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Laloi, n° 2005-370 du 22 avril 2005, relative
aux droits des malades et a la fin de vie, est une étape
importante, car le malade est en droit d’exprimer un refus
d’étre soigné, ce qui le place en décideur sur les soins qu'il
recoit. La possibilité d’exprimer un choix anticipé permet
également a une personne de faire entendre sa décision
en prévision du moment ou elle ne sera plus en capacité
de communiquer. Les relations évoluent donc avec les
dispositions législatives. La confiance s’instaure et le pa-
tient se sent libre, car il prend des décisions. Mais encore
faut-il que les personnes connaissent ces dispositifs et
qu’elles aient accés a ces droits quand elles deviennent
patientes. Le patient a des droits qui font évoluer sa place
dans I’hopital, mais il n’est pas le seul acteur principal de
lI'institut de soin. Le role de chacun ainsi que les relations
qu’ils ont dans ce milieu de santé doivent étre identifiés

plus en détail.

Fig. 11, Jochen Garner en collaboration avec Martin Mauger, « Reconnaissance et aspirations des patients», numéro 224,
«Croyez-vous votre médecin ?» dans le journal le 1, mercredi 07 novembre 2018, page 5.
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a1

6.

« J7ai le grand bonheur, le grand
honneur d’étre médecin, d’avoir été
tout au long de la Premiere Guerre
(et pendant quelque temps de la Se-
conde) employé comme médecin.
Enfin, nommé officier des le début
des événements, je n'ai pas eu a
souffrir de certaines épreuves qui,
pour 'homme du rang, s'ajoutent a
toutes les tristesses et toutes les hu-
miliations de la guerre. Je n’ai pas été
parmi ceux de qui le terrible devoir
¢était de donner la mort. Je n'ai donc
pasle droit de me plaindre et je n'y ai
pas songé. » Vieuville, Patrick.« Du-
hamel etla médecine ». Société fran-
caise d’histoire de la médecine, 24
novembre 1979, p.6.

. Daniel Madelénat. « GEORGES

DUHAMEL ». Encyclopadia Uni-
versalis. Consulté le 16 février 2022.
https://www.universalis.fr/ency-
clopedie/georges-duhamel/.
«Discours de réception de Georges
Duhamel | Académie francaise ».
Consulté le 31 octobre 2022. https:/
www.academie-francaise.fr/dis-
cours-de-reception-de-georges-du-
hamel.
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Georges Duhamel (1884-1966) est un romancier
francais également médecin et psychanalyste. Sa poésie
comme ses romans prennent souvent la forme de
témoignages. C'est le cas des réflexions qu’il entreprend
aprés son service militaire en tant que commandant
d’ambulances chirurgicales *. Georges Duhamel, a travers
une vision humaniste, veut protéger ’humain des temps
modernes et redonner a 'homme du pouvoir sur le monde
ainsi que sur lui-méme?°. Il apporte une nouvelle vision
de ’'homme en parlant du collectif. Lors de son élection a
I’Académie francaise en 1936, il prononce un discours dans
lequel il dit :
Je veux croire qu’un jour futur, les naturalistes distingueront,
dans l'espéce humaine, deux étres aussi profondément
différents par les caractéres, les réactions et les ouvrages,
que peuvent I'étre deux animaux n‘appartenant pas au
méme embranchement. Le premier de ces étres est ’Thomme

individuel, et I'autre est ’Thomme collectif.®

11 définit le terme de colloque singulier un an plus
tard en 1937. Ce terme désigne en médecine la rencontre
de la confiance du patient et de la conscience du médecin,
protégé par la confidentialité du secret médical. Le

colloque singulier est une relation entre deux individus

7. Bernadette Fabregas. « “Humaniser - qui ne choisissent pas leur rencontre, mais qui sont essentiels
I'hopital” : un documentaire sur la
relation entre le médecin et le pa-  1'un pour lautre”.
tient ». in Infirmiers.com, 21 février

2020. Le colloque du médecin et du malade est essentiellement
8. Duhamel, Georges. Paroles de M¢é- . . o B
decin. Monaco: Du Rocher. 1946. un colloque singulier, un duo entre I'étre souffrant et celui

dont il attend délivrance. Entre ces deux personnages existe

presque toujours un secret?®

C’est une fagon de créer une relation humaine et éthique pour

parler de sujets délicats, souvent personnels :

«Iln’y a pas de
médecine sans
confiance, de confiance
sans confidence, de
confidence sans secret. »

Louis Portes
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9. Solhdju Katrin. L'épreuve du savoir:
propositions pour une écologie du

diagnostic/ traduit de I'allemand par

Anne Le Goff. Paris: Editions ding-
dingdong, 2015.
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Le médecin se sent concerné, il fait attention
aux mots employés, il est attentif a la personne qu’il
rencontre, c’est une bienveillance qu’il porte a la relation
qu’il va entretenir avec son patient et 'écoute qu’il lui
apporte. La maniére de communiquer les informations
change la facon de les recevoir. Dés que le médecin
donne un nom a des symptomes, cela devient réel. Il ne
s’agit plus seulement d'une in-formation mais c’est une
trans-formation® : dans certains cas, c’est un soulagement,
dans d’autres cela peut étre le déclencheur de peur, de
questionnement, de dépression. Mais cela est bien plus
fort qu'un simple ressenti, c’est comme si on changeait
tout d’'un coup notre personne et que I'on avait une
nouvelle identité, c’est un changement de statut qui ajoute
une caractéristique a notre personne ou nous rattache
a un symptome, un traitement. Le praticien doit rester
humble pour que le malade puisse accorder sa confiance
et se sentir libre de poser des questions et d’échanger avec
lui. Sa blouse et ses connaissances le mettent déja dans
une position de supériorité, le médecin doit montrer qu'il
est tout aussi humain que le patient en face de lui, pour
ne pas abuser de son statut. La relation qui se construit
lors d’'une consultation est amenée a se reproduire pour le

suivie d'un traitement ou lors de nouveaux symptomes.

10. « Loi Kouchner 2002 :
tout savoir sur cette loi ». Consul-
t¢ le 16 septembre 2022. https:
association-aide-victimes-france.
fr/accueil-association-daide-a-lin-
demnisation-victimes/responsa-
bilite-medicale-accident-medical
loi-kouchner-2002.

.Laurent Gille et Thomas Houy. En-
tretien groupe TIC Santé, Fondation
Télécom, 2010.

Le discours de Duhamel sur le colloque singulier
est toujours d’actualité, notamment avec la loi Kouchner
de 2002'° qui représente le droit du patient concernant
son consentement sur des actes et traitements qui lui sont
proposés et il a acces a son dossier médical. Il y a eu des
questions sur le devenir de cette loi 20 ans aprés, ce col-
loque change et s’é¢tend de plus en plus dans le milieu de
I'hopital, en devenant un colloque pluriel. « Un médecin
seul ne peut plus étre le pivot de 'organisation de soins» "
constitué les différents réseaux des professionnels qui

collaborent.

Le médecin n’est plus seul, il travaille en équipe.
Un dossier médical passe dans différents services, il y a
les transmissions entre chaque équipe (jour/nuit), mais
également entre les différentes professions (médecin/
aide-soignant/anesthésiste/chirurgien/rééducateur). Les
transmissions s’¢tendent méme en dehors des murs de
I’hopital ou du cabinet : dispositif a domicile, diverses
assistances (aide médicale de 'é¢tat [A.M.E.], vendeur

d’appareillages médicaux...).
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Tous les praticiens ne mettent pas cette
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collectivité en place et certains constatent méme qu'on

en est encore loin de I'idée que 'on se fait de la relation
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patients sont du méme avis, une patiente a méme parlé de

son médecin en disant : «il n’a écouté personne, ni moi ni

mes rééducateurs, il a fait les choses parce qu'il en avait .
B o i e , . o fra ngs
12. Entretien avec Catherine,  décidé ainsi sans prendre d’autres avis en compte » 2. Ch- Liard

Patiente de la Clinique de I'Essonne,

fait en juin 2022 aque médecin a sa facon de travailler, certains ne veulent
13. brFrancols Liard, Gerard - pag simpliquer davantage et certains ne le peuvent pas
Raymond et Pr Raphaél Gaillard
«Du patient passif au patient déci par manque de temps. En 2016 une table ronde " réunit
deur : comment refonder le colloque . f . 1 , ..
singulicr ». [table ronde] Consulic o justement des professionnels de sante avec des visions
23 novembre 2()21'. hnps: publik-s. divergentes sur ce qui se que peut se faire.
com/espace-medias/fcsante2016 N'(@
tables-rondes/patient-passif-pa EA LW
tient-decideur/. . . . . . Lw 6
Pour certains le travail qui reste a faire est import-

ant avant que certains praticiens soient a I'écoute de leur
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dans la consultation. La relation ne se fait pas uniquement
dans un cabinet de docteur généraliste, le suivi du patient Ca“\ﬂ.ull

se prolonge dans des unités de soins et différents services. GW"";
Il va étre en contact avec plusieurs professionnels et

va créer des relations différentes, I'infirmiére qui sera @
présente pour vérifier les perfusions, administrer les

Compte-rendu de la table ronde: « Du patient passif au patient décideur : comment refonder le colloque singulier »
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14. Ricoeur, Paul. « La souf-
france n'est pas la douleur ». In Souf-
france et douleur. Autour de Paul Ri-
coeur, 13-34. Questions de soin. Paris
cedex 14: Presses Universitaires de
France, 2013. https://doi.org/10.3917/
puf.marin.2013.01.0013.

traitements et faire les pansements, puis le médecin va
intervenir ponctuellement pour examiner, diagnostiquer
et faire 'ordonnance nécessaire. C’est un écosystéme dont
il faut définir le cheminement de la personne autour de

laquelle tout gravite ou devrait graviter : le patient.

Nous devons comprendre ce que signifie étre
patient et comment il contribue au lieu et aux relations.
Le patient est celui qui souffre, du latin patior qui signifie
souffrir. C’est pour cela que le malade qui va chez le
médecin a été appelé ainsi. La souffrance n'est pas la
douleur ", c’est I'incapacité a agir. Paul Ricoeur 'identifie
sous quatre niveaux : la parole ('impuissance a dire), le
faire (l'impuissance a faire), le récit (atteinte portée au
récit de sa vie), la narration (atteinte portée a sa relation
aux autres, au temps, a I'espace). Le patient est un individu
souffrant ayant besoin d’'un soulagement délivré par le
corps médical, mais c’est aussi une personne active qui a

besoin de sortir de sa souffrance en autonomie.

@

Schéma du patient au centre de la prise en charge. Sphere du médecin traitant et celle de I'hospitalisation qui s’y insere
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La loi du 13 aout 2004, relative a I'assurance mal-
adie, a repensé une meilleure organisation autour de lui
(le patient) et institué la notion de Parcours Patient dans
les hopitaux. Car cette loi vise a préter attention a une
prévention personnalisée et une bonne gestion du dossier
médical; réalisé par un médecin traitant et complété
également par des « correspondants » s’occupant des soins
supplémentaires ou des examens précis. Pour réaliser des
suivis, le parcours patient est composé d’étapes, com-
mencant du prédiagnostic jusqu’aux soins palliatifs. C’est
la prévention, le soin et le suivi aupres d’'une personne
souffrante. C’est tout ce qu’il va vivre dés qu'il entre dans
la sphére du milieu médical (les professionnels rencontrés,
les résultats obtenus lors de sa visite, les changements
que cela a entrainés dans sa vie, etc.) et non pas, comme
I'expression pourrait le laisser entendre, le circuit qu’il
va entreprendre dans le lieu physiquement/spatialement
(le circuit qu’il a entrepris dans I'établissement : accueil,
diagnostic, prescription, opération, rétablissement, etc.) Le
patient a donc besoin de comprendre sa prise en charge et

les étapes par lesquelles il passe.

Nous pouvons par ailleurs différencier le « par-
cours de santé» du « parcours patient». Le « parcours de
santé» va désigner la coordination et la prise en charge de
la personne méme en dehors de I’hopital (en ambulatoire)
alors que le « parcours patient» désigne la vie de la
personne au sein de I'établissement de soins.

Lors de son parcours, cette derniére doit
pouvoir identifier les différents acteurs présents pour
elle : hospitaliers médicaux, paramédicaux, sociaux ou
bénévoles intervenants. Lorsque son parcours nécessite
plusieurs interventions de professionnel de santé, il faut
qu’elle puisse comprendre le réle de chacun, les liens et les
complémentarités des uns et des autres pour donner les
bonnes informations et comprendre ce qu’elle vit dans cet

environnement.
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Parcours du patient avec ses étapes et les professionnels liés au différentes actions du parcours @
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Le retournement du savoir

Le patient a besoin d’en savoir davantage pour
ne pas avoir I'impression de perdre le controdle de sa vie.
Certains diagnostics peuvent étre difficiles a assimiler. Le
patient est une personne qui a des ressentis et qui a besoin
de communiquer ses questionnements, ses attentes ou ses
craintes.

Aujourd’hui le probléme n’est pas seulement
I'ignorance du patient, mais également ce qu'il sait. Avant,
la question ne se posait pas, le médecin était symbole du
savoir médical, mais aujourd’hui le patient se renseigne
et acquiert un savoir ou une opinion qu’il partage autour
de lui, sur des plateformes internet par exemple. Il est
important de ne pas perdre de vue dans la relation entre
le médecin et le patient la facon dont ils partagent leurs
savoirs. Le médecin ne peut pas tout communiquer. Il faut
qu’il trouve un compromis entre la transparence et des

paroles rassurantes.
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Se renseigner apres la trans-formation imposée
par le verdict du médecin permet d’appréhender le sujet
de fagon personnelle et active. Si la documentation et
I'apprentissage d'une maladie se font en amont du change-
ment, 'implication ne sera pas assez présente pour retenir
les informations souhaitées et le fait d’étre concerné fera

naitre des interrogations en attente de réponses.

Le malade entre dans une phase informative
autonome. Cette phase a permis a Alice Riviere d’en-
treprendre son propre diagnostic. L'état d’esprit dans
lequel nous sommes pour accueillir la maladie change les
réactions du corps, notre corps somatise et développe des
symptomes liés a nos pensées. Comprendre ce que signifie

le diagnostic permet d’appliquer les bons comportements.

Souvent les patients se renseignent sur internet ce
qui les fait se sentir moins seuls, c’est un soutien et un bon
outil. Les malades et leurs proches sont alors connectés a
d’autres personnes, avec un acceés incroyable a beaucoup
trop d’'informations diluées dans un amas impressionnant
de connaissances analysées de manieres diverses. Si
internet est un réel partenaire pour les médecins, 'utilisa-

teur moins renseigné doit authentifier les références

s

L

Le retournement du savoir

Représentations des différentes maniéres pour le patient de s'informer @
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15. Dr Francois Liard, Gérard
Raymond et Pr Raphaél Gaillard
«Du patient passif au patient déci-
deur : comment refonder le colloque
singulier ». [table ronde] Consulté le
23 novembre 2021. https:/publik-s.
com/espace-medias/fcsante2016/
tables-rondes/patient-passif-pa-
tient-decideur/.

16. PodcastFranceCulture.« Lafa-

brique des médecins — Ep. 1/4
— la relation soignant soignée ».
(Consulté le 23 novembre 2021).
https://www.franceculture.fr/emis-
sions/lsd-la-serie-documentaire/
la-relation-soignant-soigne-14-la-
fabrique-des-medecins

et savoir y naviguer. De mauvaises recherches peuvent
amener a des peurs, des fantasmes ou des représentations
effrayantes. C’est une formation a la recherche que

toutes les personnes qui naviguent sur internet devraient
avoir, pour apprendre a avoir une analyse critique et
connaitre la source, c’est-a-dire la personne qui transmet

I'information®.

Le médecin Martin Winckler, parle d’un de ses
patients qui avait des a priori, car il a lu des informations
avant de venir se faire examiner et ausculter par le
professionnel '. La possibilité que le patient puisse se
mettre en position de savoir amincit la limite entre ces
deux acteurs. Avant nous faisions confiance et le médecin
était le symbole de la science et du savoir, une personne
souffrante n’était pas en position de le contredire. Les
praticiens sont plus vigilants a ce que dit le patient pour le
rassurer et rectifier des éléments mal interprétés. Car les
patients arrivent quelques fois avec leur autodiagnostic a

une consultation chez le médecin.

«Nous interrogions les
malades, aujourd’hui on
conseille a nos cadets
de les laisser parler »

Le retournement du savoir

Bernard Hoerni

97



W ovdnL PRS- asdomks

Le Dr Francois Liard (médecin généraliste) est
attentif a ses patients lors de ses entretiens, car pour lui
la barriére est mince entre « patient passif» et « patient
décideur ». Le Dr Francois Liard parle des connaissances,
des circonstances cliniques et des attentes du patient.

Il préconise une prise en charge du malade en tant

la vie de I'hopital, il est devenu portier et a recruté son
personnel dans les malades guéris. Dans les années 1790,
il a influencé Pinel, et la libération des malades mentaux
de leurs chaines a la Salpétriere, c’est un nouveau mode
de fonctionnement plus humain. Son expérience a inspiré

les pairs a s’entraider et garder ce lien avec les personnes

17Dr Francois Liard, Gérard  que participant et pas « d'inquiétant» 7. Le médecin se convalescentes.
Raymond et Pr Raphaél Gaillard
«Du patient passif au patient déci-
deur : comment refonder le colloque
singulier ». [table ronde| Consulté le
23 novembre 2021, https:/publik-s.  «Nous interrogions les malades, aujourd’hui on conseille a
com/espace-medias/fcsante2016
tables-rondes/patient-passif-pa-
tient-decideur/.

18. Bernard Hoerni, Michel Bé-

positionne en expert qui aide le patient a préciser ce qu'il
détient comme connaissance sur le sujet de sa maladie. Dans les années 1930, des groupes de paroles

et associations de soutiens dans le style des alcooliques
nos cadets de les laisser parler » '® pour s’adapter au mieux anonymes sont créés. Ce systéme d’échange et d’inclusion

a chaque individu et proposer des suivis personnalisés. Il des anciens malades ouvre la porte a un échange construc-

nézech, La relation humaine en mé- 'y a clairement un changement dans la facon de diriger un
decine. Paris : édition Glyphe, 2010.

entretien. L'écoute est fondamentale, le médecin laisse le

malade prendre la parole.

Cette pratique a eu un précédent. La premicre

personne connu ayant guéri de sa maladie puis qui a

tif, qui met en confiance le patient. Ce sont des échanges
informels qui changent des entretiens évalués ou menés
par un regard médical ou administratif. L.ydia Boukhetaia,
responsable du Département de Promotion de la Santé
mentale et de Prévention au CPN (Centre psychothéra-

peutique de Nancy), explique que «le soin intervient dans

partagé son expérience aux autres patients serait francais : I'environnement et représente les gestes autour de I'acte

Jean-Baptiste Pussin, surnommé « gouverneur des fous » 19. Entretien avec Lydia  technique» ™. Elle anime des groupes d’entraide qui ont
Boukhetaia, Responsable du Dé
partement de Promotion de la San

Tl‘ \[C';T‘“gg;d“ Prévention, e 15 3 reprendre une vie. Ces groupes de parole aident et
aecembpre ZU

de I'hépital Bicétre, il est arrivé en 1771 pour étre soigné pour but d’échanger leur savoir pour aider les personnes
de la tuberculose puis restera vingt-quatre ans dans cet
hopital étant certifié «incurable ». Il a été remarqué par accompagnent apres une consultation, un traitement ou
son humanisme, c’est pour cela qu’il s’est investi dans hospitalisation pour montrer aux patients qu’ils peuvent

vivre comme tout le monde.

Le retournement du savoir



Entretien avec Lydia Boukhetaia ; Respons-
able du Département de Promotion de la
Santé Mentale et de Prévention
entretien du 13 décembre 2021 de 37min, extrait de

[09.25 min]

Pourvous a quel moment apparait le soin, est-ce
que partager des connaissances c'est prendre

soin des personnes?

Alors moi jai une vision qui est assez large de la
notion de soin. Je viens plutét de la promotion
de la santé, ma vision dans ce qu'on appelle le
soin technique s’ajoute cet aspect relationnel.
Tout cet environnement créé dans la relation
a l'autre qui va étre soutenant, qui va en
réalité soutenir cet acte clinique. Je prends
un exemple, dans le somatique (beaucoup
plus technique que la psychiatrie) : mon pére
a été suivi pour un cancer du poumon, il a
eu dans son parcours plusieurs phases, dont
la phase de chimiothérapie. Cette phase vous
allez a I’hépital et vous avez un petit pack,
on vous injecte la chimio pendant Theure. I
était a I'hopital a Metz et je regarde plus les
professionnels de santé de la méme manicre,
avec ma déformation professionnelle. Je re-
gardais chaque geste; « tout ce qu’il se passait

autour de [‘acte purement technique, qui est un

acte difficile, vous étes en train de.. De méme
pas soigner... mais limiter la progression d'une
maladie... qui... qui tue enfaite ».

Je regardais et je voyais tous les actes des
infirmiers, et je pense qu’ils ont des forma-
tions pour étre aussi subtils. Tout ce qui est de
Pordre de la subtilité et de I'environnement
ca contribue au soin. Et j'irais plus loin dans
le cadre de la psychiatrie.

Cette année, tous les ans jorganise une journée
de la promotion de la santé mentale. Dans le
cadre ce cette journée on a décider de parler du
faire ensemble. J'ai fait intervenir des gens de
région parisienne, c’est un dispositif qui s‘ap-
pelle “la trame’”. C’est tout un tas de personnes
qui sont concernés par un handicap psy et
qui se retrouvent dans des groupes d’entraide
mutuels : qui veut dire qu'on s‘échange nos
savoirs pour s’entraider. On discutait avec un
des professionnels qui encadrait et qui disait :
«moi jai travaillé pendant des années dans le
systeme du monde de la psychiatrie, j'en suis
sorti, je travaille dans la ville, j'ai un travaille de
travailleur social et pourtant je considere que
je fais du soin, parce que finalement les per-
sonnes une fois qu’elles ont vu leur psychiatre,
quand elles ont fait leur traitement. Peut-étre

qu’elles ont une phase d’hospitalisation, etc.,

elles rentrent juste chez elle. La, il faut qu'elles
aient juste une vie, et cette vie parfois il faut
qu'elle soit un peu accompagnée et donc il y a
cet accompagnement, car on vous repositionne
dans leur citoyenneté, on leur dit qu'elles ont
les mémes droits que tous. Je pense que je
contribue, que je fais du soin a travers ¢a ».
Car lui aussi il a cette vision tres globale et
environnementale, sur des déterminants de
santé qui ne sont pas juste ceux de la chimie
ou d’injections.

Je suis trés sensible, pour moi il faut se mettre
a niveau et ne pas avoir de position haute, il
faut se rendre accessible dans la formation
que je peux donner, dans le vocabulaire que
J’utilise, dans le fait de ne pas étre stigma-
tisant et de considérer I'autre comme une
personne, parce quon a des patients aussi
qui sont tres stigmatisés et tout ca contribue
a faire du soin et de la promotion.

Voila ma vision assez large du soin que je peux

faire.

Tres belle vision que je partage avec vous dans
ce regard soigner de 'environnement autour de
l'acte clinique, j'essaie de montrer que prendre
soinva plus loin que le traitement et du diagnos-

tic. Les éléments qui nous entourent contribuent

Le retournement du savoir

au “soin”. J'ai méme des questionnements sur
le parcours patient, les outils de médiation qui
peuvent étre créés pour comprendre la prise
en charge du patient, ses besoins quand il se

retrouve seul chez lui face a sa maladie...

Dans la médiation et ce qui fait soin est tres ex-
périentiel. Dans ['accompagnement d’'une pa-
thologie chronique, il faut donner sa personne
de confiance dés le départ. J'étais la personne
de confiance de mon pére, jétais la a chaque
rendez-vous. On créait un environnement qui
contribuait au fait que le soin pur, clinique,
technique se passe le mieux possible, parce
que lorsque vous avez ces rencontres générale-
ment on vous dit : ¢ca a mal évolué, qu’il faut
changer de traitement, de protocole, etc. Donc
des moments extrémement stressants, mais
par contre I'équipe a toujours fait attention
de me mettre dans la boucle. Et je le dis, car
je pense que ce n'est pas le cas partout.

Le travail avec les familles et les proches
aidants, car comme vous le dites, la personne
quand elle rentre chez elle est toute seule soit
elle est avec une famille, mais une famille qui
ne sait pas faire. Mais c’est subtil et délicat

lorsqu’on en parle.
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Gesmond, Thomas, Anne
Cinget, et Pascale Estecahandy. « La
pair-aidance ». Dihal, 13 juillet 2016.

De la sont nés les pairs-aidants, une réelle
entraide entre personnes souffrantes somatiques et
psychologiques. De nos jours cette démarche est mise
en avant. Les pairs-aidants sont des personnes ayant eu
les mémes souffrances et avec le méme statut que les
patients, ils n'ont pas de jugement les uns envers les autres
et ne s'analysent pas. Les pairs-aidants également appelés
médiateurs de santé pairs encouragent les patients, ils sont
des symboles de rétablissement et d’espoirs pour la suite %°.
C’est une relation informelle possible dans I'institution de
santé ou il n'y aura pas de stigmatisations, de préjugés ou
de jugement. Ils peuvent intervenir au sein d'une équipe
médicale, mais ils s"appuient sur leur vécu plutét que des
compétences professionnelles, comme les infirmiers ou les

éducateurs.

Le regard d’une personne qui a connu le méme
mal peut quantifier ce que le patient ressent, nous les
appelons les « santés-pairs » quand la personne a le méme
dossier médical que le patient suivi. Cela crée des commu-
nautés et rassemble des personnes avec des expériences

similaires.

«Seul on va plus vite,

ensemble on va plus
loin»

proverbe africain

Le retournement du savoir
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DMPos&\:’%b do  fmaom olomamk

Le fait de se soutenir et d’avancer en étant bien
entouré nous permet de franchir des barriéres que 'on
n’aurait pas eu le courage de franchir seul. Le fait de se
réunir, de voir que d’autres personnes traversent ou ont
traversé le méme épisode de vie nous pousse a accepter
I'aide de tierces personnes et de s’entraider. Les pairs-
aidant sont des personnes maintenant sorties du parcours
de soin, qui utilisent leur expérience personnelle au profit

des nouvelles personnes concernées.

Souvent les professionnels de santé associent
la personne a sa pathologie ou son traitement et ne la
traitent pas comme un individu. ’humain qui est en train
de vivre la maladie parle de lui sans étre vu comme fragile,
ce que les proches ont tendance a faire. Il est considéré

par un regard compréhensif qui sait ce que cela fait.

Le designer peut accompagner le développement
de ces communautés en concevant des projets qui
rassemblent les bonnes personnes;le projet Mamavo a
été mis en place par I'agence de design Humaniteam pour
rassembler de jeunes meéres, des femmes enceintes et les
connaissances d’une sage-femme pour proposer un réel

suivi.

Le retournement du savoir
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La Mamavo est une bénévole qui a déja connu un par-
cours de grossesse. Elle accompagne la femme enceinte
sur tous les aspects non médicaux pour la protéger,
I'entourer et I'informer le temps de sa grossesse. C’est un
systéme de marrainage donnant un statut d’expert aux

jeunes meres.

La mise en relation des jeunes femmes se fait
via une application. Le design peut mettre en place des
programmes ou ateliers pour réunir des personnes, ici
c’est sur une application sur le smartphone. Le processus
d’échange et I'analyse des besoins de la femme enceinte
ont fait naitre ce projet pour faciliter le partage de con-
naissances qui lui manque lors de sa prise en charge. Le

support de communication pour la femme enceinte peut

7R

LES MAMAVOS
& leurs outils facilitant I'acces a leur expérience

88 () ob @

E (8 LA SUPER MAMAVO @\\

i & ses outils de mise en relation
LA SAGE'FEMME ....................................................... LA FEMME ENCEINTE
PMI, hépital, libéral protégée, informée, entourée
Fig. 12, MAMAVO, agence Humaniteam.

https:/humaniteam-design.com/portfolio-item/les-mamavo
te}

Le retournement du savoir
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21. Catherine Tourette-Turgis
(enseignante, chercheuse et fonda-
trice de l'université des patients en
2009) « patient intervenant [PI]
expert » Rhizome N° 75-76, n° 1 [2
avril 2020].

Le retournement du savoir

également s’adresser a d’autres communautés de malades.

Le patient a désormais accés au savoir médical. Il
existe une école qui forme les anciens patients a devenir
des professionnels de santé 2. Il comprend les choses par
son vécu et pas seulement parce qu’il les a lus dans un
livre. Ils sont passés par I'hopital, dans un de ses lits, et ils
se spécialisent pour en étre acteurs. Il ne s’agit plus d’étre
simple accompagnateur, dans cette logique nous pouvons
retrouver les santés-pairs qui comprennent votre expéri-
ence de vie et vous soutiennent, mais qui ont I'expérience

d’un personnel de santé.
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1. « l'éducation thérapeutique vise
a aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils

ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique »
Rapport de 'OMS-Europe, publié en
1996, Therapeutic Patient Education

Continuing Education Programmes
for Health Care Providers in the field
of Chronic Disease, traduit en fran
cais en 1998

Apprendre par le jeu

L' sducakion Wi '
A pah@v\k

Dans des moments de fragilités, nous avons
besoin de compassion et de soutien. Accepter l'aide que
I'on peut nous apporter, avoir une épaule sur laquelle se
reposer, une oreille attentive et se sentir compris par nos
proches ou nos semblables n’est pas simple. Le fait de
passer par des objets et de créer des supports permet aux
personnes d’étre aidées plus facilement, car elles n'ont pas
a demander ou besoins d’'une autre personne. Le design
met en forme et partage des informations de fagon fluide
pour ne plus étre dans I'ignorance et la souffrance. Nous
pouvons parler de Design thérapeutique. Nous pouvons
également concevoir des outils pour que le malade
acquiere des compétences sur son état et puisse compren-
dre I'aide dont il a besoin et les actions qu’il peut faire
seul. Il existe un programme d’information dans ’hépital a
destination du patient appelé éducation thérapeutique du

patient’.

L’éducation thérapeutique du patient a pour
but que le malade en sache plus sur ses symptomes,
les risques et la suite des événements par lesquels il va
passer. Cette pratique permet de donner une voix et

de faire que le patient ait des clés pour se soigner en
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autonomie et pour mieux vivre avec sa maladie (déceler
les signes déclencheurs, ou cela se situe dans le corps,

les complications qui peuvent survenir...). Il ne s’agit pas
de rendre le patient professionnel et de maitriser le sujet
sur le bout des doigts, ce sont les grandes lignes pour
éclaircir les zones de flou dans son quotidien. L'éducation
thérapeutique inclut le malade dans son parcours de santé
et lui permet d’adopter les bons comportements pour aller
mieux. Ce programme offre de 'autonomie et le patient

se sent utile, il peut agir et conseiller les personnes qui
veulent prendre soin de lui. Il n’est pas un poids mort, car
on lui donne des informations et explications sur ce qui
lui arrive. Le malade est concerné par I'agitation qu'il y a

autour de lui.

Pour que ces informations a destination du
patient puissent étre accessibles, elles prennent dif-
férentes formes, c’est au designer de vulgariser le savoir
que les professionnels détiennent grace a des projets en
co-création. Le designer vient se tisser dans la relation
qu’entretient le médecin avec le patient. Son role est que
les données médicales s’adressent au plus grand nombre et

que I’échange de la relation soignant-soigné soit simplifié.

Apprendre par le jeu

Le designer respecte le climat de confiance et
crée des supports qui informent le patient acteur, sur ses
pathologies, mais également ses droits. Si la personne
soignée se sent mieux et est plus a l'aise, les équipes de
soin pourront faire leur travail sans qu’elle ait peur. C'est
pourquoi il faut les inclure et penser a I'éducation théra-
peutique du patient a travers des objets manipulables. Les
professionnels parlent de cette éducation, car elle permet
une meilleure appréhension du soin et souvent de meil-
leurs résultats, car le patient comprend et croit en ce qui
est pratiqué pour son rétablissement. Le design va étre un
facilitateur d’action pour communiquer les informations et

créer des objets ou ateliers participatifs.
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Nous entrons dans 'application concréte
d’outils a destination du milieu du soin. Pour transmettre
des informations cliniques aux patients, les projets sont
de vulgariser le savoir médical. Le but n’est pas de faire un
cours, mais d’apporter des données nouvelles. Le designer
pense a la forme la plus accessible pour tous.

Mathieu Hainselin, neuropsychologue et maitre de
conférences, parle d’'une technique pour optimiser sa
2. Claire Manicre. « Comment (viai-  mémoire : «le jeu et 'action» 2. La relation dans le milieu

ment) améliorer sa capacité¢ de mé-

morisation ? » Trust My Science, 13 de soin peut prendre une dimension de jeu pour faire

tevrier 2022. circuler une information entre les médecins et leur patient
de maniéere ludique/agréable. Mais le plus important

est d’étre dans I'action, c’est ce que Mathieu Hainselin

précise : « ’action met en jeu les circuits cérébraux

du mouvement et de la planification, ce qui demande

dOﬂ,{ e meclical A Pab-‘”y 3. Claire Manicre. « Comment (vrai-  un engagement personnel » 3., le designer imagine des

ment) améliorer sa capacit¢ de mé

. . 4 . . ,
Pe/lm.d(-w 1 . LA oreation 7o Trus My Seience 1o interventions et des éléments interactifs avec 'usager pour
ol e ‘b e . fevrier 2022 hitpsrustmyscience. - gue le dispositif lui soit adressé et rende le geste personnel
c - com/comment-vraiment-amelio
em . M rer-capacite-memorisation/. et ciblé.

@

Schéma tissant le designer dans la relation pour vulgariser des données médicales afin de les transmettre au patient
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- Des di&;w;\/tcvm WM d'en sonown Mi

Le design crée des outils pour informer le malade.

Annouk Quilichini et Brice Hermite des soignants

de I'’Association hospitaliére Sainte-Marie située a

Chamaliéres ont imaginé un moyen ludique pour informer
le principal concerné. Le jeu s’est appelé Maitrise ta psy : = qudb ‘0(’1
parcours ta santé et il s’appelle maintenant psychaquiz. 11 = b WM(.L
a été développé suite au besoin de mieux comprendre les oA b 2

traitements et diagnostics d'un point de vue patient, car AL

On
«l'apprendre dans un livre et le vivre, ce ne sera jamais la ek rt' | : l:WMP

\nnouk Quiliching et Brice Hermite . méme chose » *. Le jeu est a destination des patients en

o e yue d’apporter un savoir, un vocabulaire, et une maitrise - -
YouTube ». Consulté le 23 janvie pp - Um da Vrad [ Feuax po\.vm)r da woun
2022. https://www.y *U n des domaines sanitaires et sociaux afin de leur redonner ‘! A ) : & \'i ar @ 2

une place centrale dans leur parcours de soins. Il utilise
des cartes questions qui apportent des définitions et S

d’autres cartes vrai/faux pour différencier les croyances s ‘ | . ‘c )
et la vérité (voir croquis ci-contre). C'est une facon ludique | ‘ n

de comprendre notre lien avec le milieu médical, en
, o Ok S
langant le dés et en avancant sur le plateau. Nous pouvons (TQ W’L ¥ PMb q.JA.D,
alors acquérir des compétences sur notre maladie en POAJJ’ dA [: ’ ]
[}
piochant des cartes possédants des données médicales ou i QA Lb\&o

paramédicales et connaissances sur les droits des patients. an O}QMJ' Sow ]
Le plateau met en avant la compréhension et ¢ ‘-(ﬁl-( (\/ RAL [FA U\— VRAL / FAULX 1

I'information données au bon moment, pour ne pas

attendre d’avoir visité tous les services pour savoir ce dont . . .
Exemple de certes présentent dans le jeu psychaquiz @
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on a besoin. Et ne pas rester dans I'ignorance pendant
que les soignants savent pour nous. Le patient doit

savoir pour ne pas étre perdu et pouvoir en parler a ses
proches quand il rentre chez lui ou personne ne parle a

sa place. Ce jeu permet d’apprendre des éléments dans

un autre cadre que l'entretien formel du médecin face a
son patient. Le fait d’avoir un outil qui renseigne sur ce
qui arrive est rassurant. Le patient se sent moins seul avec
un support sur lequel il extériorise ses interrogations et
incompréhensions.

Sur le plateau de jeu est inscrit « Allez-vous
acquérir la sagesse du maitre du jeu?» au départ et
«Victoire! Vous étes maintenant le maitre du jeu» a
l'arrivée pour donner un role a I'utilisateur dans le jeu et
montrer une évolution entre le début et Ia fin de la partie.

Le patient a cette sensation qu’il prend en main
ses soins, avec des outils qui le renseigne et le met sur le
bon chemin. Ce jeu vise a augmenter le pouvoir d’agir des
patients et son dispositif permet d’aborder des éléments
peu présents lors des entretiens et hospitalisations (droit
du patient, domaine social ou sanitaire, soin sans consen-
tement...). Il s’agit d’encourager le patient a étre acteur de
sa santé et de mieux vivre avec sa maladie et de reprendre

en main son parcours comme énoncé dans son titre.

- )
ARRIVEE iy
VICTO | w
VOUS ETES MAINTENANT (= =
LE MAITRE DU JEU. &/

DEPART

SAUREZ-VOUS ACQUERTR
LA SAGESSE
DU MAITRE DU JEU ?

Fig. 13, Plateaux du jeu psychaquiz, Annouk Quilichini et Brice Hermite, 2018-2020.
https:/www.ahsm.fr/psychaquiz/

Apprendre par le jeu
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L'information se porte également sur les notions
scientifiques et anatomiques auxquelles on ne préte pas
attention quand nous n’en avons pas l'utilité. Je pense au
projet La Fabrique des coeurs pensée par Roxane Andres,
designer et conseillere scientifique pour la Plateforme
Socialdesign (agence de design sociale), sa forme vulgar-
isée de I'anatomie permet de comprendre sans faire peur.

Les coeurs anatomiques sont des peluches. Le
projet utilise le vocabulaire médical : dissection de la
peluche récupérée, greffe et suture pour réassembler. Ce
projet permet de comprendre l'organe et les termes d'une
opération qui y sont liés.

Chacun se préte au jeu pour se familiariser avec le savoir
médical, le corps et ses symptomes. La Fabrique des
coeurs entre dans la démarche d’éducation thérapeutique.

Roxane Andres a proposé un processus qui peut
ensuite étre reproduit n'importe ou par qui le veut. Nous
avons un partage de connaissance anatomique qui passe
par la manipulation d’é¢léments que nous fixons et décom-
posons, ce qui nous permet de retenir ou se situent les
artéres, les oreillettes du cceur, les ventricules, les valves,

etc.

Apprendre par le jeu

Fig. 14, La Fbrigue des Coeurs, Roxane Andres, 2008-2010.
http:/www.roxaneandres.com/fabrique-coeurs/
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Cette manipulation est plus marquante qu'un
schéma scientifique simplement apergu dans une revue
ou lors d’'un entretien. C'est un outil de communication
manipulable, il est un support d’explication et d'échange
sur certaines questions. Dans le soin nous avons ce besoin

de communiquer.

Lors de mon stage a I'hopital d’Evry, j’ai pu
travailler avec une neuropsychologue. Aprés avoir observé
sa maniere d’informer le patient lors de sa prise en charge,
nous avons pu co-créé un support visuel sur lequel il est
possible d’intervenir avec un feutre effacable. La thérapeu-
te peut dessiner et expliquer différentes situations, 'outil
s’adapte a sa profession et a la relation qu’elle entreprend
avec ses patients. La forme est simplifiée et le profession-
nel a les clés pour partager les informations avec plus
de fluidités. Les supports de communications sont créés
pour que les pratiques ne soient pas modifiées, le designer
analyse les actions présentes et imagine des outils pour les

faciliter sans les dénaturer.

Les données cliniques ne sont pas les seules a étre
transmises, le patient doit aussi partager des données avec

les professionnels.

Fig. 15, Une neuropsychologue explicant les dégats causé par un AVC dans le cerveau grace au support visuel.
Support neuro, Lydiane Prével, au CRF des champs Elysée a Evry, groupe Almaviva, 2022

Apprendre par le jeu
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Quamnd, 2'édn
erk, .iszJoss'

5. Le collectif Miracle est un groupe
d’artistes qui fondent leur colla-
boration sur une théorie irration-
nelle-neurologique de la perception
et de la création. Le groupe s'est for-
meé des 2006 entre Lyon, Bruxelles,
Geneve et Budapest. https:/miracle.
nu/com/fr

Benjamin Efrati, in Design et pen-
sée du care: pour un design de mi-
cro luttes et des singularités. Jehanne
Dautrey (dir.) Dijon: Les presses du
réel, 2018.

6.

Quand I'échange est impossible

S @(anm TS

Le partage s’effectue dans les deux sens, la
personne souffrante n’a pas des informations précises ou
standardisées : une douleur, une irritation, de la fatigue,
difficulté a se nourrir ou autres problémes rencontrés dans

son quotidien.

Lorsque le patient a besoin de s’exprimer, mais
qu'il ne peut pas le faire (personnes présentant une aphasie
ou n'arrivant pas a communiquer), le designer lui apporte
des outils qui I'aident a s’exprimer. Benjamin Efrati, un
performeur, compositeur et un dessinateur parle de son
intervention a I'hopital Charcot en juin 2016, au sein du
Collectif Miracle®. Il a fait participer les patients a un fan-
zine, il a illustré plusieurs livres avec des éléments simples
et de courtes phrases.[photo de ses croquis] Il propose une
intervention immersive, son travail est lié¢ a Ia neurosci-
ence, plus particulierement aux troubles autistiques. Il dit
qu’« Apreés avoir gagné la confiance des patients, il était
important que mon approche de I'art comme ensemble
de pratiques transversales leur soit présentée.» ® C’est la
que le réle du designer fait la différence lors du partage et
I'organisation d’atelier et de support pour communiquer
des éléments pouvant étre utilisés par le patient et méme

des personnes extérieures a ce milieu.
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Sans oublier de passer par les présentations et la

mise en confiance, car le designer présente une nouvelle

M Q:A% idée et maniere de s’exprimer dans ce milieu, les patients
M 7‘%5 ont besoin d’avoir un processus cohérent qui va de la
rencontre vers 'échange. L'organisation d’un atelier
doit placer les patients au centre du projet, non pas en
position d’infériorité, comme c’est le cas dans le rapport
hiérarchique classique du professeur a I’éleve. Les idées
de chacun sont prises en compte et leurs réactions aux
pistes que le designer propose font avancer le processus
de recherche sous forme de co-création. Il est nécessaire
d’étre a I'écoute des acteurs concernés (malades, profes-

sionnels, proches).

Nous entrons dans les projets sensibles qui aide
le soin intérieur, celui invisible physiquement, mais qui
permet d’avancer dans le diagnostic et le traitement.
Les informations que le patient exprime donnent sa
vision et son expérience personnelle. Parler d’émotion,

de sensations et de ressentis n’est pas toujours évident,

chaque personne les percoit différemment et nous n’avons
pas de comparatif, car ce n’est pas visible. Mais ce sont

des signaux ou expressions corporelles qui peuvent nous

Schéma tissant le designer dans la relation pour aider a transmettre les ressentis ou informations du patient glnder-
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Car il est parfois difficile de communiquer des
sensations, émotions ou ressentis d’'un sentiment intérieur.
Méme si nous pouvons exprimer la douleur sur une échelle
de 1210 qui est assez représentative °. Comment envoyer
ces signaux sur des pressentiments ou des appréhensions ?

Les mots ne sont pas le seul langage que nous
utilisons. La posture que nous avons, les gestes nous
trahissent parfois et sont source de vérité. Souvent on dit
que ca se voit sur notre visage, les expressions sont plus
parlantes dans certaines situations et ne suscitent pas de
parole. Le designer propose des solutions innovantes qui
permettent d’avoir un support d’échange sans avoir obliga-
tion de parler. Le projet Tools for the therapy de Nicolette
Bodewes, designer diplomée de la Design Academy
Eindhoven présente un ensemble d’outils pouvant aider les
patients a s'exprimer. Aprés avoir elle-méme participé a des
thérapies suite a un burn-out, elle a remarqué la difficulté
areprésenter ses sentiments et ses émotions qui sont
des éléments non verbaux et non visuels. Elle s’est rendu
compte que la visualisation était trés demandée, elle a donc
congu ce projet d’'outils thérapeutiques qui offre des objets

manipulables et variés en appuyant une idée abstraite.

Quand I'échange est impossible

Avec ces formes des sensations peuvent d’ex-
primer autrement que par la voix. Des ressentis qui nous
dépassent, que I'on a du mal a exprimer et qui sont source
de difficultés au quotidien. C'est une manieére de libérer la
parole et ce que l'on ressent.

Le projet est composé d'un plateau circulaire sur
lequel il est possible de dessiner, des cubes et des cylindres
blancs et neutres ainsi que douze objets plus variés de
formes différentes pouvant se compléter, s‘'opposer,
s’empiler en utilisant des matiéres différentes pour chacun
comme le bois, le liege, le marbre, la pierre bleue, le
caoutchoug, le cuir, la porcelaine, la faience rouge, le béton
le platre, le laiton et I’étain. La rencontre de ces éléments
sur le plateau va composer un récit permettant de déceler
le probléme par la thérapie. Ce protocole permet un
échange et une relation au toucher : les éléments palpables
changent de la relation simplement verbale. Le dispositif
permet de représenter un sentiment ou une situation avec
des formes simples, des liaisons dessinées et une vision
d’ensemble ou des éléments treés diversifiés vont se rencon-
trer sur une méme surface. Cela permet de transposer des
idées a travers des objets pour faciliter la communication

pour des malades qui n’arrivent pas a s’exprimer.

t
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Fig. 16, Tools for therapy, Nicolette Bodewes, 2016
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Fig. 17, Tools for therapy, Nicolette Bodewes, 2016

Quand I'échange est impossible

Le malade peut interagir avec ce sentiment
rassurant d’avoir une aide/un appui pour extérioriser une
pensée. L'analyse du thérapeute se fait a travers le regard,
car c’est aussi important d’observer ce que fait la personne
en face de nous, c’est une nouvelle écoute qui s'opere.
Une écoute du corps et des objets manipulés. Comme
il n’y a pas d’objet figuratif, chaque patient projette une
image personnelle sur I'objet : une rupture, une douleur,
un travail, une demande, tout ce qu’il veut. En plus d’étre
thérapeutique, cette facon d’échanger est assez poétique.
On essaie de comprendre, on prend le temps d’analyser.
La relation entre deux personnes est matérialisée par des
objets qui vont accompagner les gestes, les repéres par un

objet distinct.

A travers ce dispositif thérapeutique se construit
un nouveau langage. Le partage construit un soin, il
permet de ne pas se sentir seul. Cette notion de partage et
d’écoute est structurée par des outils que le designer crée
pour une meilleure communication. Cela est difficile de lui
donner une dimension, car nous parlons d’'un soin in-
térieur. 'aide se percoit dans les esprits des acteurs (charge
mentale, pensées moroses, bien-étre, considérations de

soi) visualiser ces sensations est difficile et il n'y a pas de
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représentation normée. Pour accompagner les pensées,
le design fait le lien avec des groupes de paroles et des

organisations mis en place pour le partage d’expérience.

Le designer choisit des formes adaptées pour
présenter des notions pas toujours évidentes dans ce
milieu qui accueille des personnes avec des maladies
incurables, des problémes de santé nécessitant une
opération risquée, des handicaps physiques ou mentaux.
La personne recevant le soin a elle aussi besoin de
partager des informations, car le praticien a besoin de
savoir si nous avons des nausées, un mal de dos ou une
crise d’angoisse. Pour s’exprimer, les mots peuvent nous
échapper, le design va donc mettre en place des objets

d’échange et de communication par la gestuelle.

Ces nouvelles manieres de s’exprimer peuvent
suivre les patients méme en dehors de leur suivi médical,
ce sont des outils pour leur vie. C'est une aide extérieure
au soin technique et concentré sur le soin personnel qui

peut étre utile au-dela du milieu de santé.

Quand I'échange est impossible

Fasenkation do L cewnne
do Gighgyio Lapu

Giorgia Lupi une designer d’informations
italienne qui défend le data humanisme. Elle a, dans
cette démarche et pour une amie musicienne, Kaki King,
réalisée une oeuvre : Bruises, the data we don’t see en 2017.
La fille de Kaki King, Cooper, a I'age de ses 3 ans a été
atteinte de la purpura thrombocytopénique idiopathique
(PTI), qui est une maladie qui attaque les plaquettes de son
corps, un élément permettant la coagulation du sang et
qui entraine des ecchymoses et des pétéchies (saignement

sous la peau). Cela rend la maladie trés visuelle.

Kaki King en tant que mere a prit des notes dans
un carnet de bord : ce qu’elle observait sur Cooper ainsi
que ses traitements et ses rendez-vous a I'hopital. Elle
consigne aussi ses ressentis dans ce carnet (peur, espoir,
stress). Ces observations quotidiennes lui ont permis de
faire le lien entre son stress et les éléments de la maladie.
On ne percoit pas 'ampleur des sentiments que 'entou-
rage d'un enfant malade peut ressentir.

Kaki a comme médité et le projet I'a amené a
regarder la maladie d’une autre facon. Cela lui a apporté
un soin et lui a permis de traverser cette épreuve avec plus
de légereté grace a des éléments qu’elle comprenait et

créait d’elle méme, voici ses mots :
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7. KakiKing, « BRUISES - The Data We
Don't See », giorgialupi, consulté le
24 septembre 2022, http:/giorgialupi.
com/bruises-the-data-we-dont-see.

Cet épisode de ma vie a été un cauchemar total. Je vivais et
respirais ITP et le nombre de plaquettes de Cooper controlait
ma vie. Ce n'est que grace a la collecte de données que jai
pu me calmer, voir les paralléles entre les ecchymoses de
Cooper et mon niveau de stress, et arréter de laisser le stress
et la peur mempécher détre une personne en bonne santé et
un bon parent. Jai pu apprécier des moments de joie et de
bonheur, dénués de peurs et d’inquiétudes. Et maintenant,
Jje peux reprendre le contréle de cet épisode en collaborant
a cette visualisation et a cette musicalisation des mois les

plus effrayants de ma vie”

La représentation visuelle de la maladie en utilisant un
langage sensible permet de garder un controéle sur les
événements et de prendre un certain recul. Toutes les
données cliniques et tests de laboratoire sont représentés

et associés aux pensées et sentiments d’'une mére.

Quand I'échange est impossible
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Fig. 18, Bout de l'oeuvre Bruises-the-data-we-dont-see. Giorgia Lupi, 2017.
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Giorgia Lupi avec ses «data humanistes » a créer
une ocuvre pour participer et aider Kaki King a traiter
des éléments imperceptibles et d’y voir plus clair. Tout un
langage a été créé. Cette expérience vécue pendant 120
jours est devenue une partition musicale douce comme
une caresse illustrée par 'ceuvre visuelle de Giogia Lupi
qui se trace en vidéo sous nos yeux pour représenter le

temps qui passe et chaque épreuve qui a été surmontée.

Ce n’est pas simple d’exprimer nos sentiments
ainsi que de trouver une maniere humaine d’écrire et de
représenter un dossier médical. Nous sommes face a une
ocuvre a destination d'un parent qui vit I'expérience a sa
maniére. L'ocuvre peut étre un soutien, un souvenir, un
partage. Il y a un réel langage créé qui peut étre repris,
ce systéme permet une transformation des données
médicales classiques du médecin et les ressentis humains
d’un proche en une partition agréable et communicante.

La parole est rarement donnée aux proches, mais
leur empathie les inclut dans la maladie. Ces aidants ont
besoin d'un soin quand ils sont face a une situation qu'’ils
ne peuvent pas controler. Le soin doit prendre en compte

ceux qui sont autour du malade.

DATA
HUMANISM

JMALL b#e data
data ban?ﬁith QUaLiTy
imperfect _infa,l/fible data
SWBJeCTLVE impaftial data
INSPIRING descriptive data
SeReNDiLPiTOWS pregfctive data
data conv/efftions POSSIBILITIES
data to simy{ify complexity / pPepPICT

data pr‘oc/eésing PRAWING

SPLND safe time with data
data is numpkrs peopLe
data will make us more effjn./ient HUMAN.

@giorgialupi

Fig. 19, Vision de Giorgia Lupi sur les données humanistes
Data humanism, Manifeste visuel, 2017.
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J’ai produit des cartes avec des éducateurs en
activités physiques adaptées pour le retour a domicile
des patients. Ces cartes Domicilexos ont comme objectif
de montrer que des mouvements qui paraissent banals
sont en réalité des exercices a prendre au sérieux et qu'il
faut réaliser dans le cadre de la rééducation physique. Je
vous parle de ce projet, car c’est un outil de partage pour
poursuivre a domicile ce qui est commencé en séance. Au
lieu de ne rien avoir a la sortie la personne repart avec des
cartes, une aide qui 'accompagnent dans sa vie quotidi-
enne apres ’hospitalisation. Cela peut servir de mémo
pour ne pas oublier de travailler les mouvements, des
indicateurs pour réaliser les activités correctement. C'est
une solution matérielle simple qui apporte un soutien

pour la suite.

Le designer se tisse dans les relations et il crée des
objets pour que ce qui a été construit lors de I'hospitalisa-
tion perdure a domicile. Il utilise les conseils des profes-
sionnels de santé dans ses projets pour les transmettre aux
personnes qui en ont encore besoin a leur sortie. Apres la
trans-formation qu’a apportée la maladie, il faut réussir a

retrouver la vie de citoyen dans le quotidien.

La place du designer au-dela de I'hospitalisation
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«J’accompagne et

ermet a la personne

'oser étre elle méme,
de se retrouver »

Corinne Micat

5 ambe a
Tendre ‘au‘r un skate
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Fig. 20, Domicilexos, Lydiane Prével, au CRF des champs Elys¢e a Evry, groupe Almaviva, 2022
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vec Corinne Micat,

Nous avons vu le designer dans I'enceinte de
I'institution, mais son action peut se détacher de I'hopital
et s’adresser aux particuliers qui ont besoin d’un soin dans
leur environnement quotidien.

L’art-thérapeute, Corinne Micat, parle d'un
complément de soin aux institutions. Elle explique
que son intervention se place a la suite du protocole
habituel, et qu’elle est pour le patient, une facon de se
reconnecter au présent et a sa situation quotidienne. Elle
parle justement de redevenir acteur de sa vie apreés un
événement marquant (naissance, deuil, mariage, annonce
d’une maladie, opération). Il faut pouvoir laisser le patient
décider et se rendre compte de ce qu’il veut faire évoluer
ou travailler « Parfois il faut juste leur laisser du temps
pour eux, ce temps n’est pas pour moi» 8.

La personne souffrante est la seule ayant les
clés en main pour réellement aller mieux. Lui laisser de
l'autonomie montre qu’elle a le choix et qu'il s’agit de sa
vie et qu'elle en a le contréle. C’est en mettant du positif
dans son parcours, de la bienveillance et une écoute que le
temps de guérison va étre mieux vécu. La spontanéité de
ce que ressent le patient va en général «faire avancer» le
traitement de différentes fagons. S’il est plus a I'aise, il va

sirement s’ouvrir et donc laisser entrer le corps médical

dans son soin, mieux écouter et suivre les prescriptions.

Dans la thérapie plusieurs formes peuvent aider
et devenir des outils de qualité pour échanger et ouvrir au
langage. Des supports de communication que le patient
peut nourrir par ce qu’il a a partager et que le thérapeute
peut analyser sans prendre des notes habituellement
stressantes pour I'interlocuteur. La parole n’est pas
forcément le bon outil et le design réfléchit a de nouveaux
modes de communication sans qu’ils soient contraignants.
Cela peut aider des personnes atteintes d’aphasie (perte
partielle ou compleéte de la capacité a s'exprimer ou
comprendre le langage écrit et parlé®) ou qui parlent une
langue étrangere.

Il ne faut pas forcément tout comprendre et étre
au courant de toutes les informations techniques. Les
termes médicaux appartiennent a la science et le patient
n’a pas a changer de statut pour obtenir la totalité des
informations méme si son expérience le permet. Il faut
avant tout une ouverture qui le mette en confiance. C’est
en ¢a que le design donne forme a des données pour qu'on
se familiarise avec des éléments de notre soin et qui nous
fais moins peur. L'inconnu est effrayant, mais il ne faut
pas avoir peur de ce qui est nouveau. Nous avons vu que
le diagnostic change la vision du malade sur sa vie, ses

réves...
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Extrait de I'entretien avec Corinne Micat ;
art-thérapeute
entretien du 20 décembre 2021 de 01 heure 21.31min ,

extrait de [10.12 min]

Pour vous quand commence vraiment le soin ?
Est-ce que ca va étre justement plus de la
prévention de 'accompagnement ou une finalité

de guérison...?

Effectivement ¢ca peut étre tout ca.
L’art thérapie, ca peut étre préventif, pour
prévenir notamment quand on est confronté
a des difficultés dans la vie, que ce soit plus
ou moins lourd ou difficile a supporter. L'an-
nonce d’'une maladie change le retour a leur
vie. Je travaillais avec les enfants avant ma
formation, cela m'a permis d’aller dans des
structures avec ce public spécifique puis je me
suis dit, mais pourquoi des enfants parce que
l'art thérapie, ca s‘adresse a tout le monde.

J'ai fait mon stage en ITEPS dans un
institut d’accueil ou les enfants ne peuvent
pas rester scolarisés, souvent car ils ont des
troubles du comportement ou autre. Mon
activité pourrait éviter d'en arriver Ia. A titre de
prévention, mettre en place des choses avant

que l'enfant soit déscolarisé.

On n’a pas besoin d’attendre d’aller
mal pour faire quelque chose. Créer un mo-
ment de détente. Avant d’étre art-thérapeute,
Jje créais cette relation lors d animations. Avec
mon coté artistique, je me suis intéressé aux
effets bénéfiques de moments créatifs. Mais
on peut se contenter de trouver ce qui peut
apporter un allegement au quotidien sans étre
dans une situation dramatique.

On peut étre aussi dans I'accom-
pagnement pour des moments cruciaux, par
exemple I'adolescence, ce n'est pas toujours
évident de faire face, c’est quand méme des
conditions de vie pour les parents qui chan-
gent beaucoup. Ca peut créer des conflits et
les rapports sont modifiés. Dans ce sens, tout
ce qui est mariages, deuils et enfin tous les
événements de la vie quels qu’ils soient peuvent
apporter des questionnements, c’est aller vers
de nouvelles connaissances de soi. On peut
aller dans le sens curatif, mais la c’est plus en
complémentarité ou alors débloquer parce que
lart-thérapeute va accompagner, mais ce n'est
pas un psychologue, ce n'est pas quelqu’un qui
va faire des liens avec le passé. Cela passe par
de la création artistique, on peut utiliser des
crayons, des feutres, de la peinture, de la pate
a modeler on peut fixer, mais juste utiliser des

éléments de facon éphémeére ce qui veut dire

qu’apres tout disparait et il n'en reste rien. Les
personnes ne repartent pas avec ce qu'ils font,
ce n'est pas ce qui est important. Cela va étre le
geste, ce qu'ils vont faire, mais ce qui se passe,
ca se passe ici [montrant sa téte]. Au travers de
la création, ils vont voir forcément des choses,
mais ce qui va faire sens pour eux n’a pas
spécialement de sens pour moi. Parce que moi
je ne les connais pas. Puis un événement peut
avoirun impact sur moi totalement différent
de l'autre.

C'est pareil quand on me dit “a oui tu
peux analyser les couleurs’, pas plus que ¢a,
il faut que ce soit verbalisé, jJaccompagne et
permets a la personne d’oser étre elle méme,
de se retrouver, c’est elle qui va étre actrice
pendant la séance c’est elle qui va faire, moi
je n’interviens pas. Je ne suis pas la pour lui
apprendre les techniques de la peinture, du
modelage. On ne vient pas pour apprendre
a dessiner, méme si on fait des bonshommes
baton et qu'on s‘amuse a mettre de la peinture
partout en tant qu'adulte c’est déja oser se faire
plaisir, reprendre contact avec la matiere et
puis surtout faire en fonction de ce que je vais
proposer parce que jameéne toujours une petite
phrase pour ouvrir sur I'imaginaire. On ne se

laisse plus divaguer autant que lorsqu'on était
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enfant. Quand on est enfant, on ose plus de
choses, on va bricoler, jouer avec ce quon va
trouver et s’en contenter. Plus on grandit, plus
on se ferme a tout ¢a, en fin de conte c’est
rouvrir tout ¢ca pour étre plus créatif dans la
vie et réagir de facon positive tout au moins
que ca engendre moins de souffrances ou de
contrariété. Il y a des événements qui vont
s’imposer a nous et jimpose parfois des con-
traintes aussi. Je vais mettre a disposition des
choses etil n’y en aura pas plus, je peux amener
des choses durant la séance pour rouvrir et
insuftler, mais ¢a n’ira pas plus loin.

Voir qu’on est capable de trouver des
solutions, c’est aussi ca retrouver cette ame
d’enfant ct pas se braquer sur ce qui manque.
Par exemple jai un train a prendre jarrive,
il est parti, qu'est ce que je fais, alors au lieu
de se bloquer, penser a ce que je peux faire.
Réagir de facon moins négative, apprendre a
introduire de la créativité dans le quotidien.
Prendre conscience qu'on a envie de faire
du théatre, se rendre compte de ce qui nous
manque et faire des compromis avec tout ce

qui se passe dans la vie.



Ce qu’il faut retenir de ce discours ce sont les
actions menées pour se sentir mieux au-dela de I’hopital.
Le design peut de la méme maniére étre en libérale et ap-
porter du soin chez le particulier pour oser et apporter des
changements. C'est un questionnement sur I'implantation
du designer qui peut étre a I'extérieur des lieux de santés
tout en apportant cette vision de care et de facilitateur
relationnel, non plus entre le médecin et son patient. Mais
pour le patient se retrouvant seul a c6té de ses proches
et devant faire face a la société. Le design peut continuer
de s’occuper des personnes souffrantes a I'extérieur des
institutions, un peu comme un soin que 'on porte au
domicile pour que la vie de la personne soit plus saine et
agréable. Pourquoi ne pas offrir un suivi personnalisé pour
des dispositifs adaptés a chaque individu, qui apporterait
un soin singulier ? Dans cette démarche le designer
pourrait intervenir dans des intérieurs de particuliers et

non pas seulement dans les hopitaux.
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Concluster

Le designer a une place singuli¢re qui lui offre
des ouvertures au projet et a I'innovation. Ses actions
apportent un regard extérieur et de la légereté a certaines
situations difficiles lors d’'une opération, d’'un diagnostic
ou d’analyse. Le designer se glisse dans l'institution et
s’adapte a chaque situation. Sa position est importante
pour intéresser l'utilisateur de ces projets, il ne doit pas
prendre la place d'un médecin ou celui du malade, mais
trouver son role. Il nappartient a aucune des parties. C’est
sans doute en agissant par touches subtiles et ponctuelles
qu’il s’ancre lentement et discrétement. J’ai dans le cadre
de mon stage essayé de faire des affiches pour parler de
pathologie. Mais lorsque 'affiche est passée au service
qualité tout a été transformé. Ils ont changé le fond,
I'image et la police de caractére qui n'était pas dans les
normes de I'établissement. Je vous le présente pour mon-
trer que tout n'est pas réalisable et que la mise en place de
projets peut prendre du temps avant d’étre acceptée. Le
designer doit trouver des solutions qui ne bousculent pas
le quotidien de ces institutions en écoutant et démontrant
les possibilités de mettre des projets en place. Avec les ob-
servations et 'assimilation du fonctionnement de I’hépital,
le cahier des charges se dessine et permet de présenter
et produire des outils en montrant qu’ils profitent a tous

(patient, équipe soignante et I'établissement).

Conclusion

Le design ne change pas le soin, il n'intervient
pas dans les traitements ou rédiger une ordonnance, il
s'implante dans ce milieu avec le méme objectif de créer
des dispositifs qui améliorent le quotidien de chacun.
Notamment celui des médecins qui vivent chacune de
leurs journées de travail dans ce milieu ainsi que les
personnes ayant besoin d’étre soignées dans leur moment

de vie ou ils sont vulnérables et fatigués.

Le designer, il faut le constater, I'affirmer, le
souligner, n'apporte aujourd’hui que des microsolutions
dans le travail de ceux qui offrent un soin. Les ergothéra-
peutes ou d’autres thérapeutes ont des idées et souvent,
ils créent des solutions avec ce qu'ils ont sous la main :
carton, papier, scotch, ficelle, velcro, pion, pince a linge,
etc. Leur expérience du terrain et leurs connaissances
des comportements de leurs patients ainsi que du
corps humain permettent de co-créer et de laisser a ces
professionnels une place dans le processus de création.
C’est ce que I'agence a mis en place dans chaque service
de I'hopital Bicétre avec l'objectif d'une autonomie des
soignants sur les machines de prototypages rapides. Le
designer permet ici de réaliser des idées ou des demandes.
Car ces derniéres souvent n‘aboutissent pas ou se perdent
dans les chemins peu rectilignes dans les hiérarchies
hospitaliéres du partage d’informations. Le designer, a
cette place d’électron libre, peut se déplacer partout et
offrir une bulle de créativité aux personnes exténuées par
la charge de travail dans un milieu difficile.
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Mencd | mancc, moec

Plusieurs personnes que je tiens a nommer ont rendues ce
mémoire possible, MERCI A:

Yassin El Boukhari de m’avoir ouvert les portes du Centre de
Réeéducation pour un stage et toutes '’équipe de thérapeutes
de m’avoir permis de créer des projets directement sur le
terrain.

En lien, Les patients, aupres desquels jai pu avoir des retours
réalistes et qui ont bien voulu prendre la parole.

Lydia Boukhetaia, pour avoir prit le temps de parler de son
implication dans le soin sur le front de la prévention.

Corinne Micat, art-thérapeute, d'avoir répondu oui a ma
demande d’interview et qui m'a ouvert l'esprit sur les actions
possibles autour de I'hospitalisation.

Catherine Geel de m'avoir guidé au début de mes recherches.

Jehanne Dautrey, ma directrice de mémoire, pour sa
patience, ses conseils et son suivi.

Juliette Foki, pour m'avoir relu et corrigé.

A Carole Thorez vers qui jai pu me tourner pour des conseils
et une relecture.

Enfin merci a mes parents et ma soeur pour m'avoir soutenue
lors de mes lectures et mes doutes.
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S on NNMAGALS davs V' gouk :

«Mouvement lent du 2é¢me trio» - Schubert (interprété au
violoncelle par Claire Oppert)

Un morceau de violoncel qui accompagne les battements du
coeur et apaise votre corps.

«Bruises data don’t see » - Kaki King

La légereté et un rythme qui saccélere pour que notre
respiraation accompagne les événements de la maladie de
Cooper

Musiques

D5 mudbigues da maon n&g@m

«Les Murs porteurs» - Florent Pagny
Le soutien des proches est une choses importante, cette
chanson montre la puissance de cette relation.

«Respire encore» - Clara Luciani
1y a toujours une lueur d'espoir, un morceau qui vous donne
envie de vous relever et de respirez !

«Mr/Mme» - Loic Nottet
Un tourbillon démotion, cette musicalit¢é nous emporte
dans son malheur, nous montre que malgres tout il est
reconnaissant d’étre en vie.

«C’est beau la vie» - Jean Ferra (interprété par Isabelle
Aubray)
Voir de la beauté en chaque chose, comme une renaissance.

«Jour Meilleur» - Orelsan

Nous avons quune vie et il faut continuer d’avancer pour
rencontrer de meilleurs jours. Ce texte entétant montre que
lorsqu’'on ne sait pas quoi dire, écouter est ¢galement un
soutien que l'on peut apporter.

«Juste aprés» - Golman

Elle montre une admiration face aux événements auquels les
soignants sont confronté chaques jours. Elle sauve une vie et
pour elle c’est son quotidien.
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relation

savoir

partage

confiance
accompagnement
aide
communication
parcours patient

Cet écrit met en avant le role du designer
dans le milieu du soin, ses capacités a utiliser
les relations humaines pour créer des outils
adaptés. Il parle de I'impact que 'ambiance a
sur notre environnement. Il présente I'essentiel
de la confiance et de I'écoute entre la personne
a soigner et le professionnel qui le prend en
charge, notamment en présentant ce qu'est le
colloque singulier, une notion conceptualisée
par le médecin Georges Duhamel (1884-1966).
Les différences entre soin technique et soin
relationnel nous guident dans les applications
du design : 'accueil du milieu, I'information
sur les maladies pour que le patient vive mieux,
des supports sensibles. Nous avons I'apparition
de nouveaux interlocuteurs dans des groupes
de paroles et les patients pairs-aidants. Nous
observons la maniére dont le design tisse
dans I'environnement de I'hépital et dans
la transmission du savoir entre le patient et
le médecin. Le but étant de montrer que les
actions du designer permettent d’accompagner
et d'aider au mieux les différents acteurs du
milieu hospitalier (soignant, aidant, malades).
Partager, s'informer, co-créer, transmettre
sont des actions qui apporte un bien-étre. Les
actions du designer ont une valeur ajoutée pour
I'établissement et a la prise en charge du patient.
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relationship
knowledge
sharing
confidence
accompagnement
help
communication

This writing highlights the role of the
designer in the care environment, and his
ability to use human relationships to create
adapted tools. It talks about the impact that
the atmosphere has on our environment. It
presents the essence of trust and listening
between the person to be cared for and the
professional who takes care of him/her, notably
by presenting what is the «colloque singulier»,
a notion conceptualized by the physician
Georges Duhamel (1884-1966). The differences
between technical and relational care guide
us in the design applications: the reception
of the environment, the information on the
diseases so that the patient lives better and
sensitive support. We have the emergence of
new interlocutors in discussion groups and peer
helpers. We observe how the design weaves
into the environment of the hospital and the
transmission of knowledge between the patient
and the doctor. The goal is to show that the
design’s actions allow to accompany and help
the different actors of the hospital environment
(caregiver, patient). Sharing, informing, co-
creating, and transmitting are actions that bring
well-being. The designer’s actions add value to
the establishment and the patient’s care.



