des centaines d’ouvriers pauvres et noirs a Tuskegee
(Alabama), laissés sans soins pendant plus de 30 ans, sans les informer de leur
état, sera révélée a la presse en 1970 par un des médecins participant a la
recherche. Cet énorme scandale engagera un procés avec dédommagements

pour les derniers survivants.

1972 : suicide d’un chirurgien et publication post mortem d’un article dans lequel
il raconte comment il a été traité, chosifié par ses collégues : le point de vue de
'ancien médecin sert alors la cause des patients et des conditions de

maltraitance de part son statut de malade.

Tous ces scandales portés sur la scéne publique vont conduire la bioéthique a dépasser
alors le cadre strictement médical, pour s’ouvrir aux non médecins : au législateur, au
théologien, au philosophe, aux représentants de la société civile et s’organiser en
comités pluridisciplinaires qui en France, prend la forme en 1983 du CCNE : Comité

Consultatif National d’Ethique.

Dés lors, éthique médicale et bioéthique ne cessent de nourrir des réflexions communes,
interpellant chacune un jugement médical pour lequel la clinique” devient une dimension
pratique, soit au service de la connaissance et de la science, soit en vue de soigner et de

guérir selon Ricoeur (1996, p.21).

C’est donc sur cette question du jugement, que le philosophe va chercher a cerner
davantage la notion de conviction et de responsabilité en proposant d’appréhender
I'orientation thérapeutique de la bioéthique, tant en terme de valeurs individuelles qu’en
terme de responsabilité collective envers autrui sous 3 formes de jugement que nous

proposons de resituer ici.

Adossés au processus de la vie humaine et non humaine, les actes de jugement

suggerent des graduations que I'auteur catégorise en 3 niveaux :

.....

des Ressources Textuelles et Lexicales.
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- Un niveau prudentiel qui conditionne la faculté de jugement soumis a la sagesse de
celui qui émet le jugement, de maniére plus ou moins intuitive et garantie par

I'enseignement et I'expérience.

- Un deuxiéeme niveau d’ordre déontologique qui permet de traduire des situations
singulieéres de relation entre le médecin et son patient en normes, en réegles, en code de

bonne conduite, applicables a toute la profession médicale.

- Et enfin, un troisiéme niveau : la bioéthique que Ricoeur considére comme une affaire
de jugements de type réflexifs, appliqués a la tentative de Iégitimation des jugements
prudentiels et déontologiques (p.21), seule habilitée a remettre en cause des questions

aussi radicales que la santé, le bonheur, la vie ou la mort.

Avec ce prisme de lecture, I'’éthique médicale n’opposerait pas aussi fondamentalement
que Weber I'affirme, éthique de conviction et éthique de responsabilité, mais refonderait,
comme le soutient Jacob*, un nouvel ordre sur lequel le jugement médical pourrait
s’établir sur ces trois niveaux, soutenu par deux conditions essentielles a Ricoeur :
I'existence d’un pacte de soins basé sur la confiance et d’'un contrat médical comme

fondamental déontologique.

« Il est urgent certainement de réarticuler conviction et responsabilité : la
conviction n’est pas un fardeau, mais une lumiére pour l'action. Et la
responsabilité, elle, renvoie précisément a la conviction a partir de laquelle
on peut, justement, répondre de ses actes. Opposer conviction et
responsabilité, c’est s’obliger a choisir entre deux niveaux de réflexion qui

sont tous deux indispensables. » (Jacob, 2013)

L’intérét de porter attention au pacte de confiance détaillé par Ricoeur est qu’il considére
I’éthique médicale non plus a partir de la centralité du médecin, mais de I'altérité, la
singularité de I'autre, c’est a dire du malade. Ainsi, sa démarche ouvre-t-elle la voie a une

conception du soin médical qui reviendrait a considérer ce dernier non plus comme un

2 L'Ethique de responsabilité, un piége? Objection! [en ligne]l. 9 mai 2013. Disponible a [I'adresse

http://www.objectiondelaconscience.org/lethique-de-responsabilite-un-piege/
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objet de soin mais un sujet, (re)placant une vision éthique personnaliste, c’est-a-dire

fondée sur une nouvelle théorie de la personne (Barreau, 1990).

« Le pacte de soins devient ainsi une sorte d’alliance scellée entre deux
personnes contre I'ennemi commun, la maladie. L’accord doit son
caractére moral a la promesse tacite partagée par les deux protagonistes
de remplir fidélement leurs engagements respectifs. (...) Je tiens pour
précepte premier de la sagesse pratique exercée au plan médical la
reconnaissance du caractére singulier de la situation de soins et d’abord
de celle du patient lui-méme. (...) le second précepte souligne I'indivisibilité
de la personne ; ce ne sont pas des organes multiples que I'on traite mais
un malade (...) Le troisiéeme précepte ajoute aux idées d’insubstituabilité
celle, déja plus réflexive d’estime de soi (...) Ce précepte dit plus que le
respect de l'autre ; il vise a équilibrer le caractére unilatéral du respect,

allant du méme a I'autre, par la reconnaissance de sa valeur propre par le

sujet lui-méme ». (p.23-24)

Ce qui guide la réflexion de Ricoeur, notamment dans son ouvrage Soi-méme comme un
autre, comme celle de Canguilhem dans le Normal et le Pathologique, c’est la mise entre
parenthése du malade pris comme cible de soins et non comme un étre essentiel

relevant de I'ipséité. (Descombes, 1991, p.25).

Pour justifier de son point de vue, Canguilhem va d’ailleurs revenir sur chacune des
étapes historiques pour mettre en exergue la maniére dont la médecine a d’abord
cherché, dans son application éthique du soin a répondre a la négligence d’autrui, dans

son sens le plus littéral du terme®, avant de considérer I'autre dans son identité.

Ainsi, Canguilhem démontre comment la méthode anatomo-clinique a organisé I’éclipse
du symptéme par rapport au signe, puis comment la méthode bactériologique a créé
I'hygiéne publique, passant d’'une attention de la maladie individuelle a la santé

populationnelle de sorte que, depuis le 19¢me siecle, le malade serait enjoint de parler le

2 Selon le Centre National des Ressources Textuelles et Lexicales (CNRL), la négligence vient du latin negligentia (plus fréq.
neglegentia) «indifférence, insouciance; oubli de ses devoirs, manque d’attention».
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seul langage de la médecine au point que sa demande n’est plus indispensable a

I'intervention médicale constate Leféve (2014)..

En considérant au fil des siécles le souci du soulagement du malade comme cceur de la
pratigue médicale, Canguilnem interpelle alors sur la nécessité de replacer les
fondements éthiques sur I’Art de soigner plus que sur la science de la vie, de revenir a

I'appel primitif du malade a partir de sa singularité.

«Quelles que soient la complexité et [lartificialité de la médiation
technique, scientifique, €économique et sociale de Ila médecine
contemporaine, quelle que soit la durée de la mise en suspens du dialogue
entre médecin et malade, la résolution d’efficacité qui I€égitime la pratique
médicale est fondée sur cette modalité de la vie qu’est I'individualité de
I’homme » (Canguilhem, 1988, p.426).

L’'une des expressions contemporaines de ce retour a I'appel primitif du malade prend
racine avec la naissance du colloque singulier. Cette expression est née sous la plume de
I’écrivain et médecin Georges Duhamel en 1934. Elle s’appuie sur le postulat qu'une
rencontre clinique est une rencontre particuliere et a caractére unique de deux individus
singuliers (le médecin et le malade), faisant de cette valeur le centre effectif du donner

soin entre le soignant et le soigné.

Hardy* le considére d’ailleurs comme un mythe francais, totalement étranger aux
cultures médicales des autres pays. A ce titre, elle nous rappelle le contexte dans lequel
Georges Duhamel a défendu ce concept dans La Revue des deux Mondes puis largement
développé dans son ceuvre Vie des Martyrs a travers son manifeste Paroles de médecin
(1944) : face a I'étatisme politique pronant a cette époque le développement de la
médecine de santé publique, davantage centrée sur le maintien en santé des
populations, son objectif est de réaffirmer voire sublimer la pensée d’Hippocrate, dans
lagquelle la relation entre le médecin et le malade se joue comme un duo et dans I'espace

clos de la souffrance, la douleur et la maladie.

26 Cité par CANNASSE, Serge. Colloque singulier, un mythe frangais. Carnets de santé [en ligne]. juin 2013. [Consulté le 28 février
2017]. Disponible a I'adresse : http://www.carnetsdesante.fr/Hardy-Anne-Chantal
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Et la justification de sa pensée s’appuie d’ailleurs sur sa propre expérience en tant que
jeune médecin appelé a soigner les blessés de la Premiére Guerre Mondiale. Il y fait de
son ceuvre littéraire Vie de Martyrs un testimonial dans lequel il cherche a établir, en tant
gu’écrivain-médecin, les manifestations des émotions a rechercher dans la relation
singuliére entre le blessé de guerre et le médecin, échappant aux normes traditionnelles

de sociabilité.

Breton dans I'article qu’elle consacre a son ceuvre (2014), s’appuie sur le journal de bord
du médecin. L’enlisement de I'ambulance 9/3 sur les bords de la Vesle, permet a
Georges Duhamel d’observer I'attitude des malades face a la douleur et étudier les
formes d’échanges entres convalescents (solidaires, fraternels ou simplement cordiaux).
Cette temporalité favorable aux échanges, rythmée par I'application des protocoles de
soin, facilitent I’émergence d’une affection et d’une confiance réciproques avec les

malades.

Considérant le blessé et le médecin comme deux étre « frémissants » (p.10) - le premier
de ressentir la souffrance, le second de l'infliger - le colloque singulier de Georges
Duhamel s’appuie dés lors sur le principe d’un rituel de soin moral, adapté a chaque

blessé a appliquer a I’heure du traitement des plaies.

« L’heure du pansement est propice. L’homme est nu, sur une table. On le
voit tout entier, et toutes entiéres aussi et béantes, ces grandes plaies,

objets de tant d’inquiétude et d’espoir » (p.13)

Devenant lieu de l'intime, le colloque singulier revendique une médecine fondée sur la
relation a I'individu contre I'effet globalisant d’'une médecine des populations (santé
publique), identifiée par Sournia comme la médecine de la collectivité. Dans son article,
cet ancien Directeur Général de la Santé pointe notamment I'influence de la rhétorique
du secret et de la confidentialité dans la construction du concept et I'identification de ce
rapport relationnel comme le point de rupture intellectuelle avec la santé publique que
Louis Portes, président du Conseil national de I’'Ordre des médecins de 1943 a 1949
reprendra d’ailleurs a son compte pour lui associer la célébre formule d’'une " confiance

qui rejoint librement une conscience", dans laquelle il promeut une relation ouvertement

38




déséquilibrée et ancrée dans le secret : " Il n'y a pas de médecine sans confiance, de

confiance sans confidence et de confidence sans secret » (1964, p.163)

« La tradition dite hippocratique met en présence d'une part un médecin,
(...) et d'autre part un individu malade qui expose au médecin ses
difficultés, étant entendu qu'elles lui sont personnelles et jamais
semblables a celles de son voisin. Le but du médecin, sa passion, sa
raison d'étre, est de soigner les individus. Or la Santé publique ne s'occupe
pas seulement des malades ; elle s'applique a une collectivité qu'elle
ambitionne de maintenir en bonne santé. (...). Le médecin n'est pas formé
dans cette optique; son terrain d’observation est le malade, son ennemi
est la maladie, il attend son bonheur et la satisfaction de son orgueil
prométhéen ou théurgique de la guérison du  malade ». (Sournia, 2002,

p.230)

Construites 'une et l'autre sur les principes du libéralisme politique qui, depuis

Emmanuel Kant charpente notre modéle sociétal”’, médecine clinique et santé publique

vont, ainsi, ostensiblement, osciller au cours du 20&me siécle, entre sphére privée et

sphére publique, entre une médecine de la personne et une médecine des populations
(cf. tableau 1).

Tableau 1 Différenciation entre santé publique et médecine clinique - PAES en Fiches, Santé Société

Humanité - Brault et Vincenot (2010)

\ Médecine clinique Santé publique
Cible Individus Population
Etat de santé de la cible Malades Saines
Sphere d’exercice Privée Publique
(colloque singulier) (dispositifs, publics)
Professionnel responsable Médecin Politique

La médecine clinique trouve dans le colloque singulier une opportunité de formaliser, les

principes hippocratiques de I'éthique médicale entre le médecin et le malade qui

2 En comparaison de I'absolutisme représentatif de Hobbes, Locke introduit le concept de gouvernement par consentement comme
moyen d’instituer la liberté et de limiter I'autorité des gouvernants en attachant celle-ci au risque d’une résistance juste. C’est la un
des principes essentiels de la philosophie des Lumiéres, et qui s'étend d’aprés Kant aux principes du gouvernement: dans une
société libérale, le consentement est une base minimale du respect d’autrui et d’un corps de valeurs bien identifiées.
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jusqu’ici, n'avait pas de corporéité propre mais seulement une dimension morale. En
somme, la revendication du colloque singulier par le corps médical comme fondement
éthique apparait comme une maniére de détourner les principes de la médecine de
santé publique, elle-méme détronée par I’émergence d’un biopouvoir.

Conceptualisé par Foucault, la santé et la maladie produiraient selon lui une faculté a
I'individu d’étre capable de choisir et décider de sa vie et de sa mort sans autorité

souveraine. Nous en développerons l'intérét dans les sections suivantes.

Devenant sujet plus qu’objet de soin, I'’émancipation démocratique proposée dans la
thése foucaldienne nourrit alors une vision du souci de I'autre davantage fondée sur un
processus éducatif communautaire®® que sur des confidences liées par le secret de
I'intimité entre deux personnes.

Ces différences de lecture entre proximité-médecine de I'intime et distance-médecine de
santé publique dans le souci de I'autre conduisent a faire évoluer le processus éthique
ou la pensée de I'éprouvé devient le centre conceptuel philosophique, largement

impulsée par les travaux de Ricoeur et de Lévinas.

2.2 Ethique des soins

Dans cette deuxiéme conception philosophique, le soin n’est pas seulement une
question technique ou pratique, mais a sa place (et doit donc étre replacé) au coeur de
la vie et de la culture humaine, comme le souligne Lazare Benayoro et al. (2015). Le soin
devient alors une rencontre humaine que Leféve définit comme une prise en compte de

la subjectivité et de I'individualité des patients™.

«Interroger la médecine a l'aide de la notion de soins implique de la
considérer a l'instar de Canguilhem comme une introduction a des
probléemes humains concrets, comme un carrefour ou se croisent et se
construisent pratiques scientifiques, relations morales et normes sociales.

La philosophie du soin se donne comme objet d’étude concrets:

28 - . PP , s . . .

La santé communautaire se définie comme Processus par lequel les membres d’une collectivité, géographique ou sociale,
conscients de leur appartenance a un méme groupe, réfléchissent sur leurs problémes de santé, expriment leurs besoins prioritaires,
participent activement a la mise en place, au déroulement et a I'évaluation des activités les plus aptes a répondre a ces priorités.

2 Ibid. p.198
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I'expérience de la maladie, les pratiques cliniques, les organisations et
relations de soin, les politiques de santé, dont elle tente de mettre au jour
les liens qui lui demandent de s’ouvrir aux apports critiques des sciences

sociales » (p. ?)

Dés lors, la question philosophique n’est plus tant d’interroger la maniére de soigner
mais de « prendre soin », ce qui tend a constituer un champ de recherche que Leféve
pose comme une maniére de penser l'individualisation et I'inclusion sociale du soin

médical.

« Prendre soin de quelqu’un, c’est le traiter comme un sujet de raison, de

valeurs et de droits, de besoins, de vulnérabilité et d’affects ». (p.200)

La prescription se porte sur I'attention donnée a la singularité du patient et de sa
situation, a sa parole, a la sollicitude pour son corps et son expérience et a
I'accompagnement donné qu’il peut y trouver. En partant non plus des valeurs, de la
morale du médecin mais de celle de I’éprouvé (Hirsch, 1990), de ce sujet vulnérable et
souffrant pour lequel, le pacte de confiance proposé par Ricoeur, devient I'objet central
de soin (au sens de souci) a part entiére. Pour Lévinas, cette prescription de I'attention
s’engage entre compassion et disponibilité, faisant de I’espace interhumain ainsi crée,

une humanité partagée. (Benayoro, 2015, p.62).

L’éthique du soin se dissocie de I'éthique médicale parce qu’elle ne s’appuie pas sur
'analyse clinique, mais sur une phénomeénologie herméneutique de la personne
(Ricoeur, 1990, p.117). Pensée a partir de 4 strates: I'hnomme parlant (langage),
'homme agissant/souffrant (l'action), I'homme narrateur (le récit) et I'homme
responsable (I'éthique), cette compréhension de la subjectivité de la personne est
rendue possible grace a I'estime de soi - qui n’est pas un soi centré sur lui-méme mais

un entre soi, un soi avec et pour 'autre.
Dans cette perspective, Fréderic Worms, sous l'influence des travaux de Canguilhem,

Bergson, Weil et Ricoeur, va considérer le soin comme le sens vital et social gouvernant

I'ensemble des relations morales.
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Il devient a la fois le souci de protection de la Vie - au niveau biologique et au sens des
relations entre les hommes - et la recherche de la justice, comme souci d’équilibre et
d’équité dans la relation au service des soins. En référence aux théories
psychanalytiques de I'attachement, le soin est a la fois un modéle parental dans sa
version ontologique - par sa nécessité relationnelle, au-dela des besoins physiologiques

ou organiques - et un modéle médical dans sa version politique.

« C’est le jeu de demandes et de réponses individuelles, expressives et
globales qu’avec le temps constituent les figures de I'attachement et la
relation méme d’attachement avec ses qualités et ses critéres propres,
normales ou pathologiques, sécure ou insécure. Cette relation est
biologique méme si elle dépasse les frontiéres organiques du corps
individuel et cela pour trois raisons décisives : elle répond a un besoin vital,
elle se constitue selon les structures spécifiques (...), enfin et surtout elle

est susceptible de pathologie déterminée » (Worms, 2010, p. 45).

Cette représentation du soin considére le Traitement et I’Accompagnement comme
indissociables de la visée éthique, au méme titre que I’Art et la Science développée par
Canguilnem. Ainsi, le technique et le relationnel, I'objectif et le subjectif deviennent un
tout afin que la priorité du soin médical ne soit jamais seulement soin d’un individu
global pour lui-méme mais I'opportunité d’engager une dialectique ou chacun aurait sa

place et un role dans la société du soin et dans lagquelle nous serions tous vulnérables®.

Cette dimension de la vulnérabilité se retrouve particulierement centrale
dans «’éthique des soins infirmiers (Blondeau, 1999) lui adjoignant
d’emblée depuis I'origine du terme «infirmier »31. I'idée de faiblesse, de

centration sur le faible.

30 Il s’agit d’une reprise de Paul Ricoeur dans laquelle il soutient que «la vulnérabilité n’est pas un accident mais fait partie de la
conception de chacun ». Autonomie et vunérabilité. Article en ligne http://www.fisp.org.tr/autonomie.htm

31 Infirmus, a, um : faible, I'enfance, le malade, impuissant. Source : Dictionnaire Gaffiot latin-frangais, 1934.
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« On le voit d’emblée, les soins infirmiers donnent une figure concréte de la
reconnaissance de cette noblesse essentielle des étres humains qui se
manifestent jusque dans la plus extréme faiblesse » (Blondeau, 1999,
p.73)

2.3 Ethique du care

Du vieil anglais carian, cearian « étre préoccupé ; peiné ; sentir I'anxiété » et chara «
peine, ennui, soin », le care aurait également comme consonance latine cura, faisant du
traitement et de I'objectif de guérison du médecin envers le malade soigné (Masquelet,
2010, p.56), I'objet d’un souci, d’'une attention et d’un soin selon le Online Etymology

Dictionnary.

Cette filiation lexicale n’est certainement pas sans conséquence dans la construction
épistémologique du care dont I'une des motivations sera de chercher a spécifier les
convergences et divergences d’intérét du «cure» et du «care», non plus a partir du
substrat-soin mais de son homonyme anglophone, considérant celui-ci plus a méme de
relever les nuances sémiotiques que souléve cette notion complexe. Examinons dans un
premier temps ce qui fait sens commun avant d’étudier par la suite leurs divergences

conceptuelles.

2.3. 1 Du donner au prendre soin : le socle commun du cure et du care

Expression peu usitée dans le champ lexical médical francais d’aujourd’hui®, la
traduction francaise de cure permet initialement de conceptualiser 'ensemble des soins,
aboutissant a la guérison ou a la stabilisation en valorisant particulierement les
dimensions d’attention, d’application et de préservation qu’elles engagent entre le
soignant vis a vis du soigné. Les travaux de Lehmann (2005) a partir de I'ceuvre de
Winnicott confirment d’ailleurs cette thése, soutenant qu’au 18¢me siécle, le care avait
comme racine le mot cure. La déviation entre les deux notions s’effectue, pour Winnicott,
en méme temps que la médecine devient une science, perd de sa dimension singuliére

pour s’inscrire dans une démarche de santé publique.

2 . . N . . A . P . .
3 Elle est circonscrite a des domaines ciblés telles que « cure analytique », « cure thermale » ou « cure de désintoxication ».
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Dés lors, il pointe la crainte d’une scission entre le cure, centré sur traitement médical et
I’éradication de la maladie et le care, faisant de I'un I’'égérie d’'une pratique médicale
focalisée sur le traitement, la gestion technique et le besoin d’efficacité (cure) au
détriment d’'un prendre soin (care) marquée par I'attention que le soignant porte au

malade.

«Je crois que cure, en ses racines, signifie care (...) Vers 1700, il a
commencé a dégénérer en devenant un terme remedy, dénommant un
traitement médical. C’est ce passage de care a remedy qui m’occupe
précisément ici » (Winnicott, causerie de la Féte Patronale du 18 octobre
1970, Eglise St Jean Luc)

Ce courant humaniste préné, dans une perspective interactionniste, par Nightingale
(1862) puis par Rogers (1951, 1961), repris dans I’école des besoins fondamentaux par
Maslow (1943), Watson (1979), Henderson & Colliere (1994), conditionnent au fur et a
mesure I'approche soignante du care pour en faire une école de pensée propre a la

formation en soins infirmiers.

Les valeurs et les pratiques du care rejoignent ici ceux de la philosophie des soins

présentée précédemment. Nous y reviendrons plus longuement dans le chapitre suivant.

2.3.2 La singularisation du care : une voix différente dans un monde vulnérable

Paradoxalement et bien que le soin soit I'arriére plan a la naissance des éthiques du
care, celles-ci s’appuient surtout sur des préceptes psychologiques de développement
moral. C’est a partir de la critique de la théorie de Kolhberg que se structure I'approche
du care dont Gilligan et son ouvrage «une voix différente » (1982) en sont les fers de

lance.

Selon le systéeme théorique de Kolhberg, il est possible d’évaluer maturité intellectuelle et
morale d’un individu a partir de son raisonnement logico-déductif (ce qui lui permet de
statuer entre ce qui est bien et ce qui est mal, ce qui est juste et injuste). Pour
démontrer I'existence d’une voix différente, elle interroge deux enfants de onze ans, Jake

et Amy qu’elle soumet au dilemme de Heinz :
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Heinz vit dans un pays étranger avec sa femme malade. Le pharmacien
dispose d’'un médicament qui peut la sauver, sinon elle va mourir. Heinz
n’a pas l'argent nécessaire pour acheter le médicament et le pharmacien

refuse de lui en faire cadeau. Heinz doit-il voler le médicament ?

Jake considére que Heinz doit voler le médicament. S’il se fait prendre, le juge
comprendra et devrait imposer une sentence plus légére. Le raisonnement d’Amy suit
une logique différente. Pour elle, Heinz ne devrait pas voler le médicament car il existe
d’autre moyen comme par exemple emprunter de 'argent et sa femme ne devrait pas
mourir non plus. Si Heinz va en prison pour ce vol, sa femme sera tout autant démunie si
elle retombe malade par la suite. Ce qu’elle préconise c’est que Heinz et sa femme en
parlent tous les deux et trouvent les moyens nécessaires de réunir les fonds ou de

convaincre le pharmacien.

Si I'un et l'autre illustrent respectivement des perspectives de I'éthique de la justice® et
la nécessité d’'un accord, la fagon d’y parvenir diverge : pour Jake c’est de maniéere

impersonnelle par les intermédiaires de la logique et de la loi.

Pour Amy c’est personnellement grace a la communication dans les rapports humains
que se construit le jugement. La perception d’Amy va amener Gilligan a reconsidérer
I'idéologie morale, ancrée socialement et philosophiquement sur une logique de droits,
égalitaire et individualiste attribuée volontiers au Masculin3*, vers une logique de
sollicitude envers autrui, reflet selon elle, du Féminin convoquant une narration de

rapports humains qu’elle qualifie de care. (Cf. tableau 2)

3 Inspirée par la théorie de la justice de Ralws et plus particulierement de justice sociale, qui dans I'acception qu'il lui donne ne se
concentre pas sur les comportements individuels, comme le fait I'éthique sociale traditionnelle d'inspiration chrétienne, mais porte sur
la "structure de base de la société" c'est-a-dire les institutions les plus importantes, telles que la constitution politique ou les
principales structures économiques.

34 Admettant dans la tradition philosophique et psychologique morale que les hommes seraient plus portés vers l'individuation, la
séparation, I'abstraction des relations humaines.
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Tableau 2 Comparaison des stades de développement moral selon Kolhberg (1981) et Gilligan (1982)

Stades de Pour Kolhberg Pour Gilligan

développement moral Idéologie morale Narration des rapports humains

Pré-conventionnel Egoiste

- Peur des sanctions (Heinz ne doit | - L’individu s’occupe initialement de

pas voler sinon il ira en prison) ses propres besoins pour assurer sa
Stade 1 survie

- Intérét de la récompense (Heinz
doit voler car sa femme I'aimera

plus)
Conventionnel Responsabilité
- Conformité et importance du - Bien agir est synonyme de prendre
regard des autres (Heinz doit voler soin d’autrui mais exclut le fait de
sinon les gens vont penser qu’il a prendre soin de soi-méme

Stade 2 laissé mourir sa femme)

- Maintien de I'ordre social (Heinz
ne doit pas voler car c’est interdit

par la loi)

Post-conventionnel Care

- le respect des droits d’autrui - Se concentre sur la dynamique

(C’est le droit du pharmacien de des rapports et dissipe la tension

refuser de vendre le médicament a | entre égoiste et responsabilité grace
Stade 3 Heinz a un prix inférieur) a une nouvelle compréhension de

I’autre et de soi. Elle s’appuie sur la
- la conformité a des principes notion d’interdépendance entre soi

éthiques universels (le maintien de et autrui.
la vie doit toujours primer sur le
droit de la propriété)

Cette féminisation de I'éthique du care par Gilligan trouve son écho dans le courant
sociétal de I’époque ou les femmes se (re)connaissent dans I’'expression de leur savoir-

étre, au-dela de leur savoir-faire soignant informel, attribué depuis I'antiquité.

Ainsi, en restituant I'expression de leurs sentiments moraux notamment sur des sujets
touchant a leur liberté d’agir (son étude sur I'avortement entre autre, Gilligan contribue a
'empowerment, autre terme anglais de I'époque pour désigner I'augmentation du

sentiment de puissance et de capacité d’agir®.

Une position que, Noddings, autre théoricienne du care partage aisément, faisant le

constat que les femmes raisonnent différemment des hommes :

35 En effet I'6tude auprés de vingt neuf femmes agées de quinze a trente-trois ans ayant a prendre la décision d’avorter montre
«comment les femmes construisent et résolvent cette décision » (Gilligan 2008, 118). Les conclusions corroborent ses premiers
travaux constatant que femmes ne pergoivent pas le dilemme moral comme « une question de droits et de régles » mais comme « un
probléme de responsabilités et de préoccupations du bien-étre [care] de I'autre » (Gilligan 2008, 121).
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« Les femmes peuvent donner les raisons de leurs actes, elles le font en
effet, mais ces raisons pointent souvent des émotions, des besoins, des
impressions et un sens personnel de l'idéal plutét que des principes

universels et leur application » (1984, p.3).

La position de Noddings va Iégérement différer de celle de Gilligan sur deux points :

- D’abord sur I'idée que le care s’inspire de 'archétype du « maternalisme ». De
fait son analyse du care s’appuie sur une dyade relationnelle avec d’un coté un
pourvoyeur (« the one-caring ») et de 'autre coté un bénéficiaire (« the cared-for »)

construite sur le méme modéle que celui de la relation mére-enfant.

- Ensuite, elle ne considére pas le care comment un type de raisonnement moral
individuel. Il doit plutét étre considéré comme un type de relations, se
caractérisant par un souci de l'autre et un engagement pour l'autre. Selon
Noddings ce n’est pas le développement moral mais I’éducation morale qui

favoriserait la création des relations de care.

L'une des limites a cette conception genrée du care est qu’elle reste a I'écart du
domaine public, sans ancrage pratique, largement ignorée, voire dévalorisée par le

politique.

Les travaux de Tronto (2009, 2012) visent a sortir le care d’une sphére privée et d’une
unique disposition morale. Elle lui adosse une dimension politique capable d’en faire un
modéle de société. Avec la société du care, elle s’oppose aux théories de la société du
risque de Beck et de Giddens fondés sur la protection et le contrdle, pour défendre I'idée
que la condition humaine de dépendance dans laquelle chacun se trouve a un moment
ou l'autre de sa vie, contribue a produire un « prendre soin » inclusif et démocratique
(Garrau et Le Goff 2010) :

« Le care est a la fois une construction culturelle complexe et le travail
tangible du soin. C’est un moyen pour passer de questions trés abstraites
relatives a la satisfaction des besoins au niveau prosaique ou l'on se

demande comment ces besoins sont effectivement satisfaits. C’est une
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maniére de voir comment s’incarnent nos idées abstraites sur le pouvoir et
les relations humaines. (...) Le vocabulaire du care est un outil qui offre de
mon point de vue, les possibilités les plus grandes de transformations de la
pensée sociale et politique, en particulier de la fagon dont nous traitons les
autres ». (Tronto, 2009, p.170).

En cela, I'’éthique du care formulée par Tronto et Fisher (re)considére le soin dans son
acception citoyenne et dans I'ordinaire du quotidien, basé sur une série d’expériences ou

d’activités et plus uniqguement dévolue a entité sociale habilitée :

«Au niveau le plus général, nous suggérons que le care soit considéré
comme une activité générique qui comprend tout ce que nous faisons pour
maintenir, perpétuer et réparer notre « monde, de sorte que nous puissions
y vivre aussi bien que possible. Ce monde comprend notre corps, nous-
méme et notre environnement, tous éléments que nous cherchons a relier

en un réseau complexe, en soutien a la vie ». (Fisher, Tronto, 1991, p.40)

Travail domestique, de soin, d’éducation, de soutien ou d’assistance deviennent des
espaces privilégiés d’exercice du care dont le processus d’action s’appuie sur 4 phases,
elles-mémes articulées autour de 4 fondements éthiques : I'attention, la responsabilité,

la compétence et la capacité de réponse. (Cf. figure 2)

Figure 2 : conceptualisation des éléments pratiques et éthiques du care selon Tronto (2009)

Attention

Phase 1

Se soucier
de

Phase 2
Se charger

de
(to take care)

(caring about)

Capacité de réponse Responsabilité

Phase 4

Recevoir le
soin (care
receiving)

Phase 3

Prendre soin
(care giving)
V/\S

Compétence
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1- «Se soucier de» (caring about): faire attention au besoin de care en
reconnaissant son existence et évaluer la possibilité d’y apporter une réponse

2- « Se charger de » (taking care of) : assumer la responsabilité du care par rapport
a un besoin identifié

3- « Prendre soin » (care giving) : apporter le travail effectif qu’il est nécessaire de
réaliser

4- « Recevoir les soins » (care receiving) : le pourvoyeur doit porter attention a la

maniére dont le soin a été recu pour savoir si le besoin a été satisfait.

Pour justifier le socle éthique de I'attention, Tronto s’appuie notamment sur les travaux
philosophiques de Simone Veil et de Hanna Arendt pour démontrer comment I'absence
d’attention aux autres a pu servir au cours de I'histoire, la « banalité du mal* », qu’elle
provienne de l'ignorance, qu’elle soit volontaire ou résulte d’habitudes enracinées. Tronto
pose deux conditions pour inverser le processus d’inattention : d’abord ancrer davantage
le care dans la vie sociale, ensuite étre d’abord attentif a ses propres besoins de care

pour étre a I’écoute des besoins des autres.

La deuxiéme dimension éthique du care s’appuie sur la responsabilité confiée a la « prise
en charge» qu’elle distingue de l'idée d’obligation. Selon Tronto, la responsabilité
s’inscrit dans un ensemble de pratiques culturelles implicites plutét qu’un ensemble de
régles formelles ou une série de promesses (p.178) qui, bien que pouvant se traduire par
des engagements formels juridiques ou politiques, traduit de maniére individuelle et
collective, dans I'intimité des relations ou envers un engagement public de ce que nous

devrions accomplir les uns pour les autres.

En troisieme lieu, la compétence faconne I'éthique professionnelle permettant I'exercice
du care. En effet, Tronto considére que I'éthique professionnelle ne se résume pas a un
simple code de conduite (déontologie) mais nécessite, pour « se charger de » de mobiliser

des ressources en plus d’habilités propres.

36 Arendt, H., Bouretz, P., & Pouteau, M. (2002). Les origines du totalitarisme : Eichmann a Jérusalem. Gallimard.
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Enfin, la capacité de réponse pose le cadre de l'objet crucial du care: celui de
reconnaitre la vulnérabilité et I'inégalité comme marques essentielles de notre

existence :

« Le care est par sa nature méme un défi a I'idée d’individus entiérement
autonomes et subvenant seuls a leur besoins propres. Etre dans une
situation ot I'on a besoin de care, revient a étre dans une position de

vulnérabilité ». (Tronto, 1993, p. 181)
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Synthése de cette section

Objet polymorphe, le soin s’appuie sur une diversité d’approches et de positions, sur une
diversité de problémes éthiques, médicaux, sociaux (Lazare Benayoro et al. 2010 p.3).

Pour autant, en revenant sur I'ancrage historique, nous avons pu en identifier quelques
variations conceptuelles. D’abord dans ses rapports a soi et l'autre puis dans ses
interactions avec la médecine. Ce que Gros confirme en observant que la philosophie
antique, se présente largement comme une thérapie de I'ame, par opposition a la
médecine qui serait la thérapie du corps (Gros, 2007, p. 25). Ainsi, nous avons constaté
le glissement conceptuel conduisant a en faire un objet contemporain de souscription a
la maladie, valorisé par une médecine occidentale accordant le principe de séparation
corps/esprit (Larger, 2011). Cela se traduit dans la prédominance de I’éthique médicale
qui concéde au soin des représentations prototypiques que Pirard rappelle a travers
I'image du médecin, de l'infirmiére qui mobiliserait des compétences techniques et un

certain savoir-étre face au corps souffrant (p 80).

Le rapport analogique entre I'éthique médicale, éthique des soins et éthique du care font
apparaitre des dispositions singuliéres dans leur relation au Soin notamment dans la
centration de qui porte I'attention envers le soigné. Ainsi et au fil des époques, nous
avons pu observer des reconfigurations dans les identités habilitées a donner le soin
(professionnel et profane, privé et public) au regard de celui qui le recoit (le bénéficiaire

individuel et collectif).

D’une conception dyadique, singuliére et spécifique ou le soin médical oscille entre une
logique de cure et de care, il devient l'attribut entier, total et permanent pour les
théoriciens du care. Par ailleurs, la focale du soin centrée essentiellement sur la
discipline médicale, devient au fil du temps I’expression collective d’un soin citoyen qui

n’est plus conditionné a certaines communautés mais traverse I'ensemble de la société.

L’éthique du soin puis du care paraissent davantage ancrer le soin comme une
dimension permanente de tout comportement, un positionnement plus écologique du
développement humain qui se concrétiserait autant dans les pratiques ordinaires que

dans les gestes et actes plus techniques de I’existence humaine.
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C’est pourquoi, aprés avoir cherché a comprendre la relation au soin, la section suivante
s’attache a caractériser la relation de soin dans ses différentes composantes sociales
selon les trois logiques éthiques situées. La finalité de cette démarche analytique doit
contribuer a éclairer notre compréhension du care, que Lancelle nomme une
épistémologie de I'attention (2016) pour saisir les perspectives d’étude appliquées au
Sciences de I'information et de la communication. Cet éclairage constitue une piste

majeure pour faconner notre positionnement épistémologique.
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Fabriques du care dans la relation de soins

Infroduction de la partie

Considérer la relation comme un objet d’attention particulier de soin fait de la rencontre
non plus seulement le lieu du jugement déterminant mais réfléchissant comme I'indique
Masquelet, en se référant a la pensée de Kant. Gagnon et Saillant (2002) en saisissent
I’épaisseur qu’ils traduisent en ces termes : « Le lien entre la personne soignée et celle
qui soigne est ce qu’elles sont I'une pour l'autre, ce qu’au nom de quoi, I’'une soigne
I'autre. Ce peut étre un lien professionnel (médecin-malade) ou un lien familial (mére-
enfant). Ce que sont les deux personnes I'une pour I'autre déterminent les attentes et les
obligations mutuelles. Le lien est la dimension centrale de la relation d’aide et de soins. Il
organise les rapports entre les individus, ce que chacun doit ou est en droit d’attendre de
I'autre. Le lien c’est au nom de quoi la relation prend telle ou telle forme. Dans toute
relation de soins, il y a un lien, méme s’il peut étre insatisfaisant, pénible ou tenu ».
(Gagnon, Saillant, 2000, p.11)

Aussi, deux axes guident la réflexion de cette partie. Le premier est centré sur la
compréhension de ce qui fait rencontre humaine, le second vise a comprendre ce qui
détermine les rapports sociaux humains. Pour expliciter notre raisonnement, nous
développerons les sections en deux temps. Premiérement en observant la rencontre
comme une qu’expérience du sensible (Bois et Austry, 2007). Pour ce faire, nous
proposerons deux angles d’étude : I'approche herméneutique Ricoeurienne, autour des
notions de mémeté et d’ipséité d’une part et la phénoménologie contemporaine, a
travers les perceptions et les représentations du corps (Merleau-Ponty, 1945, 1964, Le
Breton, 2011), d’autre part. En seconde partie, nous chercherons a comprendre les
constructions identitaires et des socialisations qui régissent les relations.

Cette trame d’observation doit nous amener en fin de chapitre a mieux comprendre la
fabrique du care dans la relation de soin de maniére a saisir les perspectives d’étude

info-communicationnelle pour notre recherche.
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3. Les objets de la relation de soin

3.1 Relation au corps

Dans I’expérience du sensible, le rapport au corps peut se voir de maniére générale
comme un objet matérialisant I'attache a soi et au monde (Gul Cevahir Sahin Granade,
2007). Depuis I'héritage de Merleau-Ponty et de Gabriel Marcel, le corps est percu
comme un catalyseur qui n’est ni une chose ni une somme d’organes, mais un réseau de
liens, ouvert au monde et aux autres. Le monde est le lieu ou se nouent la corporéité et
l'altérité (p.2). La souffrance, la blessure, par ce qu’elles générent de totalité vivante,

permettent d’assurer la relation entre sa chair et la chair du monde.

La perspective anthropologique quant a elle propose de traduire le corps comme la
souche identitaire de I'homme (Le Breton, 2011). Lorsqu’il est blessé, le corps afflige le
malade et le soumet d’emblée a une position asymétrique dans sa rencontre avec le
soignant - a la fois spatiale (entre le patient alité et le soignant débout), d’action (entre
celui qui prescrit-agit et celui qui subit) et épistémique (entre celui qui sait et celui qui

demande conseil).

Historiguement, Aristote envisageait le malade comme le fruit d’'une indiscipline, comme
la résultante d’'une négligence a se soigner lui-méme et pour qui, I'art de la médecine
n‘est pas destinée a de tels hommes?®. La (re)connaissance du corps souffrant et
méritant d’étre soigné devient avec I'héritage vésalien, un alter ego, une dimension
fragmentée de lindividu, totalement centrée sur I'organe malade avec omission

compléte de I’hnomme souffrant, de son histoire et de son rapport a I'inconscient.

Cette conception anatomique du corps va perdurer dans la médecine jusqu’a la fin du
19¢me siecle, nourrissant une culture scientifique ou le soignant devient le sachant et le

malade un objet désincarné de connaissances.

37 Un homme maladif et indiscipling, ils ne croyaient pas qu’il soit profitable, ni a lui-méme ni aux autres, qu'il continue de vivre, ni
que I'art de la médecine soit destiné a de tels hommes, ni qu'il fallait les soigner, fussent-ils plus fortunés que Midas. (...) (Platon,
République, 405a-408e)
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Le corps sert aussi une médecine plus populaire en charge du recouvrement des soins
domestiques (Saillant, 1991, p.11), dont la culture thérapeutique se centre davantage
sur des pratiques d’entretien de la vie (Colliere, 1982), sur les soins d’hygiéne du corps
et sur la prévention de la maladie (Loux, 1971). Confiée soit a un guérisseur, soit a la
sphére familiale et plus particulierement aux femmes pour soulager les maux, ces soins
ne se limitent pas aux seuls gestes techniques curatifs ou a la surveillance, mais visent
aussi a assurer au quotidien un bien-étre constant. Ainsi le corps devient I'objet naturel
et culturel d’expression des besoins fondamentaux (Maslow, 1994, Henderson, 1996)

que les soins domestiques permettent de fournir :

« On peut se demander s’il existe plusieurs systemes de représentations
relatifs au corps: l'un trés proche du systéme des représentations
savantes et concernant les maladies qui sont habituellement soignées par
les médecins, un autre relatif a la santé et aux mauvais fonctionnements
du corps et un autre enfin relatif a I’hygiéne, I'esthétique et la signification
du corps, ces deux derniers systemes étant ouverts sur des domaines

externes a la maladie". (Loux, 1971, p.123)
Ce tour d’horizon des perceptions et représentations du corps dans la rencontre de soin

donne a penser qu’il sert d’incarnation aux statuts et réles du malade et du soignant.

C’est ce que nous proposons d’analyser maintenant.

3.2 Relation au sujet

3.2.1 De l'interaction a la relation

En référence a Sorsana (2010) et Fischer (1999), « étre en relation » est a distinguer
«d’étre en interaction». En effet et selon eux, l'interaction se définit comme des
rencontres significatives entre individus, mais qui restent ponctuelles, alors que les
relations sont une accumulation d’interactions entre individus qui durent et qui

impliquent des attentes, des affects et des représentations spécifiques.
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Cette distinction n’est pas sans conséquence sur la maniére de concevoir la rencontre

entre le soignant et le soigné. Formarier (2007) en référence a ces auteurs souligne a ce

titre :
«Ce n’est pas tant le cadre formel des rencontres humaines (durée,
répétition, etc.) qui permet de distinguer interaction et relation mais les
significations cognitives et affectives que les interactants projettent dans
cette interaction. (...) La différence notionnelle est importante dans le
cadre des soins car d’une part, dés qu’il s’agit d’un patient ou de sa famille
on parle invariablement de relation, alors qu’il peut s’agir d’interaction.
D’autre part, en fonction de leurs représentations respectives et des réles
qu’ils jouent, les patients et les soignants peuvent avoir des attentes
différentes, ce qui peut entrainer des discordances, des désillusions de la
part des patients qui sont majoritairement dans une relation chargée
d’affects, alors que le personnel soignant, dans son réle de soignant peut

étre dans des interactions ». (Formarier, 2007, p.34)

Aussi et pour comprendre comment se construit la relation de soins, précisons d’abord la

sémantique qui lui est associée a travers la notion de lien.

Dans sa vision premiére, il est, selon le Centre National des Ressources Textuelles et
Lexicales (CNRTL), un objet flexible servant, soit a entourer pour maintenir ou attacher
entres elles une ou plusieurs choses, soit a retenir, entraver, enchainer ou ligoter un
animal, un prisonnier ou un esclave. Il peut étre tour a tour un support, un tuteur pour

aider a grandir comme un obstacle a I'autonomie, a la liberté d’agir.

En droit, c’est également la représentation d’un rapport juridique entre deux ou plusieurs
personnes, résultant de la parenté ou de l'alliance. En sociologie, le lien devient la
représentation d’une certaine socialité, c’est-a-dire du « vivre ensemble » et constitue le

fondement de la cohésion sociale.

Revenir sur ces différentes aspérités définitionnelles constitue un premier prisme lecture

aux relations soignant-soigné. En effet, il permet d’abord de matérialiser la vision
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philosophique du soin®® dans ce qu’elle véhicule d’attention et d’action a travers les

fonctions qui lui sont associées (support, tuteur, aide, soutien etc.).

De plus, il adosse a la relation une structure sociale incarnée par le soignant et le soigné
a partir de laquelle le maillage des rapports sociaux et humains produisent un lien,
construit sur le socle d’identités individuelles et professionnelles. Les sections suivantes

en assurent le développement.

3.2.2 Place et role du sujet dans la relation

S’intéresser a I'identité est un moyen d’interroger la construction du Soi en tant que
processus de formation de I'individu. Les travaux menés en philosophie, en psychologie
et en sociologie sur cette notion mettent en perspective la reconnaissance du processus
d’individualisation dans un double mouvement: celui de revendiquer sa singularité,
«d’étre soi » et celui de se reconnaitre chez 'autre, de valoriser son « autre-soi » au sein

du groupe que Ricoeur définit sous les concepts d’ipséité et de mémeté.

Martucelli (2005) étend la cartographie des connaissances sur la construction de
I'identité en repérant dans I'histoire des disciplines 3 processus de fabrique du sujet

acteur social : le processus de socialisation, de subjectivation et d’individuation.

. Socialisation : une relation entre soi et le monde

Dans le processus de socialisation, ce qui guide des auteurs comme Parsons (1951)
pour penser I'individu, c’est de comprendre la maniére dont il s’intégre dans la société.
De fait, ses travaux, largement inspirés par la psychologie® s’intéressent au processus
psychique de formation de lindividu, non tant pour comprendre la complexité de
I'individu lui-méme, mais le rble joué dans le maintien d’un certain ordre social. En
cherchant a établir des liens entre I'action individuelle et I'ordre social établi, Parsons
considére que la socialisation, par le fait qu’elle repose sur un ensemble de valeurs
partagées et de principe d’action plus ou moins circonscrits, permet a I'individu de rester

maitre de ses choix, d’étre rendu autonome, capable d’'indépendance et de jugement.

38 Présentée dans les sections précédentes.
39 Freud, Mead, Piaget pour en citer les principaux
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. Subjectivation : une relation de soi affectée par I'autre

Selon Weber, la subjectivation est la résultante d’'une prise en compte d’un niveau
proprement individuel (le sujet personnel) et d'un acteur collectif susceptible de
I'incarner (le sujet collectif). Emancipatrice des théses marxistes, elle inspire dans les
années 1960-70 le concept de domination et de biopouvoir de Foucault ou I'individu
devient I'enjeu premier. Le sujet est alors le résultat d’'un ensemble des douceurs
insidieuses, des méchancetés peu avouables, des petites ruses, des procédés calculés,
des techniques, des sciences, en fin de compte qui permettent la fabrication de I'individu
disciplinaire (Foucault, 1975, p.315). Ainsi, la subjectivation de I'individu s’exprime soit a
travers la conquéte des dimensions du sujet portées en soi, soit a travers le potentiel

d’exploitation de soi, rendu possible par la contestation culturelle (Melucci, 1982).

. Individuation/ individualisation : une relation intégrée de soi et 'autre

Les théses actuelles tendent maintenant a considérer I'individu, sous ses dimensions
personnelles, (de I'intimité a la sexualité, des exigences de temps libre ou de formation
continue aux expériences professionnelles diverses) de maniére a reconsidérer la
biographie de I'individu a partir de I'histoire de la société.

Le principe d’individuation ne cherche pas a savoir comment l'individu s’intégre
(socialisation) ou se libére (subjectivation) mais veut rendre compte, a partir de I’'analyse
des processus historiques et sociaux, de ce qui le fabrique en fonction des diversités
sociétales. C’est aussi au regard du potentiel de ressources dont il dispose que ce

processus d’individuation

La présentation dans cette revue de littérature de « ce qui fait I'individu » nous permet
d’identifier un premier niveau de spécifications a la compréhension du care et justifie
notre choix d’y préférer ce terme plus que celui de soin. En effet, la mise en perspective
des rapports au corps et a l'identité semble constituer une dimension propice a notre
analyse info-communicationnelle du care. En effet, a la différence d’une vision médicale
et du soin stricto sensu, I'approche du care envisage la relation comme le reflet d’'un soin

- de soi et d’autrui dans un monde vulnérable (cf. tableau 3).
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Tableau 3 Rapport au corps-construction de I'individu selon les approches éthiques

\ Ethique médicale Ethique du soin Ethique du care
Conception éthique Conviction/ Responsabilité | Engagement / Développement humain
Attention / capabilités
Auteurs Aristote, Hippocrate Ricoeur, Levinas, Rawls, Sen, Nussbaum
Canguilhem
Application pratique | Médecine Caring-Nursing- Social, santé,
clinique/Publique Holding éducation, politique etc.
Morale — déontologie | Non malfaisance Bientraitance Bien-étre
Rapport au corps Rationalité Pragmatique Subjectivité Sensible Interdépendance
Objet de soin Sujet de soin Reflet de soin
Rapport a I'identité Socialisation Subjectivation Individuation
Dimensions info- Située maladie Située santé-maladie | Situé vie - vulnérabilité
communicationnelle | Colloque singulier Partage expérience Narration du quotidien
de la rencontre Dyadique patient-médecin, | Dyadique soignants- Triadique, soignants-
soignant-soigné interpersonnelle patient, patient-aidants,
organisationnelle organisationnelle

En résumé

Les éléments développés dans cette section rendent compte de la maniére dont se
construit I'individu et comment, dans la perspective du care, elle interagit sur la
rencontre soignant-soigné. En cela, les éclairages anthropologiques et psychologiques
sont un filtre de compréhension pour appréhender I'évolution des approches éthiques

qui guident la démarche médicale, de soins puis de care.

Par ce bais, nous constatons que la rencontre soignant-soigné s’appuie sur la
reconnaissance d’identités dont la réponse a I'appel du soigné s’est trouvée, au fur et a
mesure, déplacée d’une préoccupation ciblée sur la blessure (cure) a une attention

générique envers le vulnérable (care).

En s’attelant au comprendre ce qui construit le care dans cette évolution, celui-ci
apparait comme le reflet d’une certaine « maturation philosophique » cherchant a
raccorder une corporéité humaine a la maladie, non dissociée de la vie mais pleinement

intégrée a ce qui la constitue a partir d’une filiation naturelle a la vulnérabilité.
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4. Lien social et rapports sociaux dans le soin

4.1 Les différentes formes d’expression du lien social

Parler de lien social, c’est définir I'ensemble des réseaux de relations qui maintiennent
tous les individus en contact plus ou moins intensif avec la société. Ces réseaux
prennent une forme concréte (famille, école, entreprise, association, etc.) et une forme
abstraite (langage, valeurs, croyances, etc.) qui permettent a I'individu d’acquérir une
identité sociale. En contexte de soin, cette sociologie des relations cristallise de

nombreux points de contact avec les propos précédents.

Nous proposons ici de présenter ceux qui nous semblent les plus saillants pour
I'appréhension de notre objet de recherche et ce, a partir des travaux de Demailly
(2008).

Traditionnellement, la sociologie applique trois typologies au lien social : les relations
marchandes, les relations communautaires et sociétaire, le lien politique.

Nous proposons de les reprendre et de les confronter a deux axes qui nous semblent
significatifs pour notre approche info-communicationnelle a savoir le rapport au mandat

et a la demande, puis le rapport au don, contre don.

4.1.1 Le rapport au mandat et a la demande

Les relations marchandes sont associées a une logique de marché. Elles renvoient a une
conception économique du lien social. Ramené a notre objet d’étude, ce type de relation
se référe davantage au mandat qu’a la prestation de service des professionnels de santé
pour répondre a une demande (Demailly, 2008). En effet, ce qui justifie la part
marchande dans la relation de soin, c’est l'intervention pour le bien d’autrui au nom
d’une mission et non sa vénalité commerciale. Son analyse du discours de I'Ordre des
médecins montre pourtant que ce refus d’associer la relation de soin a une pratique de
commerce (ré)interroge néanmoins la part « monnayée » des pratiques de soin qui lie le

soignant professionnel au soigné :

60




« L’ordre des médecins participe a cet ethos en écrivant que la médecine
n’est pas un commerce (...) le marché invite a mettre en principe un terme
aux échanges, les considérant comme deux individus (...) qui calculent le
codt et I'avantage de leur négoce (...). L’Ordre des médecins tente ici un
entre deux (...), en refusant le terme de commerce et en insistant sur la
spécificité des honoraires pour éthiciser la relation marchande et

réaffirmer la valeur humaniste de I’acte de soin » (p.95-96)

Pour les relations communautaires et sociétaires, si chacune exprime I'idée de lien au
collectif, leurs finalités sont distinctes pour Toénnies (1912). La communauté définit des
relations sociales fondées sur I'affectivité et I'esprit du groupe. Selon lui, la
« communauté » fonde des liens forts et durables forgé sur un sentiment d’appartenance
ou l'intérét collectif prime sur I'intérét individuel. Le lien sociétaire, quant a lui,
répondrait davantage a une logique relationnelle fondée sur I'intérét individuel. Le lien
social y serait formel et artificiel. Historiguement, la constitution des Ordres
Professionnels donne a la profession infirmiére par exemple le moyen de légitimer et la
revendication collective de leur statut identitaire afin que la profession, détentrice d’un
mandat social accordé depuis des siécles par la population, puisse accéder a la

reconnaissance et 'autonomie de ses membres (Jacques, 2004, p.3).

Pour les patients, c’est la maladie qui confére ce statut communautaire au titre de sa
reconnaissance comme celle de tout autre statut minoritaire social, ethnique ou religieux.
La reconnaissance communautaire des patients a été marquée par les malades porteurs
du virus du sida depuis les années 1980. Leur militantisme leur a permis d’étre reconnus
comme des «pvih» c’est a dire des « personnes vivant avec le vih», membres d’un
véritable groupe social vis-a-vis duquel aucune discrimination ou stigmatisation n’est
bien entendu tolérable. Il ne s’agit pas seulement de revendiquer une reconnaissance,
une dignité, une autonomie individuelle mais aussi de trouver dans la maladie les
fondements d’une identité collective (Le Pen, 2009, p 262). Le mandat, dans ce cadre,
est celui de représenter la demande singuliére du groupe collectif qui se reconnait dans

celle-ci.

Enfin, le lien politique désigne I'ensemble des relations unissant les citoyens d’une

méme nation et assurant sa cohésion sociale. Fondé sur des sentiments de solidarité, la
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contribution au lien social est assuré par I'Etat qui garantit, dans le modéle
démocratique, sa mise en ceuvre a travers des dispositifs de gouvernance tels que les
élections, I'école publique, la redistribution des revenus, la protection sociale, I'aide aux

plus défavorisés...

4.1.2 Le rapport au don, contre don

Le don fait partie de la sémantique du vital et vient corroborer I'idée d’absence totale de
finalités mercantiles dans le cadre des relations (marchandes) de santé. En effet, lorsque
nous évoquons le don du sang ou d’organe, ce n’est pas sans rappeler les dimensions
sacrificielles et chrétiennes de notre culture judéo-chrétienne auxquelles on lui associe la
notion d’hospitalité - au sens éthique du terme - comme I'accueil de I'autre dans sa
vulnérabilité, permettant au malade, au vieillard ou a I'enfant, de reprendre ses forces et

de repartir sur le chemin de la vie (Vesperien, 2006, p.40).

Nous retrouvons des phénomeénes similaires lorsque le soignant est médecin : la relation
depuis Hippocrate s’apparente au don de soi dans lequel, 'amour du malade se

transforme en amour de I'Art de guérir :

La ou est 'amour des hommes est aussi I'amour de [l'art. Quelques
malades, sentant que leur mal est loin d’étre sans danger et se liant en
I’humanité du médecin, recouvrent la santé (...) Un bon praticien, en effet,
doit étre capable d’établir 'amitié et I'amour entre les €léments les plus
hostiles du corps... la médecine est donc, comme je l'ai dit, gouvernée

toute entiére par le Dieu Eros ». (La République, 408.a-410.a)

C’est surtout a Mauss (1924) que nous devons une approche formalisée du don mais
aussi du contre-don a travers I'étude des sociétés primitives. Il observe que les échanges
s’organisent autour de la triple obligation de donner, recevoir et rendre, qui pour autant,

n’a aucune obligation d’étre égalitaire et concomitant.
C’est la raison pour laquelle, au regard de notre réflexion sur la relation de soin, nous

rejoignons la position conceptuelle de Bourgeon ou le don est proposé comme une action

de grace-attitude et de grace-obligation qui lui permet de distinguer :
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- Le don-cadeau : « a titre gracieux », au sens de « gratuit » rejoignant ainsi le mot
gratitude (latin gratis : gratuitement.)

- Le don renvoyant a un principe supérieur (sacrifice, bénédiction : le don de Dieu)
: «a la grace de Dieu, touché par la grace, action de graces »,

-Le don-talent (aptitude, art, capacité, disposition) : « pour créer de telles ceuvres,

il faut avoir de la grace, avoir la grace »

Dans I'histoire du soin, le don s’est construit sur quatre périodes clés :

- La Philia ('amour, 'amitié, le don de soi rejetant la recherche de gain).

L’Antiquité, nourrie par la pensée Hippocratique, conditionne les principes fondateurs du
don dans sa a dimension sociale (sous I'idée d’hospitalité, 'engagement mutuel) et sa
dimension affective (pacte d’amitié, parentalité) qui maillent autour du soin, des
pratiques désintéressées, fondées avant tout sur la bienveillance. Si, dés cette époque,
I’honoraire® est reconnue dans la pratique médicale, c’est avant tout 'empathie qui doit

primer sur I'aspect marchand :

Alors, pourquoi, au médecin et au professeur, dois-je quelque chose de
plus, et ne suis-je pas quitte envers eux par le salaire ? Parce que de
médecin, de professeur, ils passent au rang d’amis, et nous obligent, non
par leur art, - qu’ils vendent -, mais par leur attitude bienveillante et
affectueuse. C’est pourquoi, si le médecin ne fait rien de plus que de me
prendre le pouls et de me mettre sur la liste de ceux qu’il visite, s’il me
prescrit ce qu’il faut faire ou éviter sans la moindre sensibilité, je ne lui
dois rien au-dela, parce qu’il ne voit pas en moi un ami mais un client. »

[Sénéque, Les Bienfaits, livre VI, 16].

- La Caritas#t propose une vision sacerdotale et ordalique du don au Moyen Age ou l'art
de guérir devient, sous l'influence chrétienne et la figure du prétre-médecin, un devoir
dicté par la puissance divine et la foi dans les miracles de Dieu. La gratuité et 'anonymat
du geste (charitable) remplacent la dimension ostentatoire du don représenté dans

I’Antiquité de sorte que, le don n’est plus entendu comme un acte de bientraitance pure,

40 Du latin honorarium (donum) neutre substantivé de honorarius (don honorable, rétribution d’une charge)

41 Du latin signifiant cherté, amour, affection, tendresse, charité, amour de Dieu et du prochain
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mais vécue comme une un acte de commandement supréme dans laquelle la maladie

devient source de rédemption.

- Le siecle des Lumiéres le don du corps-mort comme objet d’étude scientifique (don du
corps a la science) et le don compassionnel en tant que vocation a l'acte de
bientraitance, donnant naissance aux activités infirmiéres et religieuses au service des

indigents et a I'histoire des hdpitaux.

- L’industrialisation du monde contemporain, avec I'arrivée de la psychanalyse et de la
santé publique. Le don et I'absence du don sont re(pensés). Ainsi, les praticiens
(re)considérent la valeur marchande du mandat comme un moyen d’action
thérapeutique et la conscientisation d’une certaine absence de don, d’échanges
individualisés et personnifiés entre le patient, la société et le médecin devient I'objet de

revendications identitaires.

4.2 Le rapport au pouvoir dans les relations de soin

La révolte du patient face a sa demande de recevoir des marques d’attention en tant que
sujet malade introduit naturellement la question de I'asymétrie dans la relation de soin.
Pour en saisir les fondements il semble intéressant de confronter cette notion a celle du
pouvoir afin de rendre compte du ou des processus de fabrication métaphorique du lien

qui entrave ou au contraire « attache » le soigné au soignant.

La lecture des propositions définitionnelles que suggere le Centre National des
Ressources Textuelles et Lexicales (CNRTL) montre qu’il n’y aurait pas un pouvoir mais

des pouvoirs. Ce qui fait de cette notion un composant polysémique désignant a la fois :

- la capacité naturelle (qualités inhérentes au sujet de l'action) et la possibilité
matérielle (dépendant de certaines conditions) d'accomplir une action. Cette
conception rejoint I'idée d’aptitude, de faculté, de possibilité et de mérite guidant
I'action. Dans le champ de notre étude, cela rejoint le rapport aux savoirs, aux
connaissances assignées au soignant et au soigné dans le traitement et
I'accompagnement aux soins, renvoyant a une rationalité normative fondée sur

les compétences, les techniques, I’'expérience.

64




- I'influence a produire un effet pour agir sur quelqu'un ou sur quelque chose.
Dans ce sens, le pouvoir prend l'aspect de persuasion, d’ascendant parfois

« magique » d’'une personne sur une autre ou sur quelque chose®.

- le droit, I'autorisation de faire quelque chose, soit par la faculté Iégale ou morale,
soit par la puissance détenue, I'autorité acquise marquant une domination
individuelle ou d’un groupe sur autrui ou sur quelque chose. Cette spécificité
rejoint les préceptes d’'une relation de commandement, de maitrise et

réciproquement d’obéissance, pouvant aller parfois jusqu’a la soumission.

Dans notre étude du care, examinons d’abord la maniére dont le pouvoir du soignant

s’est construit selon les trois approches éthiques du soin analysées précédemment.

4.2.1 Le(s) pouvoir(s) du soignant

4.2.1.1 Le pouvoir du secret et des confidences

En faisant de la parole et des confidences du malade I'objet central de la relation entre le
soignant et le soigné, il devient alors possible de pointer plus précisément les nuances
entre relation et interactions. Par exemple, I'idéal préné par le colloque singulier
contribue, pour Sarradon-Eck, a la sacralisation de I'intimité de la relation qui, ne serait
pas sans risque, selon elle, a développer des jeux de pouvoirs visant davantage a asseoir
I'autorité de la fonction du médecin plus que de veiller a engager un véritable processus

relationnel fondé sur la congruence.

«In fine, lever le secret de la relation pourrait amoindrir la sacralité de sa
fonction, composante importante de son autorité et de son pouvoir
thérapeutique. En regard des précédents travaux des sciences sociales sur
la relation soignant-soigné, on peut aussi interpréter ce refus de regard

extérieur comme une stratégie d’évitement des analyses critiques de la

2 .. N L. . _ . . . s L P

42 Cette vision nous raméne aux propos des pages précédentes, lorsque le soin médical était assigné dans I’Antiquité au guérisseur,
lui conférant une légitimité sacrée avant de devenir scientifique et rationnelle au cours des siécles et ce, a travers la figure de la
profession médicale ou soignante.
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relation médecin-malade dénoncant son asymétrie et le paternalisme
médical, voire les abus de pouvoir. En d’autres termes, c’est s’opposer a la
participation de I'anthropologie de la santé au “désenchantement” de la

relation médecin-malades ». (Sarradon-Eck, 2008, p.13)

Dans la lignée des travaux de Faizang (2002) cherchant a comprendre les liens entre
secret et pouvoir - le pouvoir ne pouvant s’acquérir et se maintenir que par
I'appropriation et la rétention de la parole - Sarradon-Eck développe l'idée que la
reproduction d’une relation médecin-malade asymétrique est I'un des usages sociaux du

secret médical.

Pour guider sa pensée, elle s’appuie sur les travaux de Peneff (2005) qui qualifie le
secret médical de « protection libérale », montrant qu’il a toujours permis au médecin de
refuser toute intrusion de I'Etat dans I'exercice de la profession, et d’empécher tout
débat, comme par exemple sur le contenu des dépenses de santé. De plus, I'analyse de
sa propre étude, fondée sur une observation ethnographique menée auprés des
médecins généralistes et de ses difficultés d’agir en tant qu’anthropologue sous couvert
du secret médical par le Conseil National de I'Ordre des Médecins en 2009, souligne
d’autres enjeux et usages sociaux du secret, qui reléve selon elle, d’'une corporation
fondée sur une essentialisation de I'éthique médicale et une représentation culturelle de

la sacralité de la fonction médicale (ibid, p.154).

Un point de vue également partagé par Bourgeon, considérant lui-aussi que la relation de
soins s’appuie d’abord sur la vision que le soignant a de son pouvoir, plus que sur le

statut socio-professionnel qu’il occupe comme valeur essentielle aux soins :

«Je ne pense pas néanmoins que le statut du soignant bouleverse
profondément la nature de la relation. Il peut I'exacerber mais non la
transformer (...). Je considére donc I’échange entre le soignant et le patient
comme une relation de soins, parfois médicale, mais ne variant pas, dans
sa nature méme, dans ses caractéristiques intrinseques, selon le statut
des protagonistes. Une parole parfaitement adaptée aux circonstances,

provenant peut-€tre d’une aide-soignante, provoquera plus d’effets que
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celle, impersonnelle d’un praticien uniquement préoccupé par un cas

d’école ». (Bourgeon, 2007, p.5)

4.2.1.2 Le pouvoir d’'aide et d’accompaghement

Cette perspective permet de dessiner une nouvelle dimension dans le rapport a la
vulnérabilité de 'autre, a savoir la maniére dont s’exerce le pouvoir de celui qui soigne
sur celui qui recoit les soins, conditionnant autour de I'asymétrie relationnelle
fondamentale liant cette rencontre, une logique de soins différenciée d’une logique de

choix pour reprendre I'expression de Mol (2013).

Pour Mol, I'exercice contemporain du/des pouvoir(s) du soignant dépassent les trois
caractéristiques intrinséques données en définition. Selon elle, les espaces de pouvoir
répondent surtout a deux logiques sociales :

- 'une guidée par la reconnaissance naturelle de I'asymétrie relationnelle comme
légitimation du soin-care (logique de soins), ou la diversité des collectifs (patient,
soignant, aidant) constitue un écosystéme de soin visant I'amélioration des

conditions de vie,

- I'autre centrée une logique de choix dans laquelle le sujet vulnérable est un
individu additionné pour former des collectifs, rendu autonome, émancipé,

responsable de ses choix.

Formaliser le pouvoir du soignant selon ces deux logiques offre I'opportunité de
présenter I'une et l'autre des limites. Dans la logique de soins, le surinvestissement
d’aide et d’accompagnement du soighant au nom de la bientraitance, de la sollicitude et
de I'attention peut s’avérer contre-productive et devenir une forme de domination mal
placée. De méme, dans la logique de choix, le pouvoir de persuasion, d’engagement
communicationnel du soignant vis a vis du soigné, en vue de modifier les comportements
et les attitudes, peut entrainer une négligence relationnelle, le « bon patient » - celui qui
applique les directives soignantes - sollicitant moins sur le plan relationnel ces derniers
(Rautier-Bautzer, 2013).

67



Les propos de Masquelet synthétisent assez bien les paradoxes de ces deux logiques :

« La vulnérabilité peut engendrer la soumission, la dépendance et la
régression. La dérive de la compétence est I'abus de pouvoir. Les deux
dérives combinées dans une méme relation aboutissent a I’humiliation et
I'infantilisation. Cette asymétrie originelle se traduit par deux attitudes
possibles. La premiére est le paternalisme (...) la seconde attitude, en
réaction au paternalisme est la relation contractuelle (..) qui
s’accompagne de fait d’'une dé-individualisation et d’une dé-
psychologisation de la relation médicale. Sa limite est 'absence de prise
en compte du facteur émotionnel qui touche a la fois le soignant et le
malade, et I'occultation de la maladie comme fait total, a la fois organique

et psychique ». (Masquelet, 2010, p.64).

4.2.1.3 Le pouvoir d’équité de la vulnérabilité

Pour les théoriciens du care, c’est dans ses promesses en tant que modéle de pensée et
d’agir que se situe le véritable pouvoir (empowerment). Il s’agit de changer de paradigme
sociétal dans lequel la vulnérabilité prévaut, marque de « pouvoir des faibles ». Dés lors, il
ne s’agit plus de séparer le pouvoir selon qu’il soit attribué au soignant ou au soigné
mais de les considérer I'un et I'autre comme des pourvoyeurs et bénéficiaires du care

dans I'attention portée aux besoins réciproques.

Ainsi et pour I'’éthique du care, la notion de pouvoir s’adosse a celle des capabilités
humaines pronées par Sen (1985) et Nussbaum (2012). Pour les deux philosophes, la
capabilité vient contrecarrer la vision utilitariste des ressources pour considérer que tout

un chacun dispose d’un ensemble de possibilités, de libertés de choisir et d’agir :

« Il ne s’agit donc pas simplement des capacités dont une personne est
dotée, mais des libertés ou des possibilités créées par une combinaison de
capacités personnelles et d’'un environnement politique, social et

économique. » (Nussbaum, 2012 p. 39).
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Partageant avec les théoriciens du care une écologie du développement humain, le
pouvoir dans I'approche du care est le fruit des ressources et possibilités dont disposent
les humains d’aider les autres pour parvenir a développer leurs propres « capabilités »

afin de permettre a tous le développement de leurs capabilités. (Tronto, 2009 p.187).

Pour les sciences de I'information et de la communication, cette lecture définitionnelle
des pouvoirs par les capabilités au sein de la relation de soin nous rapproche de la
tradition webérienne (2009) mais surtout de Giddens (1991) qui fait de l'aspect

relationnel un pouvoir au sens de capacité - d’étre et d’agir.

Que les attributs donnés au pouvoir soient ceux de la relation ou ceux de la personne, la
lecture proposée ici permet toutefois d’admettre que les individus ou les groupes ne
disposent de pouvoir (ou en sont démunis) que par rapport a d’autres individus ou
groupes. Dans une note critique, Goetschy développe largement ce raisonnement en
focalisant son analyse sur deux points : d’abord en rappelant que ce sont les autres qui
donnent un sens au pouvoir de l'individu et le rendent pertinent dans une relation
sociale donnée, ensuite en insistant sur le fait que malgré la nature asymétrique du
pouvoir, la réciprocité d’influence n’est pas complétement exclue. En cela elle peut
revétir des formes de résistances, d’échanges de ressources ou de partage de zones

d’influence (1991, p 449) comme contrepoids a la domination imposée par le pouvoir.

Ce concept de réciprocité d’influence a travers les échanges de ressources est
intéressant pour mieux appréhender les jeux d’équilibre et de tensions entre le soignant
vis a vis du soigné et ce, au regard du pouvoir que la maladie a sur la construction des

statuts sociaux de I'un et de I'autre.

4.2.2 Le(s) pouvoir(s) de la maladie

En effet, méme si ces déséquilibres sont considérés comme une inégalité nécessaire
pour Jaunais (2007), ils peuvent varier selon I'état du malade, ce que, Szasz et
Hollander, deux psychiatres conceptualisent dés 1956 a partir de trois modéles de
relations thérapeutiques, dans lesquels le soin évolue de I'acte comme traitement vers

celui d’attention et d’'accompagnement (cf. figure 3) :

69




Figure 3 Modéles de relations thérapeutiques

Traitement - dans le cas de blessures graves, du coma ou d'un patient soumis a une
anesthésie, la relation prend la forme "activité-passivité" : le malade est un

objet passif, alors que le médecin est totalement actif ;

- dans des circonstances moins graves, le malade est capable de suivre en
Attention . . - .
partie les conseils du praticien et d'exercer une part de jugement, la

= relation fonctionne alors sur le mode de la "coopération guidée" ;

- dans le cas des maladies chroniques qui s'étalent dans la durée (diabéte
par exemple), le médecin et le malade se rencontrent régulierement et le
role du médecin consiste a aider le malade a se prendre lui-méme en
Accompagnement charge. Il s'agit d'une relation qui prend la forme de la "participation

mutuelle".

Ainsi, le potentiel des ressources variant selon I'état de maladie, I'activité de soin comme
soin-cure deviendrait selon le niveau de vulnérabilité, un objet d’attention et

d’accompagnement propre au soin-care.

4.2.3 Le(s) pouvoir(s) du soigné

4.2.3.1 Le pouvoir d’agir

Constatant que I'état de santé de la personne serait un point d’ancrage par lequel se
tisse une logique relationnelle spécifique, Emanuel et Emanuel (1982) la cartographient
en fonction des croyances soignant-soigné et de la nature des échanges. Les 4 modéles
qu’ils déterminent font écho aux 3 typologies précédentes (Szasz et Hollander), en
valorisant des logiques relationnelles données au soin-cure et au soin-care selon des

valeurs temporelles et affectives chargeant la relation soignant et soigné (cf. tableau 4).
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Tableau 4: Lecture info-communicationnelle des modéles de relation médecin-patient selon Emanuel et

Emanuel (1992) et Szasz et Hollander (1956)

Controle
Modeéle Informatif
le médecin informe
le patient et il
décide

> Autonomie

Valeurs du Objectives et Définies, fixées et | En construction et Ouvertes a un
patient partagées par le communiquées conflictuelles, développement et a
meédecin et le par le patient nécessitant une une révision a travers
patient élucidation un débat moral
Promouvoir le Fournir une Elucider et Articuler et convaincre
bien-étre du information interpréter les le patient des valeurs
Devoirs du patient factuelle valeurs du patient les plus admirables
médecin indépendamment | pertinente utiles Informer le patient
des préférences Mettre en ceuvre Informer le patient Mettre en ceuvre
qu’il exprime l'intervention Mettre en ceuvre l'intervention choisie
choisie par le l'intervention par le patient
patient choisie par le
patient
Passivité : Choix et controle Compréhension de | Auto-développement,
Conception faiblesse, du soin médical soi utile au soin moral, auto-
de inaptitudes du par le médecin médical détermination utile au
'autonomie patient a prendre soin médical
du patient des décisions
pour lui-méme
Conception Gardien, tuteur Expert technique Conseiller Ami ou enseignant
du réle du compétent
meédecin

Proposition de lecture info-communicationnelle de la relation soignhant-soigné

Logique Porter soin cure | Donner soin Faire soin caring Prendre soin care
de relation Activité - curing Participation Environnement
soignant- passivité Coopération mutuelle capacitant
soigné guidée
TRAITEMENT ATTENTION AIDE, SOUTIEN ACCOMPAGNEMENT
Instant Moment Moment récurrent | Moment continu
épisodique passager
b
&
Normativité, fonctionnalité, activité Expressions, émotions, sentiments
Rapport Sujet de soin : principe d’interactions  Humain de soin : principe de relations
relationnel Dimensions informationnelles du soin  Dimensions communicationnelles du soin

Le soin s’organise autour d’'un
systéme de compétences et de
connaissances dans un objectif de
traitement de la maladie

Le soin s’organise autour d’'un
environnement psycho-socio-affectif dans
un objectif de soutien d’aide et
d’accompagnement du malade
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Ce prisme relationnel met en évidence I’évolution dans la posture du patient qui, délié du
contréle du soignant, s’émancipe et développe sa capacité d’agir. Dans la section
précédente, nos références a Mol et Rothier-Bautzer nous ont permis de relever les
ambivalences du contrdle du soignant et de sa perte de pouvoir, qui dans une logique de

choix, peut entrainer un risque de négligence relationnelle.

Pour ces auteurs, le pouvoir d’émancipation du soigné suit les mémes injonctions
paradoxales selon qu’il s’articule sur une logique de choix ou de soins. Pour le premier -
logique de choix - le pouvoir du soigné est porté par un systéme régulateur (systéeme de
santé). Cette « prise en soin » de sa vie par le soigné, conduit Mol a s’interroger sur les
limites de cette émancipation du patient qui, depuis les années 1970, font de son
autonomie, non plus I'espace de liberté mais de contrdle, en cherchant notamment a
augmenter sa capacité rationnelle de choix pour se soumettre aux regles edictées par

I’épidémiologie (p.130).

Pour le second - logique de soin - le pouvoir du soigné s’appuie sur le principe de
partenariat®, ou les valeurs sont équilibrées et I'engagement réciproque. Ce qui importe
dans la logique de soin, ce n’est pas le rapport contrble versus autonomie, mais

I'attention versus négligence notamment a partir d’'une narration des rapports humains.

« Dans la logique de soin, échanger des histoires est une activité morale en
soi. (...) Dans le domaine du soin, s’associer physiquement aux autres est
une partie inextricable de I'investissement collectif » (Mol, 2009, p. 139-
140).

Devant la logique de marché et l'idéologie consumériste du systéeme de santé

contemporain, elle justifie sa pensée autour de trois axiomes :

- celle du pouvoir sur le corps dont il faut prendre soin. Percu comme un moyen de

contréle de I'autonomie dans la logique de choix, dans une logique de soins, le rapport

3 Nous I'envisageons ici a partir du Montréal Model, conceptualisé par Pomey, Flora et al, (2015). Cette approche considére le
patient comme un soignant et un membre a part entiére - un partenaire - de I’équipe de soins. Ce modéle s’affranchit de I'approche
centrée patient (ACP) en faisant des savoirs du patient, «issus du vécu de ses problémes de santé ou psychosociaux, de son
expérience et de sa connaissance de la trajectoire de soins et services, ainsi que des répercussions de ces problémes sur sa vie
personnelle et celle de ses proches », le socle du processus de décision partagée.
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de pouvoir sur le corps consiste a une vie pacifiée, comprenant le plus de bonheur

possible, avec lui.

- celle du pouvoir de gérer et décider qui consiste, dans la logique de choix, a faire de la
mesure et de I'auto-mesure I'élément factuel de contrble des décisions alors que dans la
logique de soins, la mesure des options thérapeutiques s’appuie sur un consensus

dialogique du soignant et du soigné.

- celle du pouvoir du collectif sur I'individu qui envisage la santé publique, dans la logique
de choix, comme un moyen de changer les comportements individuels. A contrario, la
logique de soins vise a agir sur les conditions collectives de la vie vécue en groupe, par
I'inclusion des patients a la vie sociale et par la reconnaissance du Soin dans tous

principes de relation.

Sa confrontation du pouvoir selon la logique de soin ou de choix donne a éclairer deux
conceptions du monde, l'une ressemblant au biopouvoir Foucaldien, I'autre plus proche

d’un «vivre ensemble » d’Habermas.

Selon Foucault, nos existences sont soumises a une ingérence toute puissante du « droit
de mort et pouvoir sur la vie », d’abord confié aux souverains, puis transféré a I’Etat. Dans
I'ouvrage La Volonté de savoir (1976), il propose une modélisation de ce qu’il nomme le

« biopouvoir » qu’il modélise sous forme d’un diagramme bipolaire.

Le premier pOle se concentre sur les moyens dont le corps investi la vie. C’est le pouvoir
de la vie par lequel nous pouvons naitre, grandir, habiter un corps qui peut étre entrainé
et amélioré, parfois tomber malade et mourir. L'individu a le pouvoir de maximiser les
forces et les intégrer dans des systémes efficaces. Cette idée rejoint I'idée d’un pouvoir
sur soi-méme. Le second pole est celui des contrdles régulateurs, la biopolitique des
populations, concentrée sur le corps de I'espéce, imprégné des mécanismes de la vie :

naissance, morbidité, mortalité, longévité.

Elle rejoint la transition d’'une médecine clinique vers une médecine des populations
(santé publique) présentée dans les sections précédentes. En replacant la thése de

Foucault a I'endroit de notre recherche, celle-ci justifie davantage une logique de choix.
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Ici, la part du care sert avant tout un soin-cure. Il devient un instrument de contrdle de
'autonomie et d’émancipation du patient a travers les pratiques de caring et plus
récemment d’éducation thérapeutique. Nous y reviendrons plus longuement dans le
second chapitre. Les dimensions informationnelles du soin y sont privilégiées comme

facteur d’acculturation, d’accés a la connaissance et par conséquent d’autocontrole.

Dans la logique de soin, la part du care s’incarne dans le monde vécu des hommes,
considérant que I'acte moral fondamental n’est pas d’émettre des jugements de valeurs,
mais de s’engager dans des activités pratiques (ibid, p. 136). De fait, il n’y pas de bien ou
de mal, de contrdle plus que d’autonomie dans la logique de soin mais une intervention,
une tentative de contribuer a I'amélioration du soin dans son propre langage. Il s’agit ici

de « se parler » dans un style plus narratif qu’argumentatif (ibid, p.140).

Les dimensions communicationnelles du soin sont valorisées au sens de celles
entendues par Habermas. En effet pour le philosophe, la Raison* s’incarne a la fois dans
les réseaux de [l'activité communicationnelle et dans les structures du monde vécu
(Habermas, 1988, p.381). Pour lui, c’est sur les principes d’'une vie humaine en
communauté, a travers les structures du langage et au travers de pratiques sociales
solidaires que se construit le cadre des relations, a partir des valeurs, des normes de
communication et des interactions entre les hommes. Le care, dans ses principes
éthiques et pratiques devient le cadre d’intercompréhension ou les participants ne sont
pas coordonnés par des calculs égocentriques (...) mais poursuivent leurs objectifs avec
la condition qu’il puissent accorder mutuellement leur plan d’action sur des définitions

communes (Habermas, 1987, p. 289).

4% Entendu ici par la faculté de connaitre, de bien juger, de discerner le vrai et le faux ou le bien et le mal (Dictionnaire de la
philosophie, Christian Godin, Paris, Fayard, 2004
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Synthése de cette section

Analyser la relation comme une dimension intrinséque du soin nous permet d’identifier
plusieurs formes de tensions articulées autour des notions de liens, de pouvoir et de don
au travers desquelles, la relation se pose a la fois comme soutien au traitement - les
soins techniques ayant une dimension relationnelle - et comme acte de traitement - les
soins relationnels développant une dimension technique via son systéme de

compétences (Menaut, 2009).

Des lors, plutét que vouloir dissocier le soin-cure du soin-care, ce détour conceptuel a
permis de qualifier 'acte d’attention et de traitement selon son rapport entretenu avec le

monde social.

Ainsi, la configuration du soin a partir des logiques montre davantage la maniére dont se
tissent les relations soignant-soigné et permet de révéler les dimensions
communicationnelles du care selon sa visée d’action (agir en traitement de la maladie ou

agir en soutien, aide, accompagnement du malade).

Ainsi, dans I'une, le care s’appuierait surtout sur un systéme de compétences et de
connaissances du soignant et du soigné, tandis que I'autre constituerait une forme de
narration sociale de rapports humains construit sur I'échange de ressources entre

bénéficiaires et pourvoyeurs du care.
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Synthese du chapitre 1 : Intéréts du care
comme objet info-communicationnel de

la relation au soin

Nos investigations visant a questionner la relation de et au soin nous permettent de
distinguer deux finalités : I'une pour laquelle le sujet de I'échange est la maladie, et
I'autre plus écologique, holistique, pour laquelle I'individu est au centre de la relation.
C’est ce que nos lectures ont relevé autour du « donner soin », la-le cure, du « prendre

soin », le care.

La distinction opérée entre la relation de soin et la relation au soin nous a permis de
relever dans une perspective info-communicationnelle ce que nous pouvons accorder au
care lorsqu’il s’exerce dans l'ordinaire des soins a domicile. Il devient un objet d’étude a
part entiére intégrant un ensemble de mises en relation, de processus d’interactions

entre ceux qui donnent le soin et ceux qui le recoivent que Viard formalise comme tel :

« La relation de soin est un espace d’engagement que le soignant construit
entre lui-méme et le patient. La relation au soin est un positionnement
personnel, professionnel que le soignant adopte au regard d’une relation
qu’il établit grace a la médiation, aux représentations et aux valeurs qui

fondent son intervention » (Viard, 2014, p.150).

Culturellement traversée dans son histoire par des positions articulant une vision du cure
(donner le soin) a celle du care (prendre soin), la relation au soin de santé, alimente la
réflexion sur les pratiques de communication interpersonnelles et organisationnelles
entre le ou les pourvoyeurs du care et le soigné bénéficiaire du care, de I'un vis a vis de

I'autre comme de I'un par rapport a I'autre.
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Le choix d’adopter le terme de care plutét que « prendre soin » offre 'avantage d’associer
a I’éthique de la sollicitude, les moyens techniques de le procurer. En effet, la maniére de
se «soucier de l'autre » a toutes les étapes du développement moral proposé dans
'approche du care rend compte de la dimension décisive d'une subjectivité
psychologique et morale propre a chacun (M. Garrau, A. Le Goff, 2015, p.8). De plus elle
permet de relever dans un contexte d’hyperspécialisation de la médecine, le fait que, par
nature, nous sommes tous fondamentalement vulnérables, ce que le « prendre soin » ne
rend pas forcémment compte. Par ailleurs, le care, a la différence du « prendre soin »,
rompt avec I'idée d’un contrble sur I'autonomie comme norme morale et sociale. Mol
traduit d’ailleurs cette idée en proposant une conception alternative de l'individu a la
logique de choix. Pour elle, la dimension relationnelle de I'existence s’appuie autant sur
des dispositions d’attention et de sollicitude, que sur des activités pratiques visant a

favoriser le bien-étre (logique de soin).

Au méme titre que l'on ne peut pas ne pas communiquer comme axiome de la
communication®, il n'est pas possible de vivre sans care selon Tronto. Alors que le soin
s’est attribué au fil du temps les principes d’une pratique médicale et I'aide celui du
champ social, le care permet de réunir a lui seul toutes les dimensions soucieuses d’un
bien-étre individuel et collectif a travers la notion de capabilités. En s’adossant au projet
de Sen et Nussbaum, le care reconnait qu’en tissant des relations avec autrui, celui-ci
produit des capabilités socialement dépendantes grace a sa centration sur 'agencéité

humaine, qui elle-méme est étroitement déterminée par des opportunités sociales :

«Le terme social dans I'expression opportunité sociale (...) rappelle
utilement qu’il ne faut pas voir les individus et leurs opportunités en terme
isolés. Les options qu’une personne a dépendent largement de ses
relations avec les autres et ce que font I’Etat et les autres institutions.
Nous devrions étre particulierement attentifs a ces opportunités qui sont
fortement influencées par des circonstances sociales et les politiques

publiques ». (Dréze et Sen, 2002 p.6)

4 Théorie de la communication élaborée par I'Ecole de Palo Alto par Watzlawick en 1967 considérant que tout comportement humain
a une valeur communicative. Activité ou inactivité, parole ou silence, tout a valeur de message.
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Ainsi et pour I'approche du care, la préoccupation de soi et d’autrui ne se joue plus
uniquement entre un soignant et un soigné par rapport a une « blessure » mais entre un

bénéficiaire et un pourvoyeur a partir des fonctionnements de chacun a «étre» et «faire».

Ainsi, aborder le soin de santé par I'approche empirique du care est une clé d’entrée
pour comprendre le monde social qui le constitue. Si le care retient les principes du soin,
il s’entend ici comme une préoccupation générique pour maintenir, perpétuer et réparer
le corps, I'étre et I'environnement y participent entiérement afin d’y vivre aussi bien que

possible (Tronto, 2008, p.244).

Cela permet de se détacher du débat fonctionnel sur 'assymétrie relationnelle entre le
soignant et le soigné, et de reviser la relation au soin a partir d’'un rapport a soi et I'autre
construit sur la conscientisation d’'une agenceité partagée et sur la reconnaissance du
caractere relationnel comme un indicateur du capital social au sens bourdieusien du
terme :
« Le capital social est I'ensemble des ressources actuelles et potentielles
qui sont liées a la possession d’un réseau durable de relations plus ou
moins institutionnalisées, d’interconnaissances ou en d’autres termes a

I'appartenance d’un groupe » (Bourdieux, 1980 p.2)

En cela, le care ne s’ancre pas sur un corps professionnel référentiel spécifigue comme
le propose la relation de soin, mais devient une assignation collective ou la vulnérabilité
devient le capital social de la condition humaine, une sorte de réalisme ordinaire (S.
Laugier, P. Paperman, 2009, p.7) au travers de laquelle nous sommes tous amenés un

jour a donner et recevoir le soin dans une relation de confiance et de réciprocité.

En positionnant le care comme un objet info-communicationnel de la sphére domestique
autant que de la sphére professionnelle, notre démarche est de questionner la maniére
dont celui-ci se traduit dans l'ordinaire des personnes vulnérables, notamment

lorsqu’elles sont agées et atteintes de maladies chroniques.
C’est le cceur de la réflexion du second chapitre dont la finalité est de caractériser, a

I’endroit du domicile, la maniére dont le care prend socialement forme dans I'agenceité

individuelle et collective du soin de santé.
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Figure 4 Evolution épistémologique de la relation de/au soin

Antiquité 2
La Pnilia Caritas Technicisation
La Sophia Veritas Communication

Ethique Médicale : de la conviction a la responsabilité

Sacralisation de la médecine et de la Figure du Médecin
Religieux a la science (construction du modéle biomédical)
Centration sur la « posture » du médecin vis a vis du corps souffrant
La maladie avant le malade

' . Ethique du Care : écologie du développement humain

Ethique des Soins : de I’épreuve a I'éprouvé

Professionnalisation du Soignant Reconnaissance des pratiques organisantes du soin
Religieux a I'Hospitalité (construction du modele biopsychosocial) Construction du modéle de solidarite
Centration sur la figure du malade pour adapter la posture du soignant Centration sur la vulnérabilité comme fait social
Le malade avant la maladie Le « prendre soin » comme démarche de sollicitude et d’attention
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Chapitre 2 : Spécificités du care a domicile

dans la société du soin

« Chacun de nous commence sa vie dans un état de compléte dépendance
et beaucoup d’entre nous feront a nouveau, d’'une maniére ou d’une autre,
I’expérience de la dépendance au cours de leur vie ; et nous ne cessons de
prendre soin de nous-mémes. Le care correspond ainsi a la fois a une
capacité d’agir et a une passivité ; il implique que I'on soit acteur, mais

aussi objet des actes des autres » (Tronto, 2009, p. 15)

Quelle place est accordée au care dans une société du soin organisée autour d’un
accroissement massif des prises en charge de sujets agés et de malades chroniques,
constituant le socle de «la 3éme médecine » (Grimaldi et al, 2017) ? Comment cette
épistémologie de I'attention bienveillante annoncée par Lancelle (2016) se traduit-elle au
niveau macro et méso-économique, des politiques publiques jusque dans I'organisation
du travail et les taches quotidiennes du prendre soin entre un sujet agé malade

chronique, les soignants et les aidants ?

Ce deuxieme chapitre vise a détailler les spécificités du care en cherchant a comprendre
a partir de la sociologie du vieillissement et des maladies chroniques comment il se

décline entre et par les acteurs au sein de la relation de soin.

Pour conduire notre démarche analytique, nous poursuivrons notre étude a partir du

cadre éthique en étayant notre réflexion des apports de la psychologie sociale.

Pour ce faire, deux clés de compréhension seront plus particulierement abordées ici : le
rapport a la vulnérabilité-fragilité et celui de la dépendance-autonomie et ce, a partir des
définitions données a la vieillesse-vieillissement d’'une part et a celles attribuées aux

maladies chroniques d’autre part.

Par ce prisme, nous nous attacherons a mieux déterminer la figure du sujet agé malade

chronique et ce, autour de deux pathologies cibles : le diabéte et le cancer.
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Sur les plus de 10 millions de malades chroniques en France recensés aux statistiques
de I’Assurance Maladie*® - soit environ 16,6% de la population - le diabéte représente
plus de 3 millions (4,7%) et le cancer 1,9 millions (1,9%) des régimes bénéficiant du
dispositif ALD (affection longue durée) représentant a elles-seules 25 et 21% des

exonérations pour une ALD.

Le choix d’analyse de ces deux pathologies est motivé par leurs impacts et par ce
gu’elles ont de commun et de singulier dans I'étude des rapports au care qu’elles

entretiennent entre ceux qui regoivent le soin et ceux qui le prodiguent.

Parmi les facteurs explicatifs communs aux deux pathologies, la croissance de la
population et son vieillissement sont prédominants. Alors que les projections de I'INSEE
estiment qu’en 2025 les personnes agées représenteront un quart de la population
francaise, le nombre de personnes diabétiques agées de 75 ans et plus atteint d’ores et
déja 26 % (1 sur 4).

Pour le cancer, la généralisation des campagnes de dépistage a partir de 50 ans (sein,
prostate), les progreés en matiére de recherche et de thérapies ont considérablement fait
diminuer le taux de mortalité li€ au cancer, le faisant progressivement entrer dans la
nomenclature des affections longue durée au point de le considérer maintenant comme
une maladie chronique, c’est-a-dire une maladie de longue durée, évolutive, avec un

retentissement sur la vie quotidienne® .

Le développement de ces éléments de santé publique au cours de ce chapitre donnera
I'occasion d’étudier la maniére dont les perceptions, les représentations et les croyances
de la maladie et de I'age influent sur la relation de soin au sein de la triade patient-
soignant-aidant et comment dans ce cadre précis, le care se concrétise dans les activités

de soutien, d’aide et d’'accompagnement au sein de I'univers domestique.

La justification de ces axiomes repose sur le fait que le sujet agé malade chronique est

soumis a un double rapport de dépendance relationnelle vis-a-vis des soignants et/ou

46 Source: https://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques-et-publications/donnees-statistiques/affection-de-longue-duree-
ald/prevalence/prevalence-des-ald-en-2015.php

47 Source : Ministére des Solidarités et de la Santé. http://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/maladies/vivre-avec-une-

maladie-chronique/
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des aidants. En direction d’'une personne agée, le prendre soin peut, par exemple,
amener le soignant et/ou I'aidant a développer un sentiment de toute puissance sous
prétexte d’une culpabilité mal située. En conséquence, il peut générer des attitudes

de réparations excessives (Regnier, 2009) que Colpé (2007) rappelle en ces termes :

« En gériatrie, la culpabilité est un danger permanent qui nous guette et
nous rend confus, totalement inefficaces. Il nous faut accepter cet écart

énorme entre I'idéal thérapeutique et la pratique de terrain »

En tant que malade chronique, la dépendance relationnelle ne s’appuie pas sur le
paradigme de la dépendance mais sur celui de I'autonomie. La relation devient le lieu
d’'une éthique de la réciprocité (Levaltier, 2010) fondée sur le partage de savoirs, de
savoir-faire et de savoir-étre entre celui qui recoit les soins et ceux qui le donnent,
donnant lieu aux pratiques d’auto-soins (selfcare), de soins accompagnés (caring) et

d’éducation thérapeutique du patient (ETP).

Conceptualisée en 1972 par la diabétologue Leona Miller, 'ETP montre pour la premiére
fois I'effet bénéfique d’une éducation des malades a la contribution de la prise en charge
de leur maladie. Grace a une approche de pédagogie thérapeutique, elle aide des
patients diabétiques issus de milieux défavorisés de Los Angeles a contrdler leur diabéte
et a gagner en autonomie. Ce transfert de compétences des soignants vers les patients
va ouvrir la voie d’'une conception du soin dans lequel, le patient devient acteur de sa
santé et expert de sa maladie. De I'une et de I'autre de ces dépendances relationnelles,
nous chercherons a dégager I'exercice du care a travers le rapport que les
soignhants/patients/aidants entretiennent avec les autres, avec le monde et avec le

vieillissement-maladie.

I nous importera d’en relever les tensions, les convergences ou les injonctions
paradoxales entre l'idéal du «bien vieillir» et I'idéal «de prendre soin» a travers
I'articulation les dimensions de I'autonomie et de la dépendance. En effet, conditionné
par 'empowerment du « bien vieillir » que Y. Le Bossé définit comme un processus
interactif reposant simultanément sur I'implication active des personnes et sur
I'aménagement des conditions de réalisation de I'action visée (2003, p.35) I'action du

tiers soignant/aidant pour pallier au déficit d’autonomie du patient, crée parfois
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simultanément des injonctions a prendre soin (Kittay, 2011) dictées par le devoir de

responsabilité morale, ancrée comme pratique sociale.

Ainsi, en reprenant la conception d’un care a la fois individuel et collectif développé par
Joan Tronto dans un Monde Vulnérable (2009), nous nous attacherons en deuxiéme
partie de ce chapitre a analyser la maniére dont le Social care permet d’introduire la
question du care dans la discussion sur les politiques sociales et sur I'Etat-providence en
y reliant deux dimensions du care : le micro et le macro (Martin, 2008) et selon une
logique centrée sur la personne. Ce prisme de lecture permettra notamment d’étudier la
maniére dont le modéle du soin est passé d’une éthique de conviction a une éthique de
responsabilité avec la reconnaissance du Chronic Care Model proposé par Wagner et Al
(1998, 2001, 2008) et I'application de la pyramide de Kaiser Permanente* comme

normes politiques et organisationnelles de notre systéme de santé.

Par la présentation et I'analyse des activités du care dans la relation de soin nous
porterons attention aux conditions d’engagement et de désengagement aux pratiques de
care entre sphére domestique et sphére institutionnelle par ceux qui donnent le soin,
notamment a travers I'évolution de la place et du rbéle de I'aidant dans le quotidien du
care. (Joublin, 2010).

La finalité de ce deuxiéme chapitre conduira a mieux discerner la fabrique des
dimensions info-communicationnelles du care entre et par les acteurs qui seront

particulierement abordées en troisiéme chapitre.

48 Le modéle de Kaiser Permanente repose sur une typologie de gestion des patients en fonction de leur profil de risque présentée
dans la Pyramide de Kaiser qui permet une intégration des soins combinant la prévention, les soins primaires et les soins
secondaires. Le dispositif est fondé sur une analyse précise des besoins et une graduation des réponses, en fonction du niveau de
risque auquel patient et aidant sont confrontés. Source: http://servicespublics.bearingpoint.com/sante-et-innovation-kaiser-
permanente-un-colosse-du-si-sante-aux-pieds-dargile,
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Vieillissement, maladies chroniques et rapports au care:

des interactions complexes

Infroduction de la partie

Comment se construit la ou les vulnérabilité(s) du sujet age, fragilisé par la maladie
chronique ? En portant notre regard sur les différentes dimensions qui entourent les
concepts de vulnérabilité et d’autonomie, I'objectif de cette partie est de chercher a

comprendre comment, ces notions concourent a nourrir la réflexion sur le care.

Dans la continuité de notre réflexion, nous tacherons donc de saisir la place que revét le
care dans cette double situation age-maladie chronique ciblée sur deux pathologies :
celle du diabéte et du cancer en analysant plus particulierement les rapports
expérientiels, cliniqgues et psychosociaux entretenus par les trois acteurs du soin

(patients, aidants proches, professionnels de santé) selon ces deux situations.

Le croisement de regard sur ces deux pathologies sera I'occasion, en deuxieme partie, de
spécifier les variations de prises charge du diabéte et du cancer et ce, en vue de mieux
cerner par la suite les spécificités du care entre et pour les patients, les aidants proches

et les professionnels de santé dans I'univers des soins domestiques.
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5. De la vulnérabilité a I'autonomie : structuration des dynamiques du care

5.1 Expressions de la vulnérabilité et de la fragilité du patient age

5.1.1 Représentations de la santé et de la maladie sous le prisme de la vulnérabilité

Les concepts de vulnérabilité a celui de la maladie s’associent de facto si I'on se réfere
au sens étymologique. En effet, selon le Centre National des Ressources Textuelles et
Lexicales (CNTRL) la maladie se définit comme une altération de I'état de santé se
manifestant par un ensemble de signes et de symptémes perceptibles directement ou

non, fonctionnels ou Iésionnels, d0 a des causes internes ou externes.

Quant a la vulnérabilité, elle est liée au caractére de ce qui est vulnérable, soit en raison
d’une exposition aux blessures, aux coups, soit en raison de la maladie ou de la douleur
physique. Du latin vulnus, vulneris (la blessure) et vulnerare (blesser), le vulnérable est
donc celui « qui peut étre blessé, frappé », « qui peut étre facilement atteint, qui se

défend mal ».

La simple mise en parallele de ces deux notions fait percevoir que maladie et
vulnérabilité partagent un éprouvé commun, celui d’'une blessure ou d’une souffrance,
I'une intériorisée par des signes et des symptdomes perceptibles, 'autre percue comme
I'expression de ces signes vis a vis d’autrui. De I’éprouvé du malade pouvant étre
désigné comme des «signes subjectifs », I'observation clinique de ces signes par le
médecin renvoit aux « signes objectifs » d’'une anomalie que Parsons (1975) considére a
cet égard comme une déviance vis a vis des normes biologiques de santé. Mais comment
et en quoi la maladie devient un facteur de vulnérabilité ? C'est ce que nous proposons
de développer maintenant en mobilisant I'apport des représentations sociales de la

santé et de la maladie.
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5.1.2 Contributions des représentations sociales dans la maladie et le vieillissement
Dans la langue anglaise, la rencontre entre les perceptions du malade sur ses maux et
celles du médecin sur les signes cliniques de la maladie est particulierement bien
spécifiée comme en atteste la triple terminologie utilisée pour décrire la maladie :
Disease la maladie telle qu'elle est appréhendée par le savoir médical

lliness la maladie telle qu'elle est éprouvée par le malade

Sickness un état beaucoup moins grave et plus incertain que le précédent comme

le mal de mer, le mal de cceur et plus généralement le malaise.

En France, I'expression de ces nuances sémantiques n’existe pas*. Pour autant, la
pluralité des signes d’identification objectifs et subjectifs visibles et invisibles, montre a
qguel point la maladie est un processus complexe dont il est difficile de dénouer tous les
facteurs qui interviennent dans sa fabrication. Ce que Laplantine (1992) constate dans
son analyse anthropologique sur l'origine de la maladie qui, selon lui, s’appuie sur deux

modeéles de causalités :

* Un modeéle exogéene : la maladie vient de I'extérieur.
Cette maniére de concevoir la maladie est particulierement développée dans les cultures
dites primitives ou populaires, notamment en Afrique, laquelle attribue a la maladie une
personnalité humaine ou surnaturelle : sorcier, génie, diable, ancétre. Ainsi, dans ce
modeéle, la maladie est attribuée a I'action d'un élément (réel ou symbolique) étranger au
malade. L'une des notions clés expliquant son déclenchement est celle " d'intoxication "
qui désigne l'incorporation lente mais continue d'éléments " malsains " ou l'individu ne

serait pas responsable de sa maladie, il en serait possédé.

* Un modeéle endogéne : la maladie vient de l'intérieur
Ici, la conception de la maladie s’appuie soit sur une prédisposition biologique illustrée
par le courant de la génétique ou la personne atteinte ne peut étre tenue pour

responsable de son affection, soit sur une variante, psychologique, largement diffusée

49 Si, dans I'usage courant il existe des similitudes entre « pathologie », « maladie » et « mal », plusieurs distinctions sont a rappeler. En
référence au vocabulaire médical, la pathologie désigne d’abord la science qui étudie les maladies avant d’étre une altération de la
santé d’'un individu, caractérisée par des causes, des symptomes, une évolution et des possibilités thérapeutiques propres. Quant au
mal, celui-ci est associé a la souffrance, physique ou psychique causée par I'altération de la santé.
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par I'approche psychanalytique qui considére que l'individu crée lui-méme sa maladie,

inconsciemment.

Signes Cliniques, éprouvés mais aussi normes culturelles constitueraient un prisme de
lecture variant selon les croyances, les perceptions et les traditions. Si nous prenons
I'exemple du cancer, celui-ci peut en effet, étre envisagé suivant les deux modéles
endogene et exogene proposé par Laplantine. A ce titre A. Sarradon (2004) rappelle que
I'imaginaire collectif et populaire conceptualise le cancer comme un mal qui ronge de
I'intérieur auquel on préte la figure du Diable (Gros, 1994) dont le comportement
sournois, rusé et hypocrite ressemble aux différentes bétes maléfiques auxquelles il a
été associé (crabe, araignée, serpent, crapaud) que I'on subit comme une fatalité. Pour
autant, les recherches actuelles sur I'oncogénétique* permettent de confirmer qu’il
existe des prédispositions héréditaires favorables a I'apparition de la maladie en raison
d’antécédents familiaux, pouvant étre amplifiés selon les modes de vie et/ou
I'environnement malsain tel que la pollution, le tabac, les déchets atomiques, etc. Nous y

reviendrons au cours de ce chapitre.

Ceci nous améne mobiliser les représentations sociales® de la santé et de la maladie,
qui, conceptualisées par Durkheim (1868), Moscovici (1969, 2005) et Jodelet (1984,
2003, 2008) mettent particulierement en évidence I'importance de la triangulation
clinique/éprouvé/culture pour comprendre la ou les maniéres dont se construisent la
maladie et la santé individuelle et collective. L'explicitation générale proposée dans ce

qui suit montre comment elles peuvent agir sur la fabrique des vulnérabilités.

>° pras de 5 % des cancers diagnostiqués sont liés a la présence d’altérations génétiques constitutionnelles et, a ce jour, plus de 80
génes de prédisposition génétique ont été identifiés. Ces altérations, transmissibles a la descendance, peuvent étre recherchées chez
des personnes dont les antécédents médicaux, personnels et/ou familiaux, sont évocateurs d'une forme héréditaire de cancer. En
France, le diagnostic de ces prédispositions est mis en ceuvre dans le cadre du dispositif national d’oncogénétique.

Source : www.e-cancer.fr/

> Au sens large, la représentation sociale désigne une activité mentale qui fournit un mode de connaissance de la réalité. Elle
s’appuie sur un systéme de valeurs, de notions et de pratiques dont la vocation est d’instaurer un ordre permettant d’une part aux
individus de s’orienter dans I'environnement social et d’autre part d’assurer la communication entre les membres d’'une communauté
(Moscovici, 1984 p.10-11).
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Considérées comme des formes de savoirs naifs, elles se construisent sur un rapport

figure/signification (cf. figure n° 5).

Figure 5 Formalisation de la représentation sociale selon S. Moscovici (1976)

Figure (reproduction mentale)
Représentation =

Signification (représentant mental)

Elles sont constituées de trois aspects caractéristiques et interdépendants, la

communication, la reconstruction du réel, et la maitrise de I'environnement :

La communication : les représentations sociales offrent aux personnes un code pour
leurs échanges et un code pour nommer et classer de maniére univoque les parties de
leur monde et de leur histoire individuelle ou collective.

La reconstruction du réel : les représentations sociales nous guident dans les différents
aspects de notre réalité de tous les jours ; dans la facon de les interpréter et de prendre
une position a leurs égards et de la défendre.

La maitrise de I'environnement par le sujet : les représentations sociales en tant que
connaissances pratiques permettent a I'étre humain, de se situer dans son

environnement et de le maitriser.

Agissant comme facteur d’utilité sociale, elles répondent a plusieurs fonctions :

La fonction de code commun : les représentations dotent les acteurs sociaux, d’un savoir
qui est commun, donc partagé, ce qui facilite la communication. Cette fonction de
communication va permettre de comprendre et d’expliquer la réalité.

La fonction d’orientation des conduites: elles guident les comportements et les
pratiques.

La fonction de justification: elles permettent a posteriori, de justifier les prises de
position et les attitudes.

La fonction identitaire : elles permettent de définir I'identité d’'un groupe professionnel

ou social.
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La vision contemporaine et systémique de Jodelet rejoint sur plusieurs points la pensée
d’Herlizch (1969) qui envisage I'analyse des représentations sociales de la santé et de la
maladie a partir de trois variables d’études :

- La médecine psychosomatique qui s’intéresse a la nature, a la genése
psychologique et organique de la maladie ;

- La relativité culturelle construisant I'élaboration de répertoires culturels de
mythes, croyances, valeurs pratiques sur la santé et la maladie qui sont des

modéles propres a des sociétés données ;

- L'importance des comportements sociaux concernant la santé et la maladie.

L’analyse minutieuse par la sociologue des expressions des individus, en particulier des
personnes malades, fait constater qu’elles peuvent ressentir de maniére positive ou
négative selon les souvenirs, les images ou les expériences personnelles laissés dans la
mémoire individuelle et collective. Ainsi, ses observations lui permettent de dégager
plusieurs de représentations sociales selon que la norme soit celle de la santé ou de la

maladie (cf. tableau 5)

Tableau 5 : représentations sociales de la santé et de la maladie (Herlizch, 2003)

\ Norme sociale = santé / déviance sociale = maladie

Représentations sociales de la santé Représentations sociales de la maladie
« Santé vide » Réduite a une absence de Maladie Vécue comme un anéantissement
maladie « destructrice » personnel et d’'une impuissance

sur l'organique. Ce type de
représentation est plus
fréquemment associé a un déni
de la maladie, a un refus de
comportement de soin et de tout
signe extérieur pouvant révéler
aux autres qu’on est malade.

« Fond de Symbolisé par un capital de Maladie L’expérience de la maladie a une

santé » robustesse, caractéristique « libératrice » valeur formatrice et suscite une
organique et biologique de réflexion sur ses problémes, sa
individu pour résister aux propre vie... Les examens, les
maladies soins, les comportements de

santé permettent de manifester
aux autres la présence de la

maladie.

« Equilibre » Bien-étre psychologique et Maladie « métier » Le malade lutte activement contre
physique et une efficience dans la maladie. Contrairement aux
l'activité. Sur le plan du vécu, conceptions précédentes, le
c’est I'actualisation des malade redoute la maladie mais
possibilités du « fonde de 'accepte, et a un pouvoir sur
santé » et s’oppose sur le plan celle-ci qui prend sa source dans
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du ressenti a la santé vide.

’'acceptation. Dans la maladie
chronique, I'adaptation est
possible en se créant un nouveau
mode de vie et en développement
des relations avec les autres
malades. La lutte contre la
maladie intégre la connaissance
de I'état organique, condition
essentielle a I'implication dans la
lutte. L’efficacité percue des soins
dépend du moral et de la volonté.
Il N’y a pas d’obéissance stricte
au médecin mais une relation
symétrique, d’égal a égal, de

coopération et d’échange.

Cette approche laisse percevoir que santé et maladie sont vécues et pensées par
l'individu selon ses propres normes et selon ses rapports avec la société. Par la santé et
la maladie, l'individu s'insére dans la société contraignante ou en est exclu. Ceci améne a
la question de la vulnérabilité que I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit en

ces termes :

« La vulnérabilité est le degré avec lequel une population, un individu ou
une organisation est incapable d’anticiper, de s’adapter, de résister, et de
sortir des Iimpacts, des catastrophes» (Environmental health in

emergencies and disasters : a practical guide, OMS, 2002)

Le travail généalogique entrepris par I’historienne Axelle Braudriez Baulino (2016) met en
exergue I'évolution définitionnelle donnée a la vulnérabilité au cours du 20¢me siecle a
partir des catégorisations saillantes qui lui sont associées. De la potentialité initiale a
étre blessé (Soulet, 2005), le terme de vulnérabilité prend une dimension
transdisciplinaire depuis les années 1970 pour embrasser d’abord la psychologie sociale
sous la forme associée de résilience (capacité d'un individu a s’adapter a un
environnement, a surmonter ses blessures post traumatiques). Il a ensuite gagné une
série de disciplines intéressées a la notion de «risque », comme le management des
catastrophes, I’économie du développement, les sciences environnementales, de la
santé et de la nutrition ou encore la statistique, ou la vulnérabilité permet d’analyser, de

calculer et d’anticiper les risques, et d’en mesurer I'impact.

Au cours des années 1980, le terme gagne le droit pénal. La vulnérabilité est reconnue a

la fois comme circonstance aggravante alourdissant la peine de celui qui commet une
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infraction et comme moyen de protection de lintégrité physique ou sexuelle des
personne victimes. Six états de faiblesse physiques ou mentaux caractérisent alors la
vulnérabilité selon le code pénal qui, pour étre reconnus juridiquement, doivent atteindre
un certain degré : I’age, la maladie, I'infirmité, la déficience physique ou psychique et la
grossesse. Enfin, il s'impose peu a peu, depuis les années 2000, en sociologie, pour

remplacer celui « d’exclusion » trés en vogue en France dans les années 1990.

Le « zapping terminologique » tel qu’exprimé par I'auteur fournit le cadre de lecture a une
certaine anthropologie de la vulnérabilité, construite sur fond de société du risque (Beck,
2001) que le chdémage, guerres, catastrophes naturelles et pandémies amplifient
aujourd’hui. Elles provoquent une montée des incertitudes (Castell, 2009) que les
sociétés modernes (19¢me et 20¢me sieécle) ont cherché a maitriser par I’édification de la

protection sociale et grace aux progres de la médecine.

Ainsi, la vulnérabilité recéle plusieurs caractéristiques que Soulet définit comme suit :

- Elle est universelle d’abord, puisque nous sommes tous vulnérables. En cela elle
rejoint I'idée de finitude humaine a laquelle nous sommes tous confrontés.

- Elle est aussi potentielle : elle est possible mais non certaine dans la mesure ou
elle concrétise un risque. Les crises multiformes que nous traversons aujourd’hui
en sont I'exemple.

- Elle est relationnelle et contextuelle : nous ne sommes vulnérables que dans un
contexte donné, et en fonction des protections dont nous bénéficions.

- Elle est individuelle : elle ne frappe pas tous les acteurs de la méme facon : face
a une méme exposition, certains seront plus touchés que d’autres.

- Elle est réversible : il est possible d’agir sur les facteurs et le contexte.

Commune a tous les individus, mais non égale, cela conduit a considérer ce qui peut étre
blessé comme I'expression catégorielle de certains individus rendus plus fragiles que
d’autres vis a vis d’'une norme sociale que représenterait la santé. Dans le cadre de nos
travaux, la vulnérabilité représente alors la tension qui existe entre les personnes
malades chroniques, les femmes enceintes, les enfants, les personnes agées, les
migrants, les sans-abris, les pauvres, les malnutris et la santé, appréciée comme un état
de bien-étre complet physique, mental et social, et qui ne consiste pas seulement en une
absence de maladie ou d'infirmité (OMS, 1946).
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Ainsi, attachée a la maladie, la vulnérabilité serait la conséquence visible et reconnue par
I'ordre social de la santé, de la blessure du souffrant et/ou du risque d’une déviance
(maladie) qui, d’'une certaine maniére, nous rameéne aux réflexions posées dans le
premier chapitre a propos de la philosophie des soins entre le «normal et le

pathologique » de Canguilhem (1996) :

C'est donc d'abord parce que les hommes se sentent malades qu'il y a une
médecine. Ce n'est que secondairement que les hommes, parce qu'il y a

une médecine, savent en quoi ils sont malades.

En résumé

Cette édification de la vulnérabilité sous le prisme des représentations sociales de
la maladie et de la santé permet de rendre compte des variations d’appréciations,
non plus uniqguement en terme de « blessures », mais aussi en terme de capacités,
d’incapacités et par jeu réflexif, de ressources.

Or, le processus irréversible du vieillissement comme expression de notre finitude
est, par définition, I'un des reflets de notre vulnérabilité.

Nous cherchons a présent a comprendre les interactions entre cette vulnérabilité

générique et la maniére dont I’age et la maladie contribuent a ces fluctuations.
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5.1.3 Age, agisme et vieillissement : entre objectivation et subjectivation

A quel age est-on vieux ? Quelles sont les distinctions entre seniors et personnes agées ?
Qu’est-ce bien-vieillir ? Les recherches visant a qualifier les relations entre I'age,
vieillissement ont des acceptions différentes selon le positionnement scientifique. Dans
son article consacré a I'age et au vieillissement, Henrard et al (1997) évoque l'age
comme une donnée biologique socialement manipulée et variable selon les époques et
les sociétés. En effet, par nature, I'adge est a la fois I'expression d’un déroulement du
temps biologique, qui s’insére dans un processus de sénescence marqué lui-méme par
un temps chronologique. Pour autant, I’age est également une construction a partir
d’expériences vécues a partir des questions suscitées par la conscience de son
vieillissement et de sa position par rapport a la durée de vie, formalisées sous le concept
d’age subjectif (Guiot, 2001).

Voyons dans un premier temps comment se caractérise la notion d’age réel et de

vieillissement selon les disciplines et les méthodes d’investigation mises en ceuvre.

5.1.3.1 Modéle de classification socioéconomique

Le Centre d’Analyse Stratégique> propose de catégoriser la population en distinguant les

seniors des personnes agées. Selon ce rapport, les seniors sont définis comme :

« L’ensemble des individus ayant entre 50 et 75 ans, encore en emploi ou
a la retraite, bien insérés dans la vie sociale ou économique. lls sont en
bonne santé, méme si des distinctions en termes de catégories sociales

mettent en évidence des différences importantes » (p. 29).

La classification des personnes agées ou «ainés» fait référence a des sujets agés de 75 a
85 ans, qui malgré la dégradation de leur état de santé et I'observation d’un processus
de retrait de la vie sociale, restent autonomes (3¢me gge). La catégorie du «Grand Age» fait
référence a des individus qui, au-dela de 85 ans, voient le risque de perte d’autonomie et

de grandes fragilités s’accroitre trés fortement (4¢me age).

> Centre d’Analyse Stratégique (2010). Vivre ensemble plus longtemps, Rapports & Documents n° 28, Paris, La Documentation

Francaise.
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Cette maniére d’aborder I'age permet d’associer ce dernier au concept de vieillissement
dont la qualification la plus classique est de I'assimiler a ces caractéristiques
biologiques. En cela, il serait un produit de I'accumulation d’un vaste éventail de
dommages moléculaires et cellulaires qui, au fil du temps entrainent une dégradation
progressive des capacités physiques et mentales, une majoration du risque de maladie
et, enfin, le décés. Age et vieillissement, dans cette perspective, répondent a des critéres

a la fois biologiques, fonctionnels et chronologiques.

5.1.3.2 Modéle de catégorisation biologique et fonctionnelle

La vieillesse, lorsqu’elle est reliée a I'état de santé, se caractérise par des syndromes
gériatrigues comme la fragilité, I'incontinence urinaire, les chutes, les délires et les

escarres.

Avec la grille d’analyse fonctionnelle des maladies proposées par Wood (1976) dans le
cadre des travaux de I'OMS, I'étude des pathologies, et notamment celles liées au
vieillissement, intégre pour la premiére fois I'individu et son environnement en
distinguant 3 niveaux de déficits : la déficience (anomalie d’'un organe, appareil ou
systéme), I'incapacité (conséquence d’une déficience qui impacte la performance) et le
handicap (écart entre les incapacités physiques et intellectuelles et les normes de vie)

qui formalisent le concept de dépendance. (Cf. figure 6)

Figure 6 : Conception fonctionnelle de la maladie selon ’'OMS (Wood, 1976)
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Entendu comme une « impossibilité partielle ou totale pour une personne d’effectuer,
sans l'aide humaine, les activités de la vie quotidienne, qu’elles soient physiques,
psychiques ou sociales, et de et de s’adapter a son environnement »%, la dépendance est
alors associée au terme de perte d’indépendance fonctionnelle afin d’éviter toute

ambiguité avec le terme « dépendance » utilisé en psychiatrie et en addictologie.

Si le chemin entre age, maladie et dépendance ne peut pas étre généralisé, les données
du rapport HCAAM>* de 2011 (Haut Conseil pour I’Avenir de I’Assurance Maladie) sur la
dépendance montrent qu’'une dépendance plus lourde est associée a un nombre plus
élevé de pathologies. De méme I'enquéte HID> (Handicaps Incapacités Dépendance) de
I'Insee, enquéte nationale sur les personnes en situation d'incapacité, a montré que la
prévalence de la dépendance restait faible avant 75 ans quelque soit le sexe, puis
augmentait rapidement avec 'age. En effet, 'age moyen de la dépendance serait de 78
ans pour les hommes et de 83 ans pour les femmes. De méme, I'enquéte de I'Insee
montre que le taux de dépendance atteignait en moyenne en 2010, 1,8% entre 60 et 70

ans, 11,4% entre 80 et 84 ans, et plus de 37% au - dela de 90 ans.

De fait, l'incapacité et la perte d’indépendance s’institueraient dans un processus
d’évolution multifactoriel que Verbrugge a d’ailleurs modélisé en 1994. Selon cet auteur,
si la maladie demeure le point d’entrée dans le processus, de nombreux facteurs vont
interagir (facteurs de risque, facteurs intra - individuels et extra - individuels) et moduler
ce processus soit en accélérant la détérioration fonctionnelle, soit au contraire en la
stoppant ou en la ralentissant, voire en favorisant une récupération des capacités

fonctionnelles. (Cf. figure 7)

>3 Autonomie et dépendance chez le sujet agé. College National des Enseignants en Gériatrie. Vieillissement (2éme édition). Paris.
Masson, 2010, 272 p. (199-215)

>4 http://www.securite-sociale.fr/IMG/pdf/hcaam_rapport_assurance_maladie_perte_autonomie.pdf

> L’enquéte HID, Handicaps-incapacités-Dépendance a été réalisée fin 1998 et renouvelée fin 2000 auprés d’un échantillon

d’environ quinze mille personnes vivant en institutions et a domicile. Fruit d’'une collaboration entre plusieurs équipes de recherche,
I'enquéte s'intéresse aux conséquences des problémes de santé sur l'intégrité physique, la vie quotidienne et la vie sociale des
personnes.. http://www.insee.fr/fr/publications-et-services/docs_doc_travail/F1109.pdf
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L’approche conceptuelle de Verbrugge souligne également I'importance de déterminants
psychosociaux comme par exemple le genre, le niveau d’études, la qualité de la vie
sociale ou encore l'application de comportements de santé favorables. De méme,

certains facteurs psychologiques seraient aussi impliqués tels que la santé subjective *

ou encore I'autodétermination comme trait de personnalité.

Figure 7 : Processus incapacitant selon Verbrugge et Jette (1994)

Le processus du handicap ou processus incapacitant. Verbrugge et Jette 1994

Facteurs extra-individuels
Soins médicaux et réadaptation: chirurgie, médecine physique, physiothérapie, rééducation du langage , autres types
de rééducation, conseils, éducation thérapeutique, réadaptation professionnelle
Médicaments et autres régimes thérapeutiques
Supports externes : Assistance personnelle, équipements et dispositifs spéciaux, téléalarme, soins et accompagnement
au domicile, portage des repas etc.)
Bati, environnement physique et social: modifications architecturales au travail / domicile, de I'accés aux batiments et
aux transports en commun, amélioration de la qualité de |'air, réduction du bruit et de I'éblouissement, |'assurance santé
et I'accés aux soins médicaux. lois et réglements, discrimination en matiére d'emploi, etc.
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Traduit et adapté par Jean-Pascal Devailly
Verbrugge LM, Jette AM. 1994. The Disablement
process. Social Science Medicine 38:1-14.

Cette approche a largement influencé le champ de la gérontologie clinique puis sociale5’.
Elle ouvre également le champ des possibles en terme de politique de santé comme le

souligne Edjolo dans sa thése de doctorat en santé publique :

56 La compréhension de la santé, inclue au dela de la définition classique donnée par 'OMS comme « un état complet de bien-étre
physique, mental et social qui ne consiste pas seulement en I'absence de maladie ou d'infirmité » une approche dite perceptuelle qui
renvoie au « ressentir », a ce que G. Canguilhem appelle « la vérité du corps ». Elle est éminemment subjective et variable suivant
I’époque, le lieu, le sexe, la catégorie sociale, I'age. Cette dimension “perceptuelle” est essentielle : c’est a la population de dire
comment elle juge sa santé. Cette perception est déterminante : on sait I'influence sur la maladie du vécu de la maladie. (Mias,
1996).

7 prenant appui sur la théorie de la modernité, la gérontologie sociale examine I'impact des évolutions sociétales sur le statut des
personnes agées et le soutien qui leur ai accordé (Johnson, 2001)
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« Nombre de ces facteurs sont autant de leviers d’action potentiels en
matiére de prévention et de prise en charge. Les recherches doivent donc
se poursuivre pour identifier les meilleurs candidats sur lesquels agir pour
promouvoir un vieillissement réussi, devenu aujourd’hui primordial tant sur

le plan individuel que collectif » (2014, p.8).

L’idée de vieillissement réussi est d’ailleurs proposée dés 1987 par Rowe et Kahn qui
distinguent trois types de vieillissement :

* Le vieillissement pathologique, pour désigner les pathologies qui accompagnent
I'avancée en age ;

* Le vieillissement usuel ou habituel, en rapport avec la réduction des réserves
adaptatives conduisant a un risque de déséquilibre ou a un syndrome de
fragilité ;

* Le vieillissement réussi, maintien des capacités fonctionnelles, absence de

pathologies.

Concept repris et modélisé par Kalache et Kickhbusch (1997) sous forme de processus
dans un parcours de vie et qui sert depuis de référence a I'Organisation Mondiale de la

Santé (cf. figure 8).

Figure 8 Processus de parcours de vie
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Source : Kalache et Kickbusch, 1997
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Cette premiere lecture permet d’identifier que [I'approche étiologique, fondée
essentiellement sur la pathologie et donc I'organe bascule vers une démarche plus
systémique dans laquelle, I'individu s’intégre dans un environnement. Ainsi, I'apport des
sciences humaines et sociales apporte un éclairage supplémentaire a I'appréhension de
ces phénomeénes, notamment en terme de comportements et de perceptions. Voyons
comment les notions d’age subjectif, de vieillissement actif et en bonne santé se

concrétisent dans une perspective socio-anthropologique.

5.1.3.3 Modeéle environnemental

Pour la sociologie et I'anthropologie, I’age s’inscrit avant tout dans une dimension sociale
avant de (ou sans) considérer sa dimension biologique. Le sociologue Caradec (1998)
considere, par exemple, I'avancée en age comme le franchissement de différentes
étapes venant jalonner le parcours de vie d’un individu : ainsi, il est possible de
distinguer des moments charniéres tels la retraite, la démotorisation, le relogement, etc.
comme autant d’étapes du « vieillir ». Dans une posture plus anthropologique, ce sont les
changements de statut et de rdle de I'individu au fil de son parcours de vie (Cattell &
Albert, 2009, p. 116) qui structurent le vieillissement. Ces changements entrainent des
tensions qui peuvent étre déclinées en trois grandes dimensions : le rapport pragmatique
au monde (sur le mode du « faire », donc en termes d’activités) ; le rapport a soi ; le

sentiment d’appartenance au monde (Caradec, 2007).

La tension entre « éloignement du monde » et « maintien dans le monde » prend la forme
d’'un phénoméne, celui de la «déprise». Concept initialement forgé par Jean-Francois
Barthe, Serge Clément et Marcel Drulhe (1988), il désigne le processus de réorganisation
des activités qui se produit au cours de I'avancée en age, au fur et a mesure que les
personnes qui vieillissent doivent faire face a des contraintes nouvelles que Vincent
Caradec définie en 5 facteurs : une santé défaillante et des limitations fonctionnelles
croissantes, une fatigue plus prégnante, une baisse des «opportunités d’engagement »,

une montée de l'isolement, une conscience accrue de leur finitude.
La maniére dont I'auteur aborde les stratégies de reconversion (adaptation, abandon et

rebond) qui découlent de ce sentiment, s’inscrit dans les principes directeurs qui forgent

les stratégies de coping (Lazarus et Folkman, 1984).
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Le coping se définit comme I'ensemble des processus qu’un individu interpose entre lui
et 'événement percu comme menacant pour maitriser, tolérer ou diminuer I'impact de
celui-ci sur son bien-étre physique et psychologique, il devient une ressource

psychosociale qui permet de maintenir une qualité de vie. (Cf. figure 9)

Figure 9 Proposition de modélisation de I’approche socio-anthropologique de I’expérience du
vieillissement

Désengagement T Engagement
(Anciennes activités, Deéprise (Nouvelles activités)
abandon, renoncement)

Vieillissement

Abandon Continuité

Lawton et Nahemow (1973) ont modélisé le processus d’adaptation de la personne
vieillissante en mettant en paralléle ses compétences (habiletés cognitives, capacités
psychologiques et physiques) et la demande exercée par son environnement. Dans ce
modéle, la personne placée se trouve au centre d’'un environnement interpersonnel,
auquel se juxtapose un environnement supra personnel (s’apparentant aux milieux de
vie), un environnement social (institutions et normes sociales) et I'environnement
physique. Avec I'age, les auteurs constatent qu’il devient souvent impossible d’utiliser
certaines compétences ou habiletés déja acquises et que les occasions d’en apprendre
de nouvelles sont de plus en plus rares. Dans ce contexte, la personne agée emprunte
parfois des solutions offrant moins de résistance pour diminuer les tensions qu’elle

éprouve.

Inspirés par Lawton et Nahemow, Glass et Balfour (2003) reprendront I'idée d’impact
environnemental relationnel sous I'angle du voisinage en lui assignant quatre catégories
qui, selon eux, sont particulierement prédictifs de I'état de santé et des incapacités chez
les personnes agées : les conditions socioéconomiques, le niveau d’intégration sociale,
les caractéristiques physiques de I'environnement ainsi que la présence des ressources
et services. En reliant I’environnement a une série de facteurs soit favorables (flexibilité,

instrumentation, disponibilité des ressources, milieu enrichissant, soutien social) ou
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contraires contraignants (barriéres physiques, éloignement de la communauté, stress
social, absences de ressources), la conception du vieillissement est envisagé sous I'angle

de la santé « bien-étre » et sans incapacité. (Cf. figure 10)

Figure 10 : Le modéle d’ajustement de la personne agée a son environnement (Glass et Balfour, 2003)
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5.1.3.4 Modeéle de construction identitaire

La psychologie sociale vient compléter cette approche en abordant les questions de
construction/déconstruction des identités. Elle s’interroge notamment sur comment ces
perceptions impactent la qualité de vie et I'état de santé de I'individu (Molinier et al,
2008). Les auteurs soulignent alors que I'age et le vieillissement se construisent a partir
de l'identité personnelle (représentation de soi, estime de soi,) et sociale (similitude a
autrui). Celle-ci est impactée par des stéréotypes, catégorisant la personne agée en un
groupe social représenté par des attributs, des caractéristiques plus ou moins connotés
négativement et des croyances collectives qui influent sur lI'estime de soi et les

comportements des sujets agés.
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Outre I'influence du corps vieillissant sur la représentation et I'estime de soi, les travaux
de Rotter (1966) ajoutent I'idée d’une représentation du contrdle (locus of controle). lls
démontrent que cette variable de personnalité peut avoir un impact sur la santé et sur la
qualité de vie des personnes vieillissantes. Construite sur lI'idée que tout événement
ultérieur dépend soit de facteurs internes (actions, efforts, capacités personnelles), soit
de facteurs externes (personnages tout-puissant, destin, chance, hasard), la
représentation du contréle varie selon que les individus privilégient le contrdle interne ou
externe dans lattribution des responsabilités et de leurs conséquences sur les

comportements et attitudes.

Confronté au déclin somatique et psychique, il semblerait que les personnes
vieillissantes évoluent d’une internalité vers une externalité de ce contrdle alors que,
d’aprés Alaphapine (1995) la persistance du sentiment de contrdle interne serait un des
facteurs favorisant un vieillissement réussi. Complétant cette approche, Nurmi (1992)
voit dans I'externalité des personnes agées, la conséquence d’une évolution de leurs
centres d’'intérét de domaines qu’ils contrblaient lorsqu’ils étaient jeunes (activité
professionnelle, éducation des enfants), vers des domaines qu’ils ne contrélent plus

(santé, enfants devenus adultes, etc.).

Ainsi et de maniére générale, maintenir ou garder des zones de contrble pour les
personnes vieillissantes favorise leur capacité a préserver leur liberté de décider pour
elless-mémes, afin de lutter contre la sensation de perte d’efficacité propre et de
démotivation. (Molinier, 2008 p.248).
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En résumé

La dissociation conceptuelle entre age, agisme et vieillissement est une porte
d’entrée intéressante pour notre objet de recherche. En effet, les nuances
exposées permettent de sérier les différentes tonalités de ce qui peut composer
I’écosysteme info-communicationnel du care, selon la maniére dont I'age est
objectivé ou subjectivé par les acteurs et ce, en fonction du « monde social » dans

lequel ils évoluent.

5.2 Figures du patient 4gé malade chronique

5.2.1 Approches biopsychosociales de la fragilité

Le concept de fragilité est un concept majeur dans la compréhension biopsychosociale
du malade agé et un cadre de lecture étiologique au syndrome du vieillissement.

Traduit d’abord comme une notion biomédicale développée en Amérique du Nord (Hogan
et al, 2003), la fragilité se fonde sur les recherches épidémiologiques cliniques et
sociales afin de lui poser un diagnostic clinique, principalement en raison de ses

interactions avec le vieillissement, les maladies chroniques.

Dans la mesure ou la fragilité renvoie a un état de faiblesse vue de l'intérieur, son étude
va d’abord intéresser les gériatres par rapport aux indicateurs biologiques et physiques.
Elle se présente comme un état d’équilibre instable (Pierre et Boumendil, 2009), un
risque de développer ou d’aggraver les limitations fonctionnelles (Lebel et al, 1999) et un
syndrome résultant d’'une réduction multi systémique des réserves fonctionnelles,
limitant les capacités de I'organisme a répondre a un stress, méme mineur (Arveux et al,
2002).

En cela, elle se distingue de la vulnérabilité qui désigne un état de faiblesse de I'extérieur
(Michel, 2010). Par ailleurs, la fragilité se caractérisant par I'idée de réversibilité, elle se
différencie de la notion de dépendance, davantage basée sur une logique de

compensation de la maladie et du handicap (Finielz et Piolet, 2009). (Cf. figure 11)

103




Des procédures cliniques simples et systématiques pour identifier la fragilité sont
proposées dés le début des années 1990 (Winograd et al., 1991). Parmi les plus
reconnues, citons le modéle développé par Fried et al. (2001) qui repose sur une analyse
des changements physiologiques provoqués chez certaines personnes en raison de la
senescence et des changements musculaires liés au vieillissement. Ainsi, le phénotype
de fragilité de Fried et al. (2001) s’attache alors a considérer la fragilité comme un

syndrome clinique défini par la présence de trois ou plus des symptdmes suivants :

. Perte de poids involontaire (4 ou 5 kg en un an)

. Sensation subjective d’épuisement rapporté par la personne elle-méme
. Diminution de la force musculaire

J Vitesse de marche lente (plus de 4 secondes pour parcourir 4 métres)

. Activité physique réduite (grande sédentarité)

Figure 11 : Relations entre le concept de vulnérabilité et de fragilité dans le cadre du vieillissement
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N

3
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émotionnelle etc. psychologique, etc.

DECLIN FONCTIONNEL - DEPRISE
Difficultés a faire face

4

PERTE D’AUTONOMIE — DEPENDANCE - POLYPATHOLOGIES

L’adoption du modéle de Freid sert notamment dans le dépistage de la fragilit€ comme
outil de référence a la pratique médicale. Ainsi et selon les échelles utilisées, elles
permettent de déterminer le statut de I'individu sur une grille allant du stade robuste au

stade d’extréme fragilité (Ricour et al, 2014).
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Cette caractérisation offre également I'opportunité de mieux prendre en charge la santé
des populations vieillissantes comme « des personnes cumulant maladies chroniques,
fragilité et déficits fonctionnels nécessitent des soins complexes pour lesquels les

modeéles de soins intégrés prennent tout leur sens ». (Santos Eggiman, 2013, p.159).

Elle devient un enjeu de prévention primaire, secondaire et tertiaire en cherchant, a
travers des indicateurs physiques, psychologiques et sociaux, a distinguer les personnes

non fragiles, pré-fragiles et fragiles. (Michel, 2012).

Dés lors, le concept de fragilité sort de son acception purement clinique pour mettre en
relief I'idée d’un processus de fragilisation qui, avant I'apparition des manifestations
physiques telle que la perte de poids, de la force, de I'endurance, de la mobilité ou de
I'activité, prendrait en compte les dimensions psychologiques, sociales et

environnementales dans I'analyse de ce processus. (Ennuyer, 2004, Michel 2010).

En formalisant la fragilité comme un processus inscrit dans un continuum
environnemental, ce concept tend a s’inscrire dans une dimension plus systémique que
Martin (Martin et al, 2008), fait évoluer comme une vulnérabilité augmentée liées a des
changements délétéres de I'état de santé. C’est également la thése proposée par
Elisabeth Shréder-Butterfill (2013) qui examine la relation entre vulnérabilité et fragilité.
Outre l'analyse du sens donné a ces deux notions, elle pose I'’hypothése qu’en
accompagnant les stratégies de résiliences et de capacités a faire face (coping) dans les
modeles de fragilités, lintégration et [I'analyse des variables sociales et
environnementales permettraient a la pratique médicale d’élargir les possibilités de

développement et d’orientation des interventions

5.2.2 Approches biopsychosociales de la chronicité

5.2.2.1 Ontologie de la maladie chronique

La maladie chronique mérite d’étre distinguée de la malade aigué en raison de plusieurs
particularités : les signes et les symptdmes d’abord, I'apparition de la maladie ensuite,
les souffrances, enfin et surtout son évolution dont nous proposons de faire la synthése

dans le tableau comparatif ci-dessus (cf. tableau 6).
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Tableau 6 ontologie de la maladie chronique vs maladie aigué

Signes Evidents, identifiables Insidieux

Apparition Brutale Progressive

Evolution Continue et guérissable Peu prévisible et a priori irréversible
Souffrance, douleurs Episodiques Temporaires

Considérées par I'Organisation Mondiales de la Santé (OMS) comme des affections de
longue durée®® qui en régle générale, évoluent lentement, les maladies chroniques
seraient responsables de 63% des décées toutes tranches d’age confondues, ce qui en
fait la premiére cause de mortalité dans le monde. De fait, elles constituent désormais

les pathologies dominantes dans nos sociétés (Baszanger, 1986).

Avec ce premier cadre de compréhension, nous constatons que I'idée de chronicité n’est
pas un concept universel a toutes les pathologies mais se caractérise par un ensemble
de particularités incluant : ses causes, sa sévérité ou sa gravité, sa durée d’évolution ou
son ancienneté, notamment sa possibilité de guérison, de rémission, de rechute ou
d’évolution par poussées, et enfin ses conséquences, en particulier sur le

fonctionnement de I'individu. (Agrinier, Rat, 2010, p.12).

Autant de spécificités qui d’ailleurs, se retrouvent dans les tentatives de définitions qui
peuvent varier selon la perspective accordée a la maladie par le patient, le médecin ou la

société.

A ce jour, différentes approches peuvent étre utilisées pour caractériser les maladies
chroniques :

- L’approche par pathologie : les Classifications de diagnostics et la Classification
internationale des maladies (CIM)

- L’approche par conséquences : la Classification internationale des déficiences,
incapacités, et du handicap (CIDH) ou la Classification internationale du

fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF)

58 L’affection longue durée (ALD) nécessite des soins continus (et/ou un arrét de travail) de plus de six mois et implique des
dispositions médico-administratives particuliéres. Ces dispositions concernent le patient, son médecin traitant et la caisse
d’Assurance maladie notamment les médecins-conseils. On distingue deux types d’ALD : I’ALD simple ou encore non exonérante et
I’ALD exonérante c’est-a-dire celle pour laquelle le malade voit tous les soins qui se rapportent a cette affection pris en charge a 100
% Source : Haute Autorité de Santé (HAS) https://www.has-sante.fr/portail/jcms/r_1501105/fr/affections-de-longue-duree
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Nous proposons ici de développer la seconde davantage basée sur un modéle
biopsychosocial®® que Stein et Perrin (1993) ont utilisé pour tenter définir une maladie

chronique a travers les spécificités suivantes :

Présence d’un substratum organique, psychologique ou cognitif d’une
ancienneté minimale de trois mois a un an, ou supposée telle,
accompagnée d’un retentissement sur la vie quotidienne des personnes
atteintes de maladie chronique, pouvant inclure une limitation
fonctionnelle des activités ou de la participation, une dépendance vis-a-vis
d’'un médicament, d’'un régime, d’'une technologie médicale, d’un
appareillage ou d’une assistance personnelle, et nécessitant des soins

médicaux ou paramédicaux, une aide psychologique, ou une adaptation.

Outre les spécificités propres a la maladie elle-méme (symptomes, diagnostic, gestion

des « crises »), ce cadre définitionnel offre une lecture tridimensionnelle a nos propos.

D’abord, il permet de catégoriser les maladies chroniques en différents groupes et de les
associer au régime des Affections Longue Durée (ALD) par I’Assurance Maladie,
référencé comme ceci :

- Des maladies non transmissibles comme les bronchites chroniques, le cancer, le
diabéte, l'insuffisance rénale chronique, les maladies cardiovasculaires, les
maladies inflammatoires chroniques de I'intestin (MICI), le psoriasis, etc. ;

- Des maladies lourdement invalidantes, comme la sclérose en plaques ;

- Des maladies rares, comme la mucoviscidose, I’'hémophilie, la maladie de
Willebrand, les pathologies plaquettaires, la drépanocytose et les myopathies ;

- Des infections transmissibles persistantes, comme le VIH ou I’hépatite C;

- Des troubles mentaux de longue durée comme la dépression, la schizophrénie,
etc.;

- Des maladies neurologiques ou neurodégénératives évolutives, comme le

tremblement essentiel, les maladies de Parkinson ou d’Alzheimer ;

9 Le modéle biopsychosocial (bps) est né, a la fin des années 80, des conflits internes entre le réductionnisme biologique et
I'orthodoxie psychanalytique. Initié par Engel (1977), médecin généraliste et psychanalyste, il critique le point de vue biomédical trop
étroit, focalisé sur des patients-objets et qui ignore que I'expérience subjective du patient mérite de faire I'objet d’'une étude
scientifique. Ses idées deviennent le fondement d’une idéologie qui tente de contrer la déshumanisation de la médecine et
I'infantilisation des patients.
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- La douleur chronique, comme les rhumatismes inflammatoires chroniques ou la

fibromyalgie.

Ensuite, il intégre la maladie chronique au systéeme de santé. De fait, loin d’étre un cas
isolé, la prise en considération de la chronicité par le systéme de santé francais, s’inscrit
dans une réflexion plus globale visant a repenser l'organisation des soins et les
interactions entre les acteurs. Ceci a engendré la construction de nouveaux modéles de
soins se caractérisant par une approche intégrée dans laquelle la collaboration entre les
catégories professionnelles, la répartition des taches et des compétences sont
recherchés comme moyens d’optimiser la prise en charge. Le plus connu est le Chronic
Care model, conceptualisé aux Etats-Unis dés 1996 par Wagner et al. dont les idées

directrices visent (cf. figure 12) :

- la prévention et I'autonomie du patient

- 'amélioration de I'acces aux soins

- 'optimisation dans I'observance aux traitements

- ’'amélioration de I'intégration et de la coordination entre les professionnels
- ’'engagement et la continuité relationnelle entre le soigné et les soignants
- la recherche permanente de respect et de transparence dans les échanges
- 'optimisation de la sécurité des soins

- le développement du potentiel d’autogestion par le patient

Figure 12 le Chronic Care Model de Wagner et al. (D’aprés Bodenheimer et al. 2002)
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Enfin il renseigne sur la maniére dont la maladie chronique impacte la vie quotidienne,
au point que le Ministére de Santé conduit en 2007 en France un plan national® en
faveur de I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies
chroniques, en engageant une série de mesures, notamment pour faciliter la vie
quotidienne des malades et développer les connaissances académiques relatives aux
conséquences des maladies chroniques sur la qualité de vie, ce que nous proposons de

développer maintenant.

5.2.2.2 Le vécu d’expérience dans la maladie chronique

La prise en compte du vécu de la maladie chronique dans le processus de prise en
charge traduit une évolution majeure dans I'organisation des soins constatant justement
qu’elle désorganise durablement les ajustements de la personne (Baszanger, 2010, p.
8). Considérée comme un bouleversement biographique nécessitant d’apres Glaser et
Strauss (1967) un travail de reconstruction identitaire, I’émergence de la maladie

chronique se décompose pour Bury (1982) en trois phases :

- Le début de la maladie avec les nécessités d’explication et de légitimation

éo Plan National 2007-2011 pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques. Avril 2007.
Source : Ministére de la Santé, de la Jeunesse, des Sports et de la Vie Associative.
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- La mise en place du processus thérapeutique nécessitant I'ajustement du
systéme info-communicationnel composant la relation de soins

- Le développement de ressources adaptatives par I'acquisition de connaissances

et de savoirs (savoir-faire, savoir-étre)

L'intégration de la maladie et des soins dans le quotidien améne une autre
transformation distinctive : celle du role du malade lui-méme dans la gestion de sa
maladie, passant d’un statut de «passif» a «actif ». Pour Baszanger (2004), deux
phénomeénes sont a l'origine de ces changements : d’une part I'intrusion croissante de
I'autorité médicale dans la vie quotidienne conduisant a une liste toujours plus grande de
comportements visant la santé (régime, prévention, compliance, etc.) et d’autre part de
I'amplification d’un transfert de compétences dans la réalisation d’auto-soins par le
malade lui-méme. Ceci nous renvoie a l'idée développée dans les sections précédentes
sur les représentations de la maladie dans lesquelles la maladie devient un
métier (Herzlich, 1969), métier nécessitant un travail a réaliser, travail identifié comme

les signes d’une individualisation de la maladie (Herlizch et Pierret, 1984).

La mobilisation des ressources propres au malade transforme également la vulgate
associée a la maladie chronique a travers tout un champ sémantique construit autour de
la compliance, I'autonomisation, I’émancipation que Vaillant, dans sa thése de sociologie

résume en ces termes :

«Au diagnostic de la maladie, les patients sont invités a construire leur
soin autour de I'ordonnance. Il arrive qu’ils en viennent a le reconstruire,
s’ils ont des latitudes sur I'adaptation de la posologie des traitements. lIs le
font en fonction de leurs propres croyances et expériences, arrivant parfois
a une reconstruction paradoxale, si la lecture de leur travail révéle a priori
des incohérences, voire des actions inverses aux préconisations médicales
initiales ». (2012, p.26)

Rejoignant I'idée d’un ordre négocié (Stauss, 1978, Baszanger, 1986) dans laquelle les

interactions quotidiennes sont le fruit d’accords, de refus ou de négociation, le malade

chronique par le réle actif et conscient qu’il joue, s’engage dans un processus
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d’autorégulation interne (Barrier, 2009) reconsidérant ainsi la notion d’autonomie dans

une dynamique autre que celle de I'indépendance kantienne®'.

Dans sa vision idéalisée, I'autonomie est porteuse d’une capacité émancipatrice et
réflexive de l'individu face a toutes formes de dépendance. Dans son versant négatif,
'autonomie en santé peut étre percue comme une injonction normative imposée a
Iindividu, ayant pour conséquence la construction de nouvelles injonctions a
« 'activation biographique » que subissent en particulier les jeunes, les plus agés ou les
plus démunis (Bessin,2009). L’autonomie devient l'illustration de la responsabilité de
sorte que cette nouvelle exigence individuelle normalise les relations a I'autre et aux

institutions :

« L’obligation d’étre libre, d’étre maitre et souverain de soi-méme,
présente une face plus sombre, car, si chacun est libre et placé dans les
conditions de manifester cette liberté, chacun devient responsable de ce
qui lui arrive (...) » (Dubet, 2002, p. 360).

Pour Parron (2014) I'affaiblissement des régulations collectives et la montée de la
désinstitutionalisation sont, pour la pratique professionnelle soignante, le moyen
d’instaurer un accompagnement individualisé afin de placer la subjectivité de la
personne suivie au coeur de la prise en charge (p.2). Le sens de I'action n’est plus de
guérir, mais d’accompagner, voire de « coproduire » avec le patient un nouveau lien
social. Cela produit, dans la perspective du care, une logique de soins au bénéfice d’une
logique de choix (Mol, 2009) dans laquelle l'autonomie devient une variable

d’ajustement modélisée par la relation.

Ainsi, considérant que personne n’agit tout a fait seul, de méme que nous sommes tous
vulnérables, la capacité d’agir dans la logique de soins s’appuie davantage sur une vision

d’interdépendance favorisant la coopération et la réciprocité.

61 s . . . . ) L )

La référence commune a 'autonomie se fait en rapport avec la perspective kantienne, et en particulier a la formule : « Agis comme
si la maxime de ton action devait étre érigée par ta volonté en loi universelle »12. En d’autres termes, I'autonomie, c’est étre soi-
méme sa propre loi.
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Rattachée a une perspective info-communicationnelle, la logique de soins de I'autonomie
fait écho aux travaux de Symor (1977) qui envisage I'autonomie comme une des étapes
d'un cycle dynamique organisé en 4 phases: la dépendance (affective, intellectuelle,
sociale), la contre-dépendance (l'opposition, I’émancipation) I'indépendance

(I'autonomie) et I'interdépendance (la coopération, la réciprocité) (cf. figure 13)

Figure 13 : le cycle de la dépendance et de I’'autonomie (Symor, 1977)

DEPENDANCE : affective, INDEPENDANCE :
intellectuelle sociale autonomie

CONTRE-DEPENDANCE :
opposition-émancipation

En résumé

Le croisement des mécanismes fonctionnels et psychosociaux de la maladie
agrege notre compréhension de la vulnérabilité lorsque celle-ci est renforcée par
le vieillissement naturel de la personne. Si les conditions ontologiques permettent
de profiler les traits caractéristiques du patient agé malade chronique en fonction
de son degré de fragilité, nous voyons bien que les questions liées a I'autonomie
du malade se complexifient avec I'age. A travers notre réflexion sur les limites du
développement personnel la personne agée et de ses capacités d’agir, nous
avons tenté de traduire les notions d’autonomie et de dépendance dans une

perspective info-communicationnelle.
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Synthése de cette section

La double lecture conceptuelle de la maladie chronique et du vieillissement montre a
quel point la perspective du care peut étre un point d’ancrage fort pour les sciences de
I'information et de la communication, notamment pour rendre compte de la complexité et
des singularités liées I'étude de cette population.

Ainsi nous observons d’ores et déja une certaine dialectique dans I'articulation des roles
associés a l'autonomie, construites sur des injonctions paradoxales individuelles et
collectives entre le désir d’émancipation d’une part et la (re)connaissance des statuts de
la fragilité d’autre part.

Cela invite a percevoir la vulnérabilité comme un objet communicationnel possible qui
permet d’appréhender la maniére dont s’articulent les interactions entre I'individu et son
environnement en terme de capacités, de potentialités et de ressources nécessaires.
Ainsi, cette notion contribue-t-elle a poursuivre notre réflexion sur I'apport des nuances
conceptuelles entre relation de/au soin.

Pour autant si nous avons pu mettre en perspective les spécifications du care selon les
perceptions et les représentations de I’age et de la pathologie chronique, est-il possible
d’affirmer que, compte tenu de ces particularités, il y aurait également des variabilités
dans I'approche méme du care selon l'age et la pathologie ? Cest ce que nous

proposons maintenant de développer.
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6. Des rapports au care variés selon les pathologies

6.1 Expressions du care dans la prise en charge du diabéte et du cancer

6.1.1 Fragilités et vulnérabilités du patient agé diabétique

Les principales données chiffrées permettent d’en saisir les caractéristiques
dominantes : sur les plus de 10 millions de malades chroniques en France recensés aux
statistiques de I’Assurance Maladie® - soit environ 16,6% de la population - le diabéte en
représente plus de 3 millions (4,7%) et la part des personnes agées diabétiques ne cesse
d’augmenter chaque année®. Deux facteurs essentiels expliquent cette recrudescence :
la progression de la fréquence du diabéte en raison des transformations des modes de
vie® (sédentarité, obésité, etc.) d’'une part et 'augmentation réguliere de I'espérance de

vie d’autre part.

Ainsi dans I'hexagone, si la moyenne d’age des personnes diabétiques est actuellement
de 65 ans, un quart d'entre elles est agé de 75 ans ou plus. Conscient des enjeux de
santé publique, le groupe francophone Diabéte-Gériatrie sous I'égide de la Société
Francaise du Diabéte (SFD) et de la Société Francaise de Gériatrie et Gérontologie
(SFGG) publie en 2008 un certain nombre de recommandations ® relatives aux

spécificités du diabéte agé pour les professionnels de santé.

Leurs travaux révélent notamment que le diabéte est un facteur de vieillissement
accéléré pour la personne agée au point de favoriser le passage a un niveau de
dépendance. La synthése réalisée par Virally et al (2011) a propos des spécificités du
diabéte type 2 chez les personnes agées confirme ces tendances en mettant I'accent sur

les facteurs fonctionnels et sociaux qui font d’elles des patients fragiles.

&3 Le nombre de personnes diabétiques agées de 75 ans et plus représentent 26% de la population diabétique (soit 1 diabétique sur
4).

b4 La majorité des personnes diabétiques sont de type 2 non insulinodépendantes (76 %), appelé également «diabéte gras »,

caractérisé par un excés de sucre dans le sang. lls représentent 92 % des cas de diabéte traité64 contre 6% pour le diabéte de type 1,
dit « diabéte sucré » causé par le manque de production d’insuline par I'organisme.

65 Groupe francophone Diabéto-Gériatrie. Guide pour la prise en charge du diabétique agé. Médecine des maladies Métaboliques
2008 ; 1:S69.
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En effet, outre des atteintes fonctionnelles li€ées a la sédentarité et a I'obésité avec des
conséquences articulaires, des troubles visuels ou de I’hypertension artérielle, le diabéte
chez la personne agée provoque également des troubles mentaux importants (troubles
cognitifs et perte d’équilibre, états démentiels ou syndromes dépressifs) qui, nécessitent
de savoir dépister les critéres cliniques de fragilité, afin d’agir en prévention sur la perte

d’autonomie et I'amélioration de la qualité de vie (p.410).

Au plan des facteurs sociaux, plusieurs recherches °® ont montré I'existence de
correspondances entre la qualité du réseau social, le niveau socio-€conomique de la
personne et le développement de la maladie chronique. Ainsi il s’avére qu’en cas de
problémes socio-économiques ou de difficultés familiales, la personne agée diabétique
développerait davantage de signes cliniques de fragilité comme le souligne la Société

Francaise de Diabétologie dans son rapport®” de 2010 :

« Le sujet 4gé qui a bien réussi son vieillissement est en bonne santé ou
présente une mono pathologie correctement traitée et bien contrblée. Ce
senior est autonome, sans déficit cognitif, avec un bon état nutritionnel et
évolue dans un environnement familial favorable. Le sujet agé fragile est
habituellement poly pathologique et poly médicamenté. (...) Les facteurs
socio-économiques et familiaux sont importants a prendre en compte pour
adopter les mesures qui s’imposent afin d’éviter le passage a la

dépendance » (p.3)

Dés lors les particularités de la fragilité endogéne - pour reprendre I'expression de
Laplantine - de personne agée diabétique constituent une source d’appréciation du
niveau de vulnérabilité relationnelle et économique auxquelles elle peut étre soumise.
Les travaux de Cohen (1997) sur la qualité du lien social au sein de populations
vulnérables montrent a ce titre que le patrimoine socio-économique et que le réseau
relationnel d’un individu, conditionné par sa position de classe, son statut familial vital®®

et son cadre de vie, peuvent impacter le processus d’intégration ou de désaffiliation.

66 Dont celles du programme ENTRED (Echantillon National Représentatif des personnes Diabétiques). Menée pour la premiére fois
en 2001, renouvelée en 2007, ENTRED vise a décrire, a partir d’échantillons de patients tirés au sort au niveau des caisses
locales, I'état de santé des personnes diabétiques, leur qualité de vie, les parcours de soins, les codts etc...

67 Guide référentiel paramédical sur la prise en charge du patient agé diabétique. Edition mars 2010. Elsevier Masson
68 Le statut familial vital regroupe les variables de sexe, d'age, du nombre d'enfants, du statut matrimonial.
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Les résultats d’ENTRED confirment cette tendance dans l'analyse des facteurs
socioéconomiques conditionnant I'accés (intégration) ou de renoncement aux soins

(désaffiliation).

6.1.2 Fragilités et vulnérabilités du patient agé cancéreux

D’aprés les chiffres publiés par I'Institut National du Cancer (INCA), il s’agit surtout d’'une
pathologie du sujet agé. En effet, sur les 230 000 nouveaux cas recensés en 2015 chez
les plus de 65 ans, ceux ci représentent plus de 60% de I'ensemble des cancers
dépistés, tous ages confondus. Aux vues des prospectives sur I'allongement de la durée
de vie et le vieillissement de la population, les personnes agées devraient constituer
bientdt la majorité des patients oncologiques. Pour preuve, I'Institut de Veille Sanitaire
(InVS) estime que la survenue du cancer chez les 75 ans et plus devrait atteindre 50%
des cas en 2050.

Si pendant longtemps le cancer entrainait une morbidité certaine a court terme de cette
population, les avancées médicales en terme de thérapeutiques et la systématisation
des campagnes de dépistage (notamment pour la prostate, colon et les seins)

permettent maintenant une survie a moyen terme (cf. tableau 7)

Tableau 7 : le cancer chez les personnes agées, données principales - source Francim/Inca - 2016

\ Données essentielles

1 - Nombre de nouveaux cas estimés de cancer : 145 000 chez les 70 ans et plus

2 — Cancers les plus fréquents : prostate, colon-rectum, seins, poumons

3 — Survie relative (diagnostics portés en 1989 et 1997)
Chez les 75 ans et plus : 59% a1 an-39% a 5 ans
Chez les femmes : 65% a1 an — 45% a 5 ans

Chez les hommes : 53% a1 an-31% a5 ans

Par ailleurs, la mesure 38 du plan cancer 2003- 2007 visant a « mieux adapter les
modes de prise en charge et les traitements aux spécificités des personnes agées » a
permis la reconnaissance en France de la démarche d’oncogériatrie. Fruit d’'une une
action coordonnée entre oncologues médicaux, gériatres, médecins généralistes, et de
facon plus générale, I'ensemble des acteurs de soin, I'oncongériatrie a pour but
d’apporter une réponse individualisée aux problématiques multiples des patients agés

cancéreux.
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Apparue a la fin des années 1990, elle s’articule autour d’une prise en charge conjointe
en cancérologie et gériatrie en vue de dépister les risques de fragilités liés au
vieillissement d’une part et d’adapter au maximum la thérapeutique pour prévenir des

effets secondaires des traitements autant que possible d’autre part.

Ainsi, partant de la clinique de fragilité telle que présentée dans les sections précédentes
dans ses caractéristiques essentielles (dénutrition, dépression, sédentarité, perte de
force musculaire), I'analyse de la fragilité du patient cancéreux s’appuie ensuite sur

I’évaluation des bénéfices-risques de la thérapeutique liée au traitement du cancer.

Le niveau de fragilité est ainsi catégorisé selon trois types de patients :

1/ les patients non gériatriques pour lesquels un traitement oncologique classique est
proposé (oncologie gériatrique) ;

2/ les patients intermédiaires en termes de fragilité pour lesquels le traitement
s’adaptera aux paramétres de fragilité (par exemple réduction des doses thérapeutiques,
association d’interventions gériatriques) ;

3/ les patients résolument trop fragiles pour envisager une prise en charge a visée

curative et qui bénéficieront alors d’un traitement palliatif adapté.

Cette objectivation par I'algorithme décisionnel proposé par Balducci et al. (2007) est
plus qu’'un simple outil d’aide a la décision dans la pratique de I'oncogériatrie. Il a
énormément contribué a changer le regard médical et sociétal sur la personne agée

cancéreuse et sur les risques de vulnérabilités auxquelles elle peut étre soumise.

En effet et pendant longtemps, la personne agée cancéreuse a été écartée des stratégies
de prise en charge en cancérologie, sous prétexte de ne pas la soustraire a des examens
et traitements considérés comme futiles® en raison de sa grande vulnérabilité. Ce que

De Breuker et Pepersak rappellent comme suit :

69 En 1983 une commission d’éthique introduisait déja le concept de traitement “ futile ” et exprimait clairement le fait que les
cliniciens n’étaient pas contraints éthiquement a proposer des traitements futiles. Un groupe de travail a défini plus tard cette futilité
comme suit : “ le but ultime de tout traitement devrait étre 'amélioration du pronostic du patient, son confort, son bien-étre et son
état général de santé. Un traitement qui échoue dans ces objectifs devrait étre considéré comme futile ”.
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« La méconnaissance des concepts gériatriques comme celui de la fragilité
du patient pouvait engendrer une forme de maltraitance par omission, le
clinicien jugeant parfois que la demande d’une prise en charge d’un
patient agé présentant un cancer relevait de I'académisme ». (