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Vous étes-vous déja demandé quels étaient vos droits ?
En parlant a votre conjoint, a votre employeur ou a votre boulangere, avez-
vous déja pensé au droit qu’il vous était possible de réclamer pour légitimer

une action ou dénoncer un comportement 2



Pour ma part, non. A vrai dire, j’ai toujours
percu le droit comme une notion inaccessible et méme
incompréhensible. C’est pourquoi, lorsque I'on me
demande d’accepter les conditions générales des cookies
d’une page internet, je les accepte assez machinalement
et sans vraiment porter attention aux lignes importantes.
Parce que, réellement, qui va prendre le temps de lire
et déchiffrer ces toutes petites écritures qui déclarent un
certain nombre de nos droits quand la seule chose que
je souhaite, c’est d’accéder au document. Alors, bien str,
assise devant mon ordinateur, j’appuie, sur “accepter”
sans me préoccuper de ’endroit ou vont atterrir mes
données personnelles et ce qu’elles vont devenir. Ce
sentiment de ne pas comprendre ce qui se cache derriére
ces lignes de paragraphe légal m’irrite, alors j’accepte

sans poser de questions.

Seulement, aujourd’hui, dans un monde ou
les distances se creusent et se maintiennent entre les
institutions juridiques et le citoyen, I'acces a 'information
est de plus en plus complexe. Notre rapport au droit est
souvent per¢u comme exceptionnel et inhabituel. Nous
pensons faire appel a des avocats dans des situations
extrémes mais jamais réellement anodines. Pourtant, le
droit régit]’ensemble de nos interactions en société. Ainsi,
d’apres le dictionnaire Le Cornu, le droit correspond a
“I’ensemble des regles de conduite socialement édictées
et sanctionnées, qui s‘imposent aux membres de la
société”. S’1l nous protege, le droit nous dit en fait ce
qu’il faut faire et ne pas faire dans une vie partagée en

SOCIété.
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Néanmoins et dans le cadre médical, je pense
que Paffirmation de ce droit peut étre une condition de
libération du médecin et du patient dans leur relation.
En effet, je pense que la connaissance de ses droits
pourrait permettre une nouvelle forme de maitrise des
prises en charge médicales.

Considérer comme droit vital, le droit médical est un
droit qui permet a tout citoyen de bénéficier d’un certain
niveau de santé et de soins. S’il donne au citoyen des
libertés, il admet néanmoins, des restrictions dans les
limites du cadre médical. Bien plus que de régir et réguler
ces interactions, il est aussi un indice de confiance.

Il permet d’établir des devoirs afin de vivre sereinement
les rencontres médicales. Sa particularité est qu’il instaure
des regles de conduite dans un cadre qui admet des
déséquilibres. I est, aujourd’hui, au caeur de nombreuses
revendications qui visent a mettre sur un pied d’égalité
le médecin et le patient. Notamment, face a la frontiere
du savoir, qui sépare diamétralement le médecin sachant
du patient dépendant et ignorant. Questionner le droit
dans la relation médicale, c’est donc trouver un moyen
d’objectiver certaines situations qui affaiblissent ces
relations au profit d’idéaux et convictions personnelles.
Alors le designer peut-il aider le médecin et le patient a

accéder a la reconnaissance des valeurs du droit ?

La définition et la pratique méme de la
médecine telle que nous les cotoyons aujourd’hui ont
bien évolué. Cette évolution a entrainé malgré elle, des
modifications dans le role et la place des acteurs dans ces
interactions médicales.

Ces bouleversements principalement engendrés par la
montée de I'individualisme et du consumérisme peuvent
étre pour certains modéré par affirmation du droit. En
effet, depuis 2002, la loi Kouchner tend a protéger les
patients et a affirmer les responsabilités des médecins.
Néanmoins, cette volonté de renforcer une égalité
des parties dans le champ médical n’est pas sans
conséquences. Cette recherche d’égalité créer, malgré
elle, des situations conflictuelles a différents niveaux.
Les patients endossant leur réle de “co-décidant”
deviennent de plus en plus exigeants. Le monde médical
quant a lui, faisant appel de plus en plus a la technique,
se déshumanise et voit ses responsabilités juridiques
augmentées.

Ce choc entre deux mondes, cherchant a faire entendre
ce qui leur semble juste, est source de frictions régulicres
en pratique. Allant jusqu’a briser dans certains cas la

valeur absolue de ces interactions, qui est la confiance.
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S’il n’y a plus de confiance, il y a difficilement relation

médicale.

Derriéere  ces nouveaux comportements

inscris dans la relation médicale, il réside un probleme
fondamental. Il nous est de plus en plus compliqué
de distinguer ce que nous pensons avoir le droit de
faire et de ce que le droit nous permet réellement de
faire. Soit par une construction individuelle de valeurs
culturelles, religieuses, financiéres qui s'immiscent dans
le rapport médecin-patient, déplagant la notion de ce
quil nous semble juste de réclamer. Soit par une non-
connaissance ou mauvaise interprétation de ce que
le droit nous accorde de faire dans le cadre médical.
Nous donnant ainsi la liberté d’exiger des droits qu’il
ne serait pas légitime de revendiquer. Autrement dit, la
relation médicale voit apparaitre de nouvelles attentes
et de nouveaux comportements qui se confrontent
aux normes déja établies du monde hospitalier. Ces
exigences alterent les interactions en replagant au cocur
de la relation médicale des dilemmes éthiques.
Parmi eux, “le patient avec une mauvaise hygiéne de vie ou ne
respectant pas les recommandations devrait-il payer plus ? Le
médecin, peut-il proposer a un patient des traitements qu’il refuserait
pour lui-méme ? Est-il possible d’accepter le refus d’un parent de
donner son accord pour un traitement concernant son enfant ? Le
médecin, peut-il prescrive un traitement nactif a un patient qui
réclame un traitement avec insistance, alors qu’il w’en a pas besoin ?
Le patient, peut-il refuser un traitement pour conviction religieuse ?
Le médecin, peut-il finalement garder le silence face a un diagnostic
grave 2

Néanmoins, les limites entre ce qu’il est juste de
réclamer et ce qui ne 'est pas, ne sont aujourd’hui pas
évident pour tous.

Comment alors faire valoir ses droits légitimes aux yeux
de la loi et renoncer a ceux qui ne le sont pas dans le

cadre médical ?
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A travers la question du droit, ce qui m’intéresse
n’est pas nécessairement de montrer a tout le monde ce
que les droits peuvent dire et régir de leur quotidien.
Mais peut étre, leur permettre de comprendre et faciliter
quand ils en ont le besoin d’acces a leur droit et aux
acteurs juridiques engagés. L'objectif est de pouvoir
aider le citoyen a comprendre ce qui se cache derriere
les juridictions et I'aider a formaliser sa voix, sa parole
juridique dans les moments difficiles. Parce que méme
s’lls semblent inaccessibles, ces droits sont indispensables
a la création d’une relation saine et harmonieuse.
Attention, je ne dis pas, cependant, que tous les
problémes se résoudront a travers le droit. La relation
médicale souleve des enjeux d’ordres différents, le droit
ne peut étre la réponse parfaite a tous ces problémes.
Je pense seulement, que dans certaines situations avoir
connaissance de ses droits peut permettre de fluidifier la
relation, en énongant distinctement ce que nous avons le

droit de faire ou de ne pas faire.

De la méme fagon, je pense que le design peut aider
Papplication des droits qui ne sont pas respectés ou non
connus en pratique, afin de faciliter la parole du médecin
ou la situation du patient dans les moments délicats.
Ainsi, la réaffirmation du droit, semble étre pour moi,
dans certains cas un moyen de stabiliser et accorder le
patient et le médecin sur des valeurs communes.

En effet, je ne souhaite en aucun cas me faire le
porte-parole du médecin au détriment du patient ou
inversement, mais plutét témoigner de la “complexité
juridique” de ces relations. Déceler les problématiques,
mais aussi écouter pour faire correspondre ces deux
parties et rendre supportables les situations de conflit.
En outre, il ne s’agit pas réellement de trouver un
coupable ou une victime, mais plutét de reformuler
les conditions essentielles pour une entente partagée
commune.

Loin de I'idée de prétendre détenir toute forme de vérité,
je souhaite a terme poser une discussion apaisée sur ce
sujet d’actualité contemporain. A minimale comprendre.
Ainsi, si le designer tend de plus en plus a s'immiscer
dans I'univers hospitalier, que peut-il apporter quand il
décide de questionner le droit, comme valeur reconnue

de la régulation des interactions ?

L'implication du designer dans la question du

droit médical peut étre diverse. Les enjeux soulevés dans
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Paccessibilité du droit au quotidien s’inscrivent dans un
domaine du design particulier : le design légal. Celui-ci
donne a voir distinctement les textes de lois pour faciliter
leur lecture, partant du principe que les questions
juridiques restent opaques pour beaucoup.

De fait, bien qu’il puisse sembler extérieur au droit,
le design, peut trouver sa place dans la diffusion
et la médiation de celui-ci, en ciblant les situations
conflictuelles ou difficiles pour essayer d’humaniser
certaines situations et pratiques. Son objectif est a terme,
d’induire des comportements justes afin d’éviter le
processus et le recours a toutes actions juridiques quand
celle-ci peut étre évitée en amont.

Il s’agit donc de créer des dispositifs intermédiaires entre
les droits et les usagers du service médical. Ces dispositifs
ont pour but d’accompagner le personnel soignant et les
patients afin de créer de nouvelles formes de rencontres
au sein du cadre hospitalier.

La thématique du design légal dans le cadre
hospitalier permettrait d’imaginer des espaces, des
outils pédagogiques donnant forme a une information
juridique ergonomique.

Imaginer des techniques d’information, des outils et
méthodes de rencontre qui permettent au médecin et au
patient d’étre dans les bonnes conditions pour vivre des
choses difficiles a entendre et a faire.

Le designer peut donc vulgariser le droit pour le mettre

ala portée du plus grand nombre et faciliter sa diffusion

pédagogique.

19



Les implications
du droit dans la
relation médecin
patient

01

02

03

e droit comme indice de
confiance relationnelle

Le droit comme un principe d'égalité
humaine

Les outils et les situations du droit

1. Un outil préventit
2. Un outil de revendication
3. Un outil collaboratit



22

Dans le monde médical, on parle régulierement du patient hospitaliser
comme étant un captif. Captif, parce qu’il est malade et fragile. Captif, parce
qu’il n’a pas le savoir médical. Captif, parce qu’il est pris dans un systeme avec
son organisation, ses horaires et ses rituels. S’il n’est pas prisonnier, le malade
captif peut néanmoins difficilement se mouvoir librement. Il est entierement
dépendant de son médecin.

C’est au niveau de cette dépendance, que la lecture et la communication des
droits dans les interactions médicales peut étre libératrice. A la fois pour le
patient, qui y voit une sécurité et une aide supplémentaire mais aussi pour
son médecin, qui peut voir dans cet appui relationnel, une nouvelle forme de
confort.

Cette captivité dans les relations médicales se manifeste donc a tous les moments
de la prise en charge, du début jusqu’a la fin. Or, le probléeme est que plus on
est captif, plus on a du mal a trouver les ressources pour pouvoir identifier qu’il
y a un probleme, le faire remonter et se plaindre.

C’est pourquoi, pour comprendre le role du designer dans le droit médical, il
faut tout d’abord comprendre les implications et les valeurs que le droit véhicule
dans celles-ci. Le designer, comme médiateur peut-il donner a lire ces droits,
pour les rendre accessibles ? Le designer lui-méme créateur et transmetteur
de valeurs, peut-il appuyer et soutenir les valeurs du droit en pratique ? Si
les médiums de communications et leurs langages ne cessent de se diversifier,

comment alors rendre le droit lisible ?



Le droit comme indice de
confiance relationnelle

Le droit dans le cadre médical maintient une relation de
confiance. Cependant, il ne peut étre proprement établi
s’il n’existe pas a fortiori une forme de confiance déja
présente.

Parler du droit dans les relations médicales
est un sujet a priori assez vaste et transversal. En effet,
ce droit médical se trouve a I'intersection de différents
types de droits. Il englobe a la fois les notions de droit de

consommation, de droit pénal, de droit civil et de droit

public.

Définition tirée du Larousse de "dévia

Par son domaine de régulation élargi, le droit médical

laisse peu de place a l'intrusion de pratique déviante,

Arnod, Olivier, Le droit medical’, article publié C’est-a-dire “s’écartant des normes sociales™. Il constitue
sur le site "Cabinet Arnaud Avocat’, par

tier, J. M. Auk

de ce fait un indice de confiance pour le patient et le
médecin.

Si d’apres René et Jean SAVATIER en 1956, le droit

médical correspond a “I’ensemble des normes juridiques
qui régissent les droits et les obligations des professionnels

de santé a I’égard de leurs patients™, ce droit médical

n’a rien de nouveau. On le trouve, des I'antiquité, avec

is. Flammarion, le Code d’Hammourabi qui “prévoyait certaines peines
applicables aux médecins incompétents et maladroits »*.
La juridicisation progressive de la médecine, comme
le montre Anne Laude, s’est construite dans le temps,

“pour affirmer le droit des patients et reconnaitre la

responsabilité du médecin™.

Il est en réalité, un “guide” de bonne conduite “pour

005/1 les professionnels du médical”. Le droit médical est

Istration publiqu

d’ailleurs complété par le Serment d’Hippocrate et le

code de la Déontologie médicale qui énumere I’'ensemble

Pequignot, Tr

des devoirs et des obligations des médecins envers leurs
higue

C

patients.
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Ces derniers circonscrivent les roles de chaque partie
afin de rendre les relations médiales plus humaines. En
disant, ce qu’il faut et ce qu’il ne faut pas faire, il délimite
le cadre des comportements et actions médicales.
IIs instaurent donc un climat de confiance.En effet, par
sa valeur préventive, le droit favorise la fiabilité d’une
relation. Il cherche a faire régner un climat de confiance
par le respect des normes, des restrictions qu’il dicte et le
comportement qu’il induit.
Cet accord commun a pour objectif d’instaurer un
climat de sécurité pour les deux parties.
C’est pourquoi, chaque droit des patients renvoie a un
devoir exigé pour le médecin et inversement. Parmi les
droits des patients, nous trouvons :
- la liberté de choisir son médecin ou/et son
établissement;
- le droit a consulter son dossier médical,
- le droit au secret médical ;
- la regle du consentement au soin;
- le droit a la qualité des soins;
- le droit a la non-discrimination : en raison de
son sexe, de son age, de son origine, de son
orientation sexuelle ou de son origine supposée
- le droit au respect de la vie privée, de I'intimité,
a I'inviolabilité du corps et de la dignité du
patient ;

- le droit a la prise en charge de la douleur.

Sile droit est un facteur indéniable de confiance,
cette dernieére ne peut se limiter a la seule présence et
affirmation du droit.

La confiance reléve d’un relationnel basé sur une forme
sensible difficilement engageable par le droit. Il s’agit de
“la capacité a croire en 'autre, et de s’en remettre a lui™’,
de s’abandonner dans une expérience relationnelle pour
espérer aller mieux. Cette relation de confiance est donc
absolument nécessaire a construire dans le cadre d’une
relation médicale.

Comment, alors s’assurer que les conditions nécessaires
a cette conflance soient garanties lors de la prise en

charge, afin de veiller a son bon déroulement ?
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Le droit comme un principe d’égalité

humaine

Le droit dans la relation de soin cherche a mettre le patient
et le médecin sur un pied d’égalité. Les deux parties doivent
étre égales d’un point de vue de « l'intersubjectivité » c’est-

a-dire de la dignité humaine.

nait Alexand

baternaliste

_omment peut-o

politiques

10.3917/rai.0

ge-59htm p.77

Si ces notions sont plutot abstraites, j’essalerai
dans les limites de ma compréhension de les rendre
accessible. Dans un objectif commun de santé,
I'introduction du droit dans les relations médicales a
pour but principal d’envisager le patient comme égal
humainement a son médecin. Car, il existe et ce depuis
toujours, un paternalisme dans le monde médical qui
place le patient en position d’infériorité.

Comme le montre Alexandre Jaunait, dans Comment peut-
on élre paternaliste ? Confiance et consentement dans la relation
médecin-patient. 11 existe dans un premier temps, une
infériorité intellectuelle. En effet, le modele paternaliste
c’est d’abord “cette 1dée que les experts savent mieux
que les personnes concernées ce qui est bien pour elles™.
C’est, donc une “fagon de penser pour et a la place
d’autrui en fonction de sa propre conception du bien.”
Ce modele paternaliste, dans la relation médicale,
se traduit par I'ignorance du patient qui se place en
position de dépendance face au médecin qui détient le
savoir. Il souligne donc Pattitude du médecin, sachant
qui revendique une autorité médicale, légitime par sa
connaissance. Car, comme Iexplique Alexandre Jaunait,
“un médecin peut plausiblement étre la personne la plus
compétente pour prendre une décision médicale — cela

est évident.”!°
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Néanmoins, si cette disparité semble bien légitime,
ce modele paternaliste porte en lui une inégalité plus
grande. Il distingue sur le plan humain le patient et le
médecin. En effet, d’apres Alexandre Jaunait “L’inégalité
est une donnée inhérente a la situation de soins, elle est
la base rationnelle d’un rapport médical naturellement
hiérarchique : a la faiblesse et a la passivité du malade
correspondent la puissance et la responsabilit¢ du
médecin — I'inégalité radical”'.

I faut comprendre que, la notion de paternalisme issu de
pater, signifiant pere en latin, place le médecin au rang
du pere. Le médecin n’est plus seulement vu comme
supérieur par son savoir, mais bien par sa position de
pere qui se doit d’éduquer son enfant et sur lequel il
applique son savoir.

Le patient est donc infantilisé. Or c’est bien sur cette
distinction non légitime que le droit s’applique. Parce
qu’il s’agit ici d’une distinction faite, au nom de ce savoir,
sur la dignité humaine du patient.

Le droit médical cherche, par conséquent, a mettre
sur un pied d’égalité le patient et le médecin en les
considérant comme deux sujets libres et réfléchis qui
doivent se respecter dans leurs relations, malgré une

dissymétrie forte du savoir entre les deux.

“ La loi assure la primauté de la personne. Elle interdit toute atteinte

a la dignité de celle-ci...”
(article 16 du Code Civil)

Si la notion de dignité humaine n’est pas si
¢éloignée de la pratique du designer. Je pense également,
que le designer, dans une optique de médiation et de
conciliation, peut veiller en pratique a I’application des
droits qui émanent du principe de dignité, c’est-a-dire,
"du droit a I'information, du principe de consentement a

l’acte médical et du droit au respect de sa vie privée.""?
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ILLes outils et les situations du droit

Comprendre ce qu’implique le droit dans les re-
lations médicales, c’est comprendre les différentes formes
qu’il peut prendre dans ces interactions. En effet, le droit
en pratique souléve d’autres enjeux. Pour les appréhender,
il s’agit d’envisager les différentes temporalités que peu-
vent prendre ces interactions pour déterminer la présence
et les usages de ce droit.

L’apparition du droit aux différentes étapes de la consul-
tation et de la prise en charge d’un patient renvoie a une
fonction différente.

En effet, comme dans toutes actions et situations, on
dénote trois temps, le passé, le présent et le futur. Autre-
ment dit, il y a un avant, un aprés et un pendant, a chaque
situation.

Dans ces trois cas, le droit prend la forme de différents
outils. Pour comprendre ce positionnement, je prendrai
I’exemple du consentement médical dont la définition est
donnée ci-dessous.

“Le médecin doit respecter la volonté de la personne apreés I’avoir
informée des conséquences de ses choix. Si la volonté de la
personne de refuser ou d’interrompre un traitement met sa vie en
danger, le médecin doit tout mettre en ceuvre pour la convaincre
d’accepter les soins indispensables. Aucun acte médical ni aucun
traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et
éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout

moment ”.

(article L.1111-4 du code de la santé publique)
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Définition Larousse de "préventif”

1. Un outil préventit

Le droit dans les relations médicales peut étre
considéré comme un outil préventif. Cest a dire comme
un moyen “destiné a prévenir, 2 empécher un mal.”" Le
droit préventif en amont des relations pose la question
de I'acces a la connaissance aux droits.

Quels sont les dispositifs, aujourd’hui, mis a ma
disposition pour connaitre mes droits ?

Sile médecin, prend connaissance de ses droits pendant
sa formation, le patient, lui, ne posséde aucun outils
lui permettant d’accéder a ces informations légales
de maniere lisible. Car, il existe, le site legifrance.fy,
disponible pour tous, qui expose 'ensemble des droits
des patients et des médecins mais qui reste cependant

trés peu compréhensible.

Cependant, il convient de se demander, pour
quelles raisons le patient, s’il n’est pas dans une urgence
médicale, aurait besoin de connaitre ses droits en amont.
Sirien ne le prédispose a avoir connaissance de ces droits
hors de ’hopital, dans quelle situation pourrait-il y faire
appel ?

Prenons I'exemple du consentement : il peut sembler
inhabituel d’aller chercher, de nous-méme, ce qui se
cache derriere la notion de consentement médical.

Cependant, avoir connaissance des obligations induites
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par ce droit permet d’anticiper et préparer au mieux la
prise en charge médicale.
En effet, le patient, qui aura pris connaissance des
devoirs et regles a respecter lors de la prise en charge,
pourra étre plus vigilant et s’engager plus sirement dans
le dialogue médical.
Car le consentement ne sera satisfait seulement si
l'obligation d’information est respectée et le traitement
validé. Pour ce faire, le patient a donc besoin d’une
“explication claire de son diagnostic et de son pronostic,
des traitements envisagés, des conséquences et des
risques en cas de non-traitement, une explication sur les
risques fréquents ou graves, normalement prévisibles et
une information sur le prix de ce suivi thérapeutique.”!*
Dans un second temps, avoir connaissance de
ses droits et obligations, pour le médecin, lui permettra
de s’engager apais¢ dans la relation avec un objectif bien
identifi¢ : faire en sorte que le patient comprenne. Car si

son devoir, n’est pas respecté, alors il sera santionné.

C’est dans une perspective similaire, que 1"'Ux
Comando, groupe de designer rattaché a la Direction
Interministérielle du Numérique, chargée de la
numérisation des services de I’état, ont crée un portail
pour présenter synthétiquement les droits sociaux des
usagers et leur donner accés aux prestations sociales
auxquelles ils sont susceptible d’avoir recours. Ce portail
est en lien avec les organismes sociaux tels que la Caf,
I’Assurance maladie et ]’ Assurance retraite. Leur objectif
est de rendre accessible les droits, afin de permettre
a lusager de s’orienter au mieux dans sa démarche
juridique. IIs centralisent, sur une méme plateforme les
différents interlocuteurs afin de favoriser la proximité et
donc laccessibilité. S’ ne dit pas ce quil ne faut pas
faire, il conseille et explique distinctement ce que 'usager

est en droit de réclamer et a qui.

A I'image de ce projet, dans le cadre médical, le
droit préventif est donc une fagon d’anticiper et favoriser
certains types de comportements en énumérant ce qu’il
est possible de réclamer ou non mais, également, ce qu’il
est possible de faire et ce qui ne Pest pas. Ainsi le droit
en amont des prises en charge peut prendre la forme de
dispositifs de sensibilisation et d’information des droits,
de facon a ce qu’ils soient connus de tous et par tous en
fonction des situations propres a chacun. Comment le
design comme outils de mise en forme et d’accessibilité a
la lecture de ce droit, peut-il le transmettre au patient et

au médecin ?
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2. Un outil revendicatif

15

Definition de Larousse de

revendicatif”

Le droit dans les relations médicales peut étre
considéré comme un outil revendicatif. C’est-a-dire,
d’apres le Larousse, un outil qui permettrait de “réclamer
ce a quol on peut légitimement prétendre, en particulier

»15

un bien sir lequel on a un droit”". Ce droit revendicatif
arrive malheureusement apres le dommage. Car c’est
une fois le litige causé que le droit apparait comme un
outil de requéte.

Il s’agit donc, ici, de comprendre le parcours d’une
plainte dans le cadre médical. Comment permettre au
patient ou au médecin, dans certains cas, d’affirmer
clairement et distinctement leur droit ? Quels outils sont
aujourd’hui a ma disposition pour simplifier le dépot
d’une plainte ?

C’est ce qu’a cherché a faire le Legal Design Lab de
P'université de Stanford. I a développé une application
afin d’aider les personnes a collecter et centraliser
Pensemble de leur document juridique dans Poptique
de se faire indemniser suite a une catastrophe naturelle.
En effet, la difficulté, apres une telle situation, est d’avoir
acces a son titre de propriété et de le prouvé. Ainsi, pour
aider ces personnes, ils ont créé une application afin de
constituer et centraliser toutes les pieces nécessaires a la
création d’un dossier complet. En ce sens, 'application

constitue un soutien juridique dans le parcours de
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réclamation d’indemnisation.

Reprenonslassituation du consentement, dansle
cas ou 'obligation d’information ne serait pas respectée,
I’échange médical ne peut aboutir 2 un consentement
en bonne et du forme. Le médecin s’expose, donc, a des
sanctions pénales, civiles et disciplinaires.

Or, dans de telles situations, le patient a-t-il connaissance
de ce qu’il peut légitimement réclamer, par son droit
? L’objectif ici serait d’envisager des outils pour
accompagner et orienter le patient et le médecin dans
leur parcours juridique ? Comment consolider les
preuves en amont ? Comment aider le patient a rédiger
une lettre de plainte, que doit-il dire ? A qui doit-il
s’adresser ? Comment se faire indemniser, sous quelle
durée et avec quel document ?

Il exite, aujourd’hui, dans tous les hopitaux, une
Commission des Usagers. Celle-ci a pour “mission
de veiller au respect des droits des usagers et de
faciliter leurs démarches afin qu’ils puissent exprimer

leurs difficultés.”!®

Le designer comme médiateur et
conciliateur, peut-il alors concevoir avec la Commission
des Usagers au sein des hopitaux des nouveaux services,

outils ou aides juridiques pour le patient et le médecin ?
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3. Un outil collaboratit

Entre la prévention et la revendication, le droit
est tout simplement facilitateur. Parce qu’il se situe au
croisement, d’une situation qui aurait pu étre anticipée,
mais qui ne donne pas encore lieu a une réclamation.
C’est un outil qui prend forme, au milieu de la pratique
médicale. I nécessite donc, de penser le contexte
particulier de la situation, pour y installer des dispositifs
d’échange, de dialogue entre les deux parties.

Son objectif est d’établir une médiation pour apaiser la
situation conflictuelle ou danslesmoments thérapeutiques
difficiles a vivre. Il suppose donc de penser 'ergonomie
de linformation pour rendre accessible au patient

Pexpertise et le langage médical.

Encore une fois, retournons a ’exercice du consentement.
Comme expliqué plus haut, I'une des conditions
nécessaires au consentement médical est Pexplication
claire et distincte de la situation médicale du patient. Elle
nécessite donc pour le médecin I'utilisation d’un langage
approprié pour étre compris du patient.

Alors, quel outil de communication existe-t-il pour rendre
accessible et lisible la nature du traitement proposé, ses
risques et alternatives thérapeutiques ? Le designer,
peut-il aider et appuyer le dialogue médical, en facilitant
la compréhension des données ? Comment libérer

la parole du patient ? Comment améliorer I’écoute et
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la prise en compte émotionnelle et psychologique du
patient ? Comment développer des outils relationnels
pour un meilleur partage de I'information ? Comment
adapter I'information au besoin spécifique de chaque
patient ? Comment donner a voir les différents choix ?

Comment s’assurer que le patient ait bien compris ?

Dans cette démarche, 'agence User Studio, a développé
une interface, Nume, intermédiaire entre le patient
et le médecin. Cette interface cherche a rendre
compréhensible les résultats d’analyses médicales au
patient.

Partant du constat que bien trop souvent ces documents
s’adressent uniquement au spécialiste ou au médecin.
Leur objectif était donc de rendre ces résultats d’analyses
lisibles et accessibles au patient, principal destinataire
du compte tenu. Ainsi, a travers ce projet, User Studio
cherche a adapter le savoir médical et langage médical a
tous. A image de ce projet et au vu d’un consentement
éclairé, quel serait 'information a véhiculer ?

L’outil collaboratif prend forme au sein des interactions

comme un appui informatif pour le patient et le médecin.
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Le droit s’annonce progressivement comme un nouveau levier d’action pour
le designer'”. Comme nous I’avons vu ici, le design et le droit sont en pratique
plus proches qu’ils n’y paraissent. lls cherchent tout deux a établir des regles
de conduite et de nouveaux comportements dans une optique de vie partagée
en société.

Pour ce faire, ils véhiculent des valeurs similaires, de confiance et d’égalité pour
créer de nouveaux liens, donner sens et éviter des situations conflictuelles. Ils
spéculent et anticipent des actions et des usages afin de favoriser les relations
et les communications présentes.

Le droit et le design agissent tout deux pour et “au service de la société”'®. Car,
a travers le droit et le design, c’est bien la société et ses valeurs qui s’expriment.
C’est pourquoi, rendre les relations médicales plus humaines et apaisées,
c’est aussi affirmer et reconnaitre les valeurs que le droit véhicule. Si le droit
et le design peuvent ensemble veiller a une meilleure communication de
I'information médicale, quelle forme le design prend-il quand le droit est mis
a mal ? Si le designer ne peut en aucun cas répondre a toutes les situations de

conflits, peut-il au moins les révéler ?
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Dans le but de rendre supportables les situations délicates, pour les deux
parties, le designer prend donc le rdle de conciliateur. Il situe et signale les
situations dérangeantes pour les questionner et animer de nouveaux débats.
Le designer par ses recherches et ses relations directes avec le terrain, est en
capacité de localiser et délimiter les sources de conflit.

Lobjectif, de cette partie est donc, de déterminer les situations conflictuelles,
qui ont été engendrées par I'intrusion du consumérisme et de lI'individualisme
dans ces interactions médicales. Il s’agit a terme, de pouvoir appréhender le
role du droit et du design dans ces instabilités relationnelles.

Car ces bouleversements ont donné lieu a des nouvelles formes d’exigences et
des revendications qui pourraient étre partiellement évitées par la connaissance
des droits. Par quelles extensions le design peut-il alors trouver sa place dans le
droit médical ? Comment et quelle critique le designer peut-il alors faire afin
d’imaginer des nouvelles formes de récits de consommation et de rencontre
médicale, basée sur une entente, et compréhension commune des droits 2 Alors,
peut-il a travers ces critiques du droit a minima les identifier et les révéler ?

Mais comment les signaler sans les banaliser ?

« Le patient contemporain entend non seulement étre soigné — et
bien soigné — ce qui est normal ; il veut, en outre, que le médecin
le guérisse, ce qui est toute autre chose. Et bien souvent, si cette
guérison n’est pas obtenue, le mécontentement du malade décu se
traduira par une mise en cause de la responsabilité professionnelle du
praticien. C'est le propre d'une société judiciarisée [...]”

JF. Burgelin, 2011
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Le consommateur de soin et 'usager du design

1. Le systeme relationnel et la consommation

20

‘La relation contractuelle entre services de
sante et consommateurs de
alors la relation de confiar

indispensable a la prise de d

2

devant de la scene
consommation

llage du droit
de la

échange
> sante en

jeux d'une autonomie affirmée

es sociales e > 2014 p.35

A

‘Elle va se comporter non p <
du service mais surtout en cliente, ¢
dire comme quelgu'un qui paye ur
qui estime en retour avoir droit a une qualité
de prestation, comme dailleurs le stipule la

norme francaise relative aux services
personne qui parle, elle, trés clairement non
pas d'usagers mais de clients.» Ennuyer Ber
nard droit des usagers C /
société, 2005/4 (vol. 28 / n° 115), p. 26

ala

o et

25

« droits des personnes ma 5 et des usag
ers du systeme de sante » art. L. 1101
a L. M5-2: tire de larticle de Pierron, Jean
Philippe, « Une nouvelle figure du patient ?
Les transformations contempo
relation de soins » Revue Sc

o1=aY

santé, 2007/2 (Vol. 25), p

L’entrée du droit de la consommation dans le
droit et les interactions médicales modifie aujourd’hui

les termes de “son contrat"?.

En effet, nous nous
comportons de plus en plus comme des consommateurs
de soins dont nous exigeons la qualité.

Comme le montre Marion Girer,?' les patients, détenteurs
de certains droits, deviennent aujourd’hui, maitres des
réclamations abusives, sous prétexte de services payés.
Si ce consumérisme n’est pas nécessairement négatif; il
admet tout de méme certaines limites.

Notamment, pour l'usager médical qui par sa
contrepartie financiére, pense que tout lui est di.?? Or,
Pexpérience de la médecine actuelle, ne devrait pas étre
comprise dans ce schéma d’expérience consumériste, qui
la réduit a un service consommable.

En effet, depuis 2002, le Code de la Santé
Publique attribue au malade une nouvelle terminologie.
Comme Pexplique Jean-Phillipe Pierron, nous passons
du malade a “des usagers du systeme de santé”?,
N’est-ce pas dans les faits un paradoxe ? Le droit
cherchant a réguler les interactions médicales devient
lui-méme le facteur de leur dégradation.

Car, cette nouvelle dénomination légitimise le
comportement du patient qui ne va cesser, des lors, de

réclamer toujours plus.
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Ces relations médicales sont aujourd’hui rythmées par
I’économie et la financiarisation de ces services. Faisant
du médecin “un prestataire de services™* et du malade
son “usager”?®.

C’est  pourquoi, par usager il faut maintenant
comprendre “consommateur de soin.”* C’est-a-dire ,
comme le souléve Marion Grier “un agent économique
qui exprime des préférences en choisissant, a des prix
donnés, une consommation dans les limites que lui
imposent ses revenus”?.

Le malade endosse désormais la casquette “du client et
du patient."?* Attendant aujourd’hui que ces deux rédles
solent satisfaits, sous peine de se plaindre si ce service ne
lui convient pas.

Finalement, le probleme de ce consumérisme dans les
interactions médicales, comme le montre le docteur Eric
Etienne, est qu’en faisant naitre de “nouvelles exigences”
et en légitimant “le regard critique”, ce consumérisme
“influe a terme sur la valeur de confiance de ces
relations”.

Si le designer, reste familier avec la notion de
consumérisme, lui-méme créateur de désir et d’exigence,
peut-il donner a voir les limites de ce consumérisme,
introduit par le droit ? Ou alors, peut-il veiller a maintenir

la relation de confiance entre les deux parties ?

50

P
atients mais
sante’
26 cut dire gu'on va
er plute n et
). URI
erontologie-et-soci-
26
21
28 Bouzriba, Rym, these Vécu et représentat

des patients a qui leur 1
traitant dit non, Mede
ogie, 2018, p10

29 Alberganti, Michel  "Faut-il humaniser la
relation med -patient ?’", pod
Publigue, publié le 27/03/20
France Culture

“Des médecins qui ne parlent pas assez a leurs patients, des chirurgiens
invisibles avant ou apres une opération, des consultations expéditives,
un manque d'explications sur la maladie, des annonces délicates
d'affections graves, trop de mensonges, trop de franchise... Il suffit
d'écouter les griefs ordinaires des patients pour mesurer a quel point
la relation des malades avec leurs médecins est complexe et, parfois,
conflictuelle. Il suffit de constater I'explosion des recours en justice
pour se convaincre de I'existence, au-dela des fautes professionnelles
manifestes, d'un véritable probléme de communication qui semble
concerner I'ensemble du corps médical, du dentiste au généraliste,
en passant par les spécialistes."?’
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2. Identitier et redéfinir I'usager

Il est difficile, aujourd’hui, de lutter contre
ce consumérisme qui envahit chaque sphere de notre
société. Cependant, cette notion d’usager amenée par
le droit de la consommation n’est pas si étrangére au
design. Si le designer voit en I"'usager un levier d’action
potentiel pour des innovations sociales, cette notion est
tout a fait critiquable dans le domaine médical. En effet,

comme lexplique, Bernard Ennuyer dans Le droit des

usagers, le probleme du terme usager dans les relations

80 Ennuyer Bernard. « Le droit des “"“i’(i médicales est qu’il tend a “banaliser” et “standardiser"
e et 2005,

(vol. 28 / n° 115), p. 22. URL : https,/ww

cairn-intinfo/re gerontolo

05-4-page-13.htm

la position du malade car “la personne fragile et son

Cl-

accompagnement particulier disparaissent dans 'usager
1. 30

impersonne

L'usager se définirait donc seulement par son usage au

3l dela de toute humanité ”a proximité entre usager et

usé (usagé)... en réalité c'est 'usage qui fait 'usager et

non linverse.”%!

Cependant, cet usager médical est-il
réductible a sa simple valeur d’usage ? L’usager, doit-il
étre proscrit de toute émotivité, vulnérabilité au profit
de sa rentabilit¢ ? De plus, pouvons-nous réellement
parler d’usage des soins dans les relations médicales,
car finalement, que cherchons-nous a user, le patient, le
médecin, les services ou le traitement ?

Or, le designer, quand il décide d’adopter une vision
centrée sur l'utilisateur, ne réfléchit pas seulement
en terme d’usage. En effet, il considere “ les usagers
également dans leur dimension affective, sensible et

subjective. Le terme de « personne » est alors significatif
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de cet usager complet, que ’'on cherche a considérer dans
toute sa dimension humaine incluant des considérations

?32 Clomment,

moins quantitatives et moins mesurables.
alors, le designer peut-il définir et identifier les spécificités
de ces usagers afin de mieux cibler les exigences pour les

nuancer a travers le droit ?
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L’individualisme médical et ses exigences
irrecevables

1. Accorder I'individu avec le corps médical

“Celui qui dit qu’'un homme a le droit de s’opposer a la Loi, dit
que la volonté d’un seul est au dessus de la volonté de tous. Il dit
que la nation n’est rien, et qu’un seul homme est tout.”*

Robespierre

33

) . ) L'individualisme  s’est  introduit dans les
1 design lui méme extrait

vet |, absolu ou relations médicales, notamment par le biais de son

confrere le consumérisme. Cet individualisme “n’est que

la résultante d’un ensemble de phénoménes™* liés a la

34

“ revendication d’une plus grande prise en compte des

”3 et A la valorisation de autonomie

droits individuels
du patient dans les interactions médicales.

I1 est aujourd’hui maintenu par le role de “co-décidant™

du patient dans le modele délibératif. En effet, le patient

35

réclame “plus d’informations sur les traitements ou

les interventions proposés mais aussi plus de liberté

36

notamment celle de disposer de son corps, voire de sa

lbid, vie, 6

87

Cette volonté de replacer I'individu au centre des
relations médicales couplée aux exigences induites par le

consumérisme, rend le patient de plus en plus intolérant

impatie a légard de toute regle générale.”’

fautorité r

bl pour | Cependant, les demandes individualistes admises dans
a OOL

le cadre médical sont en un sens tout a fait légitimes, car
elles remettent en cause I'infantilisation du malade qui

n’a toujours pas disparu de ses relations.
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143 la

Comme l'explique Brigitte Feuillet-Le Mintier,
personne du malade doit étre au cocur de la relation
médicale c’est a dire que seule cette personne doit
prendre les décisions la concernant apres avoir été
clairement informée, méme si elle le fait souvent en
communion avec son médecin.”*

Ainsi, en ce sens, ces revendications visent a humaniser
certaines pratiques et permettre a I'individu d’acquierir
“un réle encore plus actif dans le domaine de la santé”.
Cependant, ce passage entre le modele paternaliste
au modele délibératif est la porte d’entrée idéale pour
I'individualisme.

Car aujourd’hui “le patient veut se libérer de tout
paternalisme ou de tout comportement qui pourrait étre
en rapport avec celui-ci. I veut savoir, comprendre et
choisir.”*” Ainsi, plus que de mettre sur un pied d’égalité,
ces droits ont conduit a faire « de la position » du patient
le contre pouvoir du médecin.

En effet, “le médecin-pére du patient mute en médecin-

pair de 'usager”*!

. Se considérant donc comme égal,
le patient devient réfractaire a toute forme d’autorité
médicale. Car en tant que patient et consommateur,

9949

j’exige de mon médecin “I’obligation de résultat™ c’est-

a-dire la guérison.

L'individu placé au centre de I'interaction privilégie
ses intéréts aux dépens de la relation. Le droit a donc
légitimer lui-méme toute forme de revendications
légitimes ou non.

Alors, le designer comme connecteur, c’est-a-dire capable
de penser un tout et d’y donner sens, peut-il reformuler
ces liens brisés, entre deux individus, médecin et patient,
pour faire prévaloir 'intérét général ? Comment alors

penser la place d’un individu sans en exclure un autre ?
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2. Penser par cas
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Le patient demande aujourd’hui dans la
relation médicale qu’il n’y ait plus de dissymétrie entre
son médecin et lui-méme.”® Or, cela pose probléme
en pratique, car il ouvre la porte a toute une série
de revendications illégitimes. L'intrusion de valeurs
religieuses, financicres, idéologiques et politiques dans
les relations médicales, nous empéche de distinguer
ce qui est juste ou non de réclamer. Car, si les services
publics sont aujourd’hui, au service des citoyens, il s’agit
de lieux ou nos particularités, ne peuvent entraver le
bon déroulement des échanges. C’est pourquoi, nos
exigences morales ne peuvent étre convoquées pour
aller a Pencontre d’une entente collective. Or mettre
de coté nos particularités, ne veut pas dire pour autant
oublier son humanité, mais plutét, éviter de voir dans
ces particularités un motif de justice supérieur au droit.
Le designer comme médiateur, pourrait-il alors servir
les médecins et mettre en garde les patients face a ces
exigences illégitimes ? Comment détourner le patient de

son identité figée qui réclame toujours plus ?

Car que se passe t-il lorsqu’un couple de parent
refuse une perfusion pour leur enfant, parce qu’ils sont
témoins de Jéhovah ? Que se passe t'il quand un patient

exige de payer moins, car il n’est pas satisfait de sa prise
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en charge ? Que se passe il lorsqu’un mineur souhaite
s’entretenir seul avec son médecin, mais que ses parents
refusent ? Que se passe t'il lorsqu’un patient exige de son
médecin un traitement particulier ?

Affirmer les droits dans ces situations, peut étre un
moyen d’éviter des revendications non légitimes.

C’est pourquoi, face a ces demandes, soutenues par
les idéologies religicuses les hopitaux ont déployé une
charte de laicité supposément visible. C’est en réalité,
le plus souvent, une feuille A4 imprimée et collée sur
un mur. Mais, est-ce réellement suffisant pour éviter
ces situations? Le designer comme médiateur peut-il
générer des discussions collectives autour de ces sujets

afin de sortir d’un schéma mental d’idées préconcues ?
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Démocratisation du savoir médical

1. Un savoir insuftisant

44

‘Mais il faut en méme temps souligner guavec
cnement d'une information
onible pour tous et a chague in
r du medecin tend a perdre de sa valeur”
Adner Neyret, Evolutions de la r on me-

la littératt
2018. P34

La dématérialisation du savoir médical a généré
des nouvelles formes d’exigences des patients.
Comme le montre Adner Neyret, dans sa these,
FEvolutions de la relation médecin-patient a Uheure de la transition
épidémiologique: comment s’y former?, les patients s’'informent
aujourd’hui sur Internet, ils cherchent a acquérir un
savoir médical, leur permettant d’établir seuls leur
diagnostic.
En effet, les malades désormais capables de trouver
Porigine de leurs maux et les différents remedes possible
sur Internet, s’exonérent de consultation médicale
physique. Car ces derniers pensent en partie savoir
micux que leur médecin ce qui est bon pour eux."
Comme l'explique Jean Philippe Pierron, “il n’est plus
rare que les patients arrivent en consultation avec
des informations actualisées sur leur pathologie”. Les
médecins, aujourd’hui, recoivent de plus en plus de
patients ayant déja établit leur diagnostic.
Si pour certain cela semble légitime, 1l peut paraitre
étrange d’aller consulter un médecin en ayant déja posé
son propre diagnostic. Car si je n’ai plus besoin d’un
médecin pour me dire ce qui va mal et en déduire les
traitements appropriés, le role du médecin se définirait-il
seulement par sa vocation prescriptive ?

Cependant, le probleme est que ce savoir acquis sur
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internet est insuffisant. Car, I'expertise du médecin ne
s’arréte pas a la simple connaissance des maladies, mais
bien a I’expertise qu’il acquiert en pratique. Le médecin
sera le seul capable de décrypter les nuances entre

différents symptomes.
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2. Rendre accessible le savoir ou accepter la
dissymétrie ?

Si tout patient a le droit a une information claire,
comment s’assurer de la bonne transmission du savoir ?
Cette démocratisation du savoir, donne la possibilité au
patient d’affirmer leur traitement et leur diagnostic sans
réelles connaissances médicales. Comment alors limiter
ces situations contraignantes pour les médecins, qui se
voient progressivement confrontés a des demandes de
médication excessive ? Faut-il améliorer et faire valoir
la diffusion d’une connaissance juste et experte du savoir
médical ? Ou alors, contrer ces demandes excessives
en faisant accepter au patient la dissymétrie du savoir
qui le séparera toujours du médecin ? Quels outils de
sensibilisation mettre en place pour faire comprendre au

patient que certaine de ces réclamations sont excessives ?

Depuis plusieurs années et face al’engouement des objets
connectés, une multitude d’application et sites en ligne
de santé se sont développées. Parmi eux, Sympto-Check,
un site qui aide le patient a poser leur diagnostic et
faciliter leur orientation médicale. Apres avoir répondu a
un questionnaire en énumérant les différents symptomes
éprouvés et une fois avoir accepté les conditions générales
d’utilisation, ’application propose une liste de dix causes

possibles qui pourraient étre a 'origine des symptomes
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énoncés. Il précise néanmoins que leur diagnostic ne
peut remplacer une consultation médicale. Cependant,
face a la précision des réponses données, ce site alimente
malgré-lui ces nouvelles formes d’exigences.

Ainsi, face a ce développement de site “médicalisé”,
pouvons-nous remplacer et déplacer 'accés aux sources
du savoir médical pour les patients ? Est-il possible de
limiter ce savoir a un savoir secondaire ?

C’est-a-dire, un savoir qui nous permettrait de poser
simplement des mots sur nos maux sans affirmer
de diagnostics trop hatifs, dénués de toute expertise
médicale. Comment aider le patient a s’exprimer devant
le médecin tout en limitant les demandes abusives
de traitements ou de prescriptions liées a ces auto-
diagnostics ? De fait, le designer peut-il aider le patient a
préparer son rendez-vous médical, en lui faisant accepter

la dissymétrie du savoir médical ?

S’il existe de plus en pus d’application médicale,
comment expliquer qu’elles ne soient aujourd’hui que
trés peu connues et partagées ? Nous informons-nous
tous en ligne ? A quoi correspondent donc nos usages de
recherches médicales en ligne ?

Sil’acceés numérique n’est que secondaire pour beaucoup,
par quel autre moyen contrer ces exigences ? Comment
les expliciter pour les rendre accessibles ?

Sile patient, maintenant informé de sa maladie et de ses
symptomes, possede un pouvoir décisionnel, comment
favoriser son inclusion dans sa prise de décision sans

empiéter sur la profession des médecins ?
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Le droit ne peut étre la réponse a tous les probléemes admis dans la relation et
les interactions médicales. Cependant, il reste tout de méme indispensable, car
son principe méme de création est de réguler ces interactions.

C’est pourquoi, I'objectif ici est de comprendre les différents roles qui ont
été attribués au designer a travers les initiatives émergentes dans le cadre du
médical. Depuis quelques années, des designers cherchent a formuler des
actions pour “un design d’hospitalité”**, en démontrant “combien les savoirs
faire traditionnels et émergents du design sont adaptés aux défis posés par
I’évolution du systéme de santé.”*¢

Dans cette perspective, des projets ont vu le jour notamment par le studio Lab-
ah et La Fabrique de I’hospitalité. Affirmant, le role du designer comme capable
de se mettre au service du personnel de santé et des patients pour poser les
regles du bien-vivre ensemble de maniére anticipée. Dans cette perspective,
nous verrons que le design hospitalier sous certains égards est déja familier
avec la notion de droit. Mais également, qu’il peut compléter le droit, la, ou

celui-ci, ne peut imposer sa morale.
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Le droit et la déshumanisation de la science
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La critique faite a la médecine est sa tendance
actuelleadéshumaniserle patient. En effet, cette médecine
Occidentale tend petit a petit a vouloir objectiver les
corps et se détacher de ’homme en tant qu’étre sensible.
Cette objectivation est liée a la “mécanisation du
vivant par 'avénement contemporain de la science™".
Daniel Beaune et Raymon Caron voient dans cette
obectivisation la critique de “T'instrumentalisation" et la
“décomposition" constante de toute “vie organique” par
le savoir et la technique scientifique. En faisant, comme

A

tel, il ne s’agit, dés lors, plus pour le patient “d’étre un
corps” au yeux de la science mais “d’avoir un corps™*.

La médecine “en séparant le corps de 'homme” et “par
le morcellement (du corps) selon (ses) différents organes”
place le patient comme un objet et non plus un sujet

capable d’interagir avec son médecin.

Le professeur Jacques Bringer, doyen de la facult¢ de
médecine de Montpellier explique les reproches faits a la
médecine dans un article publié en 2016. Il y condamne
cette nouvelle forme de “médecine technicisée”, envahit
par “les nouvelles technologies™. Cette “numérisation”
des pratiques a défaut de faire de la médecine “une
médecine de précision”, tend a éradiquer toute forme

“d’humanisme présent dans les relations de confiance”.
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“L’imagerie  moderne”,  "les nouveaux outils
biotechnologiques” transforment, selon lui, la médecine
en une “organisation semi-industrielle”. En effet,
en comparant la médecine a Pindustrie, il appuie
sur les caractéristiques qui font de cette médecine
une techno science. Il critique sa “standardisation

9950

hyper-technicisée™ au profit de la “rentabilit¢” et de
“Teflicacité”.

Or aujourd’hui et paradoxalement, ce qui est demandé
a la médecine, c’est qu’elle soit plus humaine et moins
strictement technicienne. Car nous ne sommes pas

nécessairement malades lorsque I'on va chez le médecin.

Cependant, st ces attentes d’humanisation sont
régulicrement énoncées par les patients, elles ne peuvent
donner lieu a un droit en bonne et due forme. Puisqu’il
s’agit avant tout d’attente morale qui ne peut étre
véhiculée par le droit. Pour comprendre ce qui est mis
en jeu ici, prenons Pexemple des déserts médicaux. La
société attend aujourd’hui des médecins qu’ils s’installent
dans des zones défavorisées.

Cependant, cela ne releve pas du droit, mais de la
conscience morale des médecins. Or, s’il ne désire pas
le faire, ils ne peuvent aujourd’hui en étre obligé par le
droit. Car le droit ne cherche pas a établir ce qui doit étre
considéré comme bien ou mauvais, mais comme juste
ou injuste. De fait, il faut admettre que tout n’est pas

judiciarisable.

De plus, la déshumanisation de la médecine n’est pas
nécessairement synonyme de mauvaise pratique, de la
part des médecins. En effet, il existe aujourd’hui des
médecins qui en dehors de toute volonté de nuire au
patient ou de faire valoir leur supériorité intellectuelle,
appliquent justement et simplement ce qu’ils ont appris
lors de leur formation. Or ces médecins 1a, peuvent-ils
étre considérés comme de mauvais médecins alors qu’ils

exécutent simplement ce qui leur a été demandé de faire?

Finalement, ces attentes d’humanisation des pratiques
ne peuvent donner place a un droit en bonne et du
forme, car la vision d’une science humaine n’est pas
admise par tous. Elle dépend de la conception de chaque
médecin vis-a-vis de leur pratique. Si pour I'un la qualité
de présence et d’écoute constituent les fondements d’une
bonne pratique, pour d’autres l'objectif de résultat
prévaut.

Alors instaurer et exiger des médecins une pratique plus
humaine par le droit constituerait une entrave a la liberté

de prescription de ces derniers. Gependant, il existe
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aujourd’hui des “Comité Local d’Ethique” au sein des
hopitaux qui veillent continuellement au respect de la
dignité humaine du patient.

Ces comités d’éthique dans les hopitaux sont des lieux
“oules professionnel de santé entrent collégialement dans
une démarche réflexive sur les questions complexes™! le
plus souvent d’ordre éthique pour une amélioration de
la prise en charge des soins et du sé¢jours du patient a
I’hopital. Le designer peut-il alors intégrer ces comités
afin d’y faire valoir la parole du patient ? Comment et
quelle place donner au patient dans ces réflexions qui le

concerne ?

73



Le designer hospitalier humanise les usages
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Si le droit ne peut répondre a cette demande
d’humanisation peut étre le design doit donc se situer
a un autre niveau pour humaniser les pratiques. Les
objectifs de cette humanisation des soins résident en
partie dans 'amélioration de Pexpérience clinique des
patients. Le designer lui-méme créateur d’expérience
centrée sur lutilisateur peut-l alors trouver des
dispositifs pour humaniser les formes, les gestes, les
objets, environnement ?

Comme le montre Pierre Garner dans “Les objets
connectés : la question de I'usage et de son image™*?, “les
objets sont toujours un intermédiaire entre un utilisateur
etun service proposé”®. Ces objets intégrent et expriment
dans leur forme “I'intégralité de leurs fonctions™*. Or, la
mise en valeur de la fonction dans la forme de Iobjet
médical est problématique en pratique. Puisqu’il porte
en lui les codes et les symbdles d’une techno science
maccessible. La forme de 1'objet nait donc de I'image
de la déshumanisation et de la complexit¢ médicale
auquelle renvoie sa fonction.

Laissant, par conséquent, le patient face a sa maladie,
ses inquiétudes et ses peurs. Peut-étre le designer peut-
il alors repenser 'usage et la forme de ces objets pour
sortir d’une technicité, souvent source d’anxiogénité
émises dans ces situations. En repensant ’objet médical
au-dela de sa forme initiale mais par un nouvel usage, le
designer peut humaniser les relations.

Finalement, derriere I'objet, le designer essaie

avant tout d’humaniser les situations. C’est ce qu’a
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cherché a faire le studio Care&co avec La Fabrique de
Ihospitalité, dans leur projet “Bon sé¢jour.” C’est un
projet qui vise a repenser 'aménagement de I'espace
hospitalier et son esthétique globale, afin de rendre
les usages de ces lieux de vie adéquats aux patients en
gériatrie. Cette re formulation de Iespace a pour objectif
d’accompagner les patients dans leur parcours de soin,
pour rendre leur séjour plus confortable. C’est pourquot,
“’ensemble des éléments graphiques ou architecturaux
du projet ont été congus pour laisser place a la liberté
d’interprétation et d’appropriation tant des patients
que de I'équipe de soin.”® Car déambuler, marcher et
se mouvoir librement dans un espace contraint et réglé
n'est pas toujours facile. Ainsi, en guidant les patients
dans leur déplacement, le designer “humanise” les

situations d’angoisse.

Alors, a I'image de ce projet comment le
designer peut-il trouver des dispositifs pour réhumaniser
la pratique des médecins ? Comme le suggéraient,
Claude Bourguignon, ancien médecin généraliste et
Patrice Queneau, membre de I’Académie nationale de
médecine, dans leur interview sur France Culture, faut-il
réintroduire dans le cursus médical des cours de science
sociale ? Ou alors, faut-il repenser un mode de sélection
pour les étudiants en médecine basé sur une rencontre
afin de s’assurer des compétences relationnelles de ces
futurs médecins ? Quels seraient alors les conditions
et les outils de cet entretien ? Le designer, pourrait-il
formuler des objets de dialogue et de jeu relationnel pour

appuyer cette nouvelle notation ?
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Le designer hospitalier humanise
I'administration

Depuis  quelques années, des initiatives
apparaissent et integrent le designer au cadre hospitalier.
Sa capacité a penser le local dans le global, lui permet
d’agir a différentes échelles, de l'objet, a 'individu, a
I’administration, au quartier et a la région. Le designer
hospitalier “accompagne I’évolution de I’hdpital sur le

1% en se faisant “le révélateur

plan matériel et relationne
de la perception, des envies et des idées des patients,
par Pobservation le recueil sur le terrain de la parole
brute.”” De fait, le designer peut-il aider I'administration
hospitaliére a humaniser sa démarche pour faire valoir

“les conditions d’un dialogue horizontal™® ?

Pour comprendre ce point de vue, nous
prendrons I’exemple, du studio de design Lab-ah. Il s’agit
d’un studio intégré, qui a été créé par Marie Coirié et
Carine Delanoé-Vieux dans le cadre d’un regroupement
entre les hopitaux psychiatriques de Paris.

Comme Texplique Marie Coiri¢ dans “Designer
hospitalier : Une démarche en émergence” Il y a cing
ans, dans la perspective d’'une fusion, les hopitaux
psychiatriques de Paris ont décidé de se doter “d’une
compétence”, autour du “champs de la culture”. Leur
objectif était de faire de trois hopitaux, une seule entité.

Pour ce faire, ils ont cherché a imaginer comment ce
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rapprochement pouvait se passer sur le plan technique
d’une “fusion administrative” et d’un “accompagnement
culturel”. Car ces trois hopitaux, pour pouvoir fusionner,
devaient étre en capacité de faire communiquer et
mettre en regard les typologies de travails, cultures
professionnelles, méthodes, expertises différemment
développées selon les administrations. Cest ainsi, que
le design est apparu comme un moyen de repenser
I'insertion des hépitaux a I’échelle du quartier, de ses
habitants, des professionnels de santé, des patients,
des pratiques et des administrations méme. Afin de
matérialiser ces différents liens, le studio a développer
des “chantiers d’attention”, c’est-a-dire, une multitude
de projets répondant un a un aux enjeux soulevés par ces
différentes échelles.

13

Par exemple, dans le projet “ Le patient,
I’hopital et son quartier” en 2016, objectif des designers
¢taient de pouvoir aider l‘administration a penser
I'insertion de I’hdpital psychiatrique dans son quartier.
Le role du designer était donc double a la fois pouvoir
déstigmatiser la maladie, afin de faire adhérer et changer
de regards les habitants du quartier sur les maladies
psychiatriques. Mais aussi, de pouvoir “construire la

3959

résilience des personnes en souffrance psychique™” c’est
a dire accompagner les personnes atteint de maladie
mentale dans leur recherche de bien étre, insertion
professionnelle et de leur mise en capacité a faire seul.
Pour ce faire, il a été développé des outils de médiations
et de mise en relation des acteurs de soin, pour permettre
a ces personnes de pouvoir s’orienter et trouver les aides
spécifiques offertes dans leur arrondissement. Mais
également, des projets d’équipement de santé publique
collaboratif aux entours de I’hopital pour faire appel aux
acteurs culturels locaux, trouver des nouveaux médium
de partage et d’expérience, également pour rassembler,
parler et écouter autrement.

Le designer hospitalier, cherche donc a donner
sens, il a pour objectif “d’incarner les valeurs portées
dans le projet d’établissement dans tout ce qui compose
I’expérience globale du parcours de soins.”® En ce sens,
le designer hospitalier et le designer légal échangent des
visions similaires dans 'optique de rendre supportables
les situations délicates. Au-dela du droit, le designer
trouve donc une implication dans le domaine hospitalier,

la ou le droit peut difficilement intervenir.
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Le designer hospitalier humanise les
déserts medicaux
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Si le designer pour Marie Coirié, a la capacité
de “penser le bien-étre”, 'acces, le sens, “la mise en
capacité des gens a agir seul” dans le cadre hospitalier, il
peut également le faire par les problématiques du droit.
En effet, penser des systemes de mise en relation pour le
bien-étre des citoyens, par le droit, c’est intervenir dans
les problématiques des déserts médicaux.

Le designer hospitalier traite donc indirectement du droit
lorsqu’il cherche a rendre accessible et faciliter 'acces au
soln a ceux qui ne peuvent pas bénéficier de leur droit
fondamental. Or aujourd’hui une grande partie de la

population n’a pas acces au soin.

C’est a ce titre que la 27¢éme région, dans leur projet
“la maison de santé”®" a aidé les habitants en 2009 a
repenser un systeme de soin “dans la communauté de
communes de Pionsat, en Auvergne.” Pour ce faire, ils se
sont immergés plusieurs jours, sur différentes périodes,
dans la vie des habitants, des professionnels de santé, des
assoclations, afin de pouvoir aider les “acteurs locaux a
décrypter les usages de leur territoire.”® C’est pourquoi,
leur rdle était de “rendre compte de réalités™ de
terrains mal connus, afin de déceler les problématiques
etles enjeux que pose la création d’'une Maison de Santé.

143

Partant d’une réflexion sur les pratiques de la
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population”®, leur objectif a terme était d’optimiser et
de donner sens a I'insertion d’une future maison de soin.
Sans chercher a solutionner les enjeux, I'intention était
de pouvoir donner a voir, mettre en lien les situations, les
avis et les envies pour rendre les situations palpables et
cibler les différents usages.

Enrésulte, donc,”trois projets exploratoires” constitués de
plusieurs outils mis a disposition de ’équipe chargée sur
place de I'installation de cette maison de santé. Ces outils
sont congus “pour faciliter organisation de groupes de
réflexions pluridisciplinaires autour de chaque théme ou
aspect du projet, leur animation, I’émergence d’idées et
projets nouveaux et la participation des habitants.”® S’ils
ne parlent pas directement du droit, ils le contournent et

I’évoquent dans leur action.

A I'image de ce projet, le designer du droit ne s’arréte
pas a la simple vocation d’énoncer clairement les droits,
il peut faire valoir “son humanité”, “son empathie”
a travers des projets qui veillent au respect de ces
droits. Dans cette optique, il cherche a comprendre
et a déméler la complexité locale pour reformuler des
systémes d’actions et des modes de pensée collaboratifs
centré sur les usages. I doit donc trouver des dispositifs
pour permettre aux personnes de “parler, regarder et
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écouter”®® autrement.
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Cette réflexion du mémoire partait avant tout
d’une envie : celle de concevoir sur des terrains ou
I'impartialité semblait nécessaire. Car dans un monde
ou, les questions éthiques sont difficilement réglables a
I’amiable je pense que le designer a les moyens d’étre
un “conciliateur”. Cependant, méme s’il doit étre
“conscient au maximum des tenants et des aboutissants
de ses actes, de leur portée et des déformations qu’ils
pourront subir, le designer doit choisir et assumer une
ligne de conduite.”® Alors, je pense que le designer peut
affirmer le parti pris de la nuance, de la diplomatie, de
la critique et de l"auto critique pour “améliorer le bien-
étre, collectil.”® Je souhaite un design de négociation,
de conversation, d’entente et de concertation. Sans
prétendre faire du designer, le grand sauveur de notre
siecle, je pense néanmoins humblement qu’il peut dans
certains cas tres précis, a son échelle, apaiser les tensions,
déplacer les revendications ou aider a prendre du recul.

C’est pourquoi, dans ce sens, le design et le
droit médical sont de bonnes ententes. Car, en plagant
au centre du processus créatif ’humain, le designer
humanise et rend accessible. Il permet au médecin et au
patient d’étre dans les bonnes conditions pour accepter
des choses difficiles a entendre et a vivre.

Cependant, sile designer tend a une objectivité,
il sera toujours porté par ses convictions personnelles,
Pexercice de conception peut donc s’avérer compliqué.
Op, a travers le droit, ce n’est pas seulement a luit qu’on
demande T'objectivité, mais aux situations qu’il délie.
Ainsi, nous avons vu, le designer comme médiateur,
montre et donne a voir les idées pour faciliter I'échange
et contourner les conflits. Avec le droit, le design spécule

et anticipe des comportements pour simplifier et aider
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les interactions médicales. En affirmant et appuyant le
droit a Pinformation en pratique, le designer permet au
patient et au médecin de s’engager sereinement dans
leurs relations. Ainsi, jamais seul et toujours accompagné
d’experts, le designer et le juriste, le designer et I’avocat,
le designer et le professionnel de santé, le designer et le
patient pourront avancer ensemble dans la construction
de projet plus juste. Car c’est par sa pluridisciplinarité
que le designer est capable, lui-méme en apprenant des

autres, de concevoir justement un projet.

A travers ce mémoire, nous avons vu que le
droit peut étre une source de libération de conflit et de
tension dans les interactions médicales.

En effet, celui-ci, comme régulateur des interactions entre
patient et médecin, impose des obligations et des devoirs
a chaque partie pour favoriser une entente cordiale. De
fait, par le droit, le designer a un réle principalement
d’appui et de soutien. Il véhicule et s’assure que le droit
reste connu, visible et lisible en développant des services
juridiques et en créant de nouvelles formes de rencontres.
Par ses capacités communicationnelles et relationnelles,
le designer cherche a rendre le droit et ses informations
accessibles.

Pour ce faire, le designer traite de la forme du droit. Par
le langage de la matérialité, du toucher, de I'odorat et de
la sensibilité, le designer pense la diffusion et la réception
de celui-ci.

En faisant ainsi, I'affirmation du droit par le design dans
les interactions médicales, peut étre un moyen de contrer
et d’anticiper des attentes et exigences irrecevables
émises par les deux parties. Dans I'optique, de rendre
supportables les situations de conflit, le designer cherche
le langage le plus approprié aux différentes situations et

temporalité de ces interactions médicales.

C’est pourquoi, au dela de laffirmation et la
mise en forme des textes juridiques, nous avons ¢galement
vu que le designer peut veiller au maintient des entours
et des valeurs que le droit véhicule en pratique. Car, en

pensant “I'esthétique hospitaliere”®

globale le designer
cherche avant tout dans le cadre médical a donner sens
aux interactions et les humaniser.

“ En incarnant les valeurs portées dans le projet
d’établissement dans tout ce qui compose 'expérience
global du parcours de soin””, le designer a pour objectif
d’améliorer expérience du patient et du médecin pour
des relations plus apaisées. De fait s’il ne parle pas
directement le langage du droit, il I'assimile et cherche

a faire valoir ses valeurs. Par des actions multiples, il
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peut s’assurer que les conditions nécessaires au climat
de confiance perdurent a tous les moments de la prise
en charge. Il peut également incarner ses valeurs dans
des dispositifs d’acceptation de la dissymétrie docteur/
patient du point de vue du savoir et de la reconnaissance,

partagée, des valeurs fondatrices de I’évolution du droit.

Pour finir, nous avons vu que le designer peut,
par une pratique complémentaire au droit, appuyer les
situations ou celui-ci, ne peut instaurer une morale. Dans
les demandes d’humanisation et dans 'optique de lutter
contre les déserts médicaux, le design prend la forme
d’un complément et support du droit. Il cherche a faire
valoir une forme de justesse dans les moyens et situations
quil traite. Il tente de donner forme aux demandes
légitimes des patients et médecins qui ne peuvent donner
lieu a un droit en bonne et due forme. En ce sens, la
pratique d’un designer du droit peut étre similaire a la
pratique d’un designer d’hospitalité. En cherchant tout
deux a “accompagner I’évolution de I’hopital sur le plan
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relationnel et matériels””!, ils tentent d’*‘acculturer les

étudiants et professionnel de santé””

afin de développer
des moyens pour éduquer, donner a voir et révéler les
situations ou prendre de la hauteur sur ses convictions et
se mettre a la place de 'autre, peut étre bénéfique.

C’est pourquoi, les pratiques déja fondées dun
design hospitalier, se mélent a cette recherche d’un
design d’information du droit et deviennent alors

complémentaires.
Si le designer pense le langage et la forme,

quelle traduction doit-il donner au droit pour le rendre
lisible ?
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