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1. L’art et l’esthétique

Kant, Critique de la faculté de juger E. Kant, Critique de la faculté de juger, Paris, Flammarion, 2015 [1790], 290-304.

§43. De l’art en général
1.L’art se distingue de la nature comme le faire (facere) se distingue de l’agir ou de l’effectuer en général (agere), et le produit ou la conséquence de l’art se distingue en tant qu’œuvre (opus) du produit de la nature en tant qu’effet (effectus).
En droit, on ne devrait appeler art que la production par liberté, c’est-à-dire par un arbitre qui place la raison au fondement de ses actions. Car, bien qu’on se plaise à désigner comme une œuvre d’art le produit des abeilles (les gâteaux de cire édifiés avec régularité), cela ne s’entend toutefois que par analogie avec l’art ; dès que l’on songe en effet que les abeilles ne fondent leur travail sur aucune réflexion rationnelle qui leur serait propre, on convient aussitôt qu’il s’agit là d’un produit de leur nature (de l’instinct), et c’est uniquement à leur créateur qu’on l’attribuer en tant qu’art.
Quand, fouillant un marécage, on découvre, comme c’est arrivé parfois, un morceau de bois taillé, on ne dit pas que c’est un produit de la nature, mais de l’art ; sa cause productrice a pensé à une fin, à laquelle ce morceau de bois est redevable de sa forme. Au demeurant aperçoit-on sans doute aussi de l’art en toute chose qui est constituée de telle façon qu’une représentation de ce qu’elle est a dû nécessairement, dans sa cause, précéder son effectivité (comme c’est le cas même chez les abeilles), sans que pour autant cette cause ait été en mesure de précisément penser l’effet ; reste que, quand on désigne une chose comme constituant absolument une œuvre d’art, pour la différencier d’un effet produit par la nature, c’est toujours une œuvre de l’homme qu’on entend par là.
2. L’art, en tant qu’habileté de l’être humain, se distingue aussi de la science (comme le pouvoir du savoir), à la manière dont le pouvoir pratique se distingue du pouvoir théorique, ou la technique de la théorie (comme l’arpentage se distingue de la géométrie). Et, dans cette mesure, on ne désigne pas non plus comme constituant de l’art ce qu’on a le pouvoir de faire dès lors que simplement l’on sait ce qui doit être fait et que l’on se borne donc à connaître suffisamment l’effet recherché. Seul ce que l’on n’a pas aussitôt l’habileté de faire du simple fait qu’on le connaît de la manière la plus parfaite relève de l’art. Camper décrit très exactement les propriétés que devrait avoir la meilleure chaussure, mais il ne pouvait assurément en faire aucune.
3. L’art se distingue donc de l’artisanat ; le premier est dit libéral, le second peut être nommé aussi art mercantile. On regarde le premier comme s’il ne pouvait répondre à une finalité (réussir) qu’en tant que jeu, c’est-à-dire comme une activité qui soit en elle-même agréable ; on regarde le second comme constituant un travail, c’est-à-dire comme une activité qui est en elle-même désagréable (pénible) et qui n’est attirante que par son effet (par exemple, à travers son salaire), et qui peut par conséquent être imposée de manière contraignante. 
Afin de savoir si, dans la hiérarchie des corps de métier, les horlogers doivent être tenus pour des artistes et les forgerons, en revanche, pour des artisans, il faudrait disposer d’un autre angle d’appréciation que celui que nous faisons nôtre ici ; car il faudrait prendre pour point de vue la proportion des talents qui doivent nécessairement se trouver au fondement de l’une ou l’autre de ces activités. Quant à déterminer si, même entre ce qu’on appelle les sept arts libéraux, il n’en est pas quelques-uns qui auraient dû être mis au nombre des sciences et d’autres comparés à des métiers, je ne veux pas en débattre ici. En revanche, que dans tous les arts libéraux soit en tout cas requise une certaine dimension de contrainte ou, comme l’on dit, un mécanisme, sans quoi l’esprit, qui dans l’art doit être libre et, seul, anime l’œuvre, n’aurait aucun corps et s’évaporerait entièrement (rôle que jouent, par exemple, dans la poésie l’exactitude et la richesse de la langue, en même temps que la prosodie et la métrique), il n’est pas inutile de le rappeler, dans la mesure où beaucoup de nouveaux éducateurs croient apporter la meilleure contribution possible à un art libéral en y supprimant toute contrainte et en le transformant, de travail qu’il était, en un simple jeu.

§44. Des beaux-arts 
Il n’existe pas de science du beau, mais seulement une critique du beau, et il n’existe pas non plus de belles sciences, mais seulement des beaux-arts. En effet, en ce qui concerne une science du beau, il faudrait que l’on puisse y déterminer scientifiquement, c’est-à-dire par des raisons démonstratives [305], si quelque chose doit ou non être tenu pour beau ; mais dès lors que le jugement sur la beauté appartiendrait à la science, il ne serait pas un jugement de goût. En ce qui concerne le second point, une science qui, en tant que telle, devrait être belle, est un non-sens. Car si, en tant que science, on lui demandait des principes et des preuves, on n’obtiendrait que des formules élégantes (bons mots). Ce qui a pu donner naissance à l’habituelle expression de belles sciences n’est sans aucun doute rien d’autre que le fait que l’on ait fort justement remarqué que les beaux-arts, dans toute leur perfection, exigent beaucoup de science, comme par exemple la connaissance des langues anciennes, une lecture assidue des auteurs tenus pour classiques, l’histoire, la connaissance des antiquités, etc., et, par une confusion des mots, l’on a ainsi appelé belles sciences les sciences historiques, parce qu’elles constituent la nécessaire préparation et le fondement des beaux-arts, et en partie aussi parce que l’on y inclut la connaissance des produits des beaux-arts (éloquence et poésie). 
Si l’art conforme à la connaissance d’un objet possible se borne à exécuter les actions nécessaires afin de le réaliser, il s’agit alors d’un art mécanique ; mais s’il a pour fin immédiate le sentiment de plaisir, alors il s’appelle un art esthétique. Celui- ci relève, soit des arts d’agrément, soit des beaux-arts. C’est un art d’agrément lorsque sa fin, c’est que le plaisir accompagne les représentations en tant que simples sensations ; c’est un des beaux-arts lorsque sa fin, c’est que le plaisir accompagne les représentations en tant que modes de connaissance. 
Les arts d’agrément sont ceux qui ont la jouissance pour seul but ; tels sont tous les attraits qui peuvent, à table, contenter la société : par exemple, raconter de façon divertissante, amener la société à une conversation franche et vivante, la disposer par la plaisanterie et le rire à un certain ton de gaieté, dans lequel, comme l’on dit, on peut bavarder à tort et à travers sans que personne se tienne pour responsable de ce qu’il dit, parce qu’il ne s’agit que d’une conversation en passant, et non de quelque chose qui serait destiné à fournir durablement matière à être médité ou répété. (À cela appartient également la manière dont la table est dressée pour le plaisir, ou encore, dans les grands banquets, la musique de table, chose étrange qui, en tant simplement que bruit agréable, doit entretenir la disposition des esprits à l’allégresse et qui, sans que personne ne prête jamais la moindre attention à sa composition, favorise [306] la conversation libre entre voisins). À quoi viennent s’ajouter tous les jeux, qui n’ont d’autre intérêt que de faire passer le temps sans que l’on s’en aperçoive. 
Les beaux-arts, en revanche, sont un mode de représentation qui porte en lui- même une finalité et qui contribue pourtant, bien que ce soit sans intention finale, à la culture des facultés de l’esprit en vue de la communication en société. 
Dans son concept, la communicabilité universelle d’un plaisir contient déjà ceci qu’il ne saurait s’agir d’un plaisir de jouissance tiré de la simple sensation, mais d’un plaisir de la réflexion ; et de la sorte, l’art esthétique, en tant qu’il relève des beaux-arts, est un art qui a pour mesure la faculté de juger réfléchissante et non point la sensation des sens. 
§45. Les beaux-arts ne sont de l’art que dans la mesure où ils ont en même temps l’apparence de la nature 
En face d’un produit des beaux-arts, on doit prendre conscience que c’est là une production de l’art, et non de la nature ; mais, dans la forme de ce produit cependant, la finalité doit sembler aussi libre de toute contrainte par des règles arbitraires que s’il s’agissait d’un produit de la simple nature. C’est sur ce sentiment de la liberté dans le jeu de nos facultés de connaître, lequel sentiment doit être en même temps final, que repose ce plaisir qui seul est universellement communicable, sans toutefois se fonder sur des concepts. La nature était belle lorsque parallèlement elle avait l’apparence de l’art ; et l’art ne peut être appelé beau que lorsque nous sommes conscients qu’il s’agit d’art et que celui-ci nous apparaît pourtant en tant que nature. 
En effet, qu’il s’agisse de beauté naturelle ou qu’il s’agisse de beauté artistique, nous pouvons dire dans les deux cas : est beau ce qui plaît dans le simple jugement (non pas dans la sensation des sens, ni par l’intermédiaire d’un concept). Or, l’art a toujours l’intention bien déterminée de produire quelque chose. Mais s’il s’agissait d’une simple sensation (laquelle est quelque chose de purement subjectif) qui dût être accompagnée de plaisir, ce produit de l’art ne plairait, dans le jugement, que par la médiation du sentiment des sens. Si le projet portait sur la production d’un objet déterminé, cet objet, le projet une fois réalisé par l’art, ne plairait que par l’intermédiaire de concepts. Mais, dans les deux cas, l’art ne plairait pas dans le simple jugement ; en d’autres termes, il ne plairait pas en tant qu’art du beau, mais en tant qu’art mécanique. (…)
§46. Les beaux-arts sont les arts du génie 
Le génie est le talent (don naturel) qui donne à l’art ses règles. Puisque, en tant que faculté productive innée de l’artiste, le talent appartient lui-même à la nature, l’on pourrait également s’exprimer ainsi : le génie est la disposition innée de l’esprit (ingenium) par laquelle la nature donne à l’art ses règles. 
Quoi qu’il en soit de cette définition, qu’elle soit simplement arbitraire, ou qu’elle soit conforme ou non au concept que l’on a coutume d’associer au mot de génie (ce que l’on devra expliquer dans le paragraphe suivant), on peut cependant d’ores et déjà prouver que les beaux-arts, suivant la signification dans laquelle ce mot est pris ici, doivent nécessairement être considérés comme des arts du génie. 
Tout art en effet suppose des règles, sur le fondement desquelles un produit est tout d’abord représenté comme possible si l’on doit l’appeler un produit artistique. Mais le concept des beaux-arts ne permet pas que le jugement sur la beauté de son produit soit dérivé d’une quelconque règle possédant un concept comme principe de détermination, et par conséquent il ne permet pas que le jugement se fonde sur un concept de la manière dont le produit est possible. Aussi bien, les beaux-arts ne peuvent eux-mêmes concevoir la règle d’après laquelle ils doivent donner naissance à leur produit. Or, puisque sans une règle qui le précède, un produit ne peut jamais être désigné comme étant un produit de l’art, il faut que la nature donne à l’art sa règle dans le sujet (et cela par la concordance des facultés dont dispose celui-ci) ; c’est dire que les beaux-arts ne sont possibles que comme produits du génie. 
On voit par là : 1°) Que le génie est un talent consistant à produire ce dont on ne saurait donner aucune règle déterminée ; il ne correspond pas à une aptitude à ce qui peut être appris d’après une règle quelconque ; [308] il s’ensuit que l’originalité doit être sa première propriété ; 2°) L’absurde pouvant lui aussi être original, les produits du génie doivent en même temps être des modèles, c’est-à-dire exemplaires ; par conséquent, bien qu’eux-mêmes ne naissent pas d’une imitation, ils doivent toutefois servir à d’autres de mesure ou de règle de jugement ; 3°) Le génie est donc incapable de décrire lui-même, ou d’exposer scientifiquement, comment il donne naissance à son produit, mais c’est au contraire en tant que nature qu’il donne la règle de ses productions ; c’est pourquoi l’auteur d’un produit qu’il doit à son génie ne sait pas lui-même comment se trouvent en lui les Idées qui s’y rapportent, et il n’est pas non plus en son pouvoir de concevoir à volonté, ou selon un plan, de telles Idées, ni de les communiquer à d’autres à partir de préceptes qui les mettraient à même de concevoir des produits comparables. (C’est pourquoi aussi le terme de génie est vraisemblablement dérivé de genius, l’esprit particulier donné à un homme à sa naissance pour le protéger et le diriger, et qui est la source de l’inspiration dont émanent ces idées originales) ; 4°) Il en résulte enfin que, par l’intermédiaire du génie, ce n’est pas à la science que la nature prescrit des règles, mais à l’art, et ce n’est le cas que dans la mesure où l’art dont il s’agit fait partie des beaux-arts. 
§. 48. Du rapport du génie au goût 
Pour juger de la beauté des objets en tant que beaux objets, il faut du goût ; mais pour les beaux-arts eux-mêmes, c’est-à-dire pour la production de tels objets, il faut du génie. 
Si l’on considère le génie comme le talent pour les beaux-arts (ce qui est la signification propre du mot), et si l’on veut analyser à ce point de vue les facultés qui doivent s’unir pour constituer un tel talent, il est tout d’abord nécessaire de déterminer exactement la différence entre la beauté naturelle, dont le jugement n’exige que le goût, et la beauté artistique, dont la possibilité exige le génie (ce qu’il faut prendre en compte quand on juge un tel objet). 
Une beauté naturelle est une belle chose ; la beauté artistique est une belle représentation d’une chose. 
Afin de juger une beauté naturelle comme telle, je n’ai pas besoin de posséder avant cela un concept du type de chose que l’objet doit être ; en d’autres termes, il n’est pas nécessaire que je connaisse la finalité matérielle (la fin) de l’objet en question ; c’est au contraire la simple forme, sans connaissance de la fin, qui plaît pour elle-même dans le jugement que je porte. Mais quand l’objet est donné comme étant un produit de l’art et qu’en tant que tel il doit être déclaré beau, il faut en premier lieu, puisque l’art suppose toujours une fin dans la cause (et dans sa causalité), qu’un concept soit mis au fondement de ce que la chose doit être ; et puisque ce qui constitue la perfection d’une chose, c’est l’harmonie du divers présent en elle avec une destination interne de celle-ci en tant que fin, il faut, dans le jugement sur la beauté artistique, prendre en compte en même temps la perfection de la chose, ce dont il n’est pas du tout question dans le jugement sur une beauté naturelle (comme telle). Sans doute, dans le jugement sur les objets de la nature, particulièrement ceux qui sont animés, par exemple l’homme ou un cheval, on a l’habitude, pour en juger la beauté, de considérer également la finalité objective ; mais dès lors, le jugement n’est point un jugement esthétique pur, c’est-à-dire un simple jugement de goût. La nature n’est dans ce cas plus jugée en tant que prenant l’apparence de l’art, mais en tant qu’elle est effectivement de l’art (bien que surhumain) ; et, pour le jugement esthétique, le jugement téléologique sert [312] de fondation et de condition dont il doit tenir compte. Dans un tel cas, lorsque l’on dit, par exemple : « C’est une belle femme », l’on ne pense en fait rien d’autre que ceci : dans sa forme, la nature représente d’une belle manière les fins de la constitution féminine ; car, au-delà de la simple forme, force est de considérer en outre un concept afin que l’objet soit de la sorte pensé par l’intermédiaire d’un jugement esthétique logiquement conditionné. 
Les beaux-arts montrent leur supériorité précisément en ceci qu’ils donnent une belle description de choses qui, dans la nature, seraient laides ou déplaisantes. Les furies, les maladies, les dévastations de la guerre, etc., en tant que réalités nuisibles, peuvent être décrites de très belle façon, et même représentées par des peintures ; une seule forme de laideur ne peut être représentée de manière naturelle sans anéantir toute satisfaction esthétique, et par conséquent toute beauté artistique, c’est celle que suscite le dégoût. En effet, comme, dans cette singulière sensation qui repose sur la pure imagination, l’objet est représenté comme s’il s’imposait à la jouissance, alors même que nous lui résistons pourtant avec force, la représentation artistique de l’objet n’est plus, dans notre sensation, distincte de la nature même de l’objet, et il est dès lors impossible qu’on la tienne pour belle. Aussi, puisque, dans ses productions, l’art est presque confondu avec la nature, la sculpture a-t-elle exclu de ses créations la représentation immédiate d’objets laids, et c’est pourquoi il est permis de représenter, mais d’une manière seulement indirecte, grâce à la médiation d’une interprétation de la raison qui ne s’adresse pas simplement à la faculté de juger esthétique, par exemple la mort (sous la forme d’un beau génie), l’esprit guerrier (en la personne de Mars), par une allégorie ou des attributs d’apparence agréable. 
C’est là ce que nous avions à dire à propos de la belle représentation d’un objet, laquelle n’est en fait que la forme de la présentation d’un concept grâce à laquelle celui-ci est communiqué universellement. 
Nietzsche, Le crépuscule des idoles. Flâneries inactuelles. 
§ 19 BEAU ET LAID. — Rien n’est plus confidentiel, disons plus restreint que notre sens du beau. Celui qui voudrait se le figurer, dégagé de la joie que l’homme cause à l’homme, perdrait pied immédiatement. Le « beau en soi » n’est qu’un mot, ce n’est pas même une idée. Dans le beau l’homme se pose comme mesure de la perfection ; dans des cas choisis il s’y adore. Une espèce ne peut pas du tout faire autrement que de s’affirmer de cette façon. Son instinct le plus bas, celui de la conservation et de l’élargissement de soi, rayonne encore dans de pareilles sublimités. L’homme se figure que c’est le monde lui-même qui est surchargé de beautés, — il s’oublie en tant que cause de ces beautés. Lui seul l’en a comblé, hélas ! d’une beauté très humaine, rien que trop humaine !… En somme, l’homme se reflète dans les choses, tout ce qui lui rejette son image lui semble beau : le jugement « beau » c’est sa vanité de l’espèce… Un peu de méfiance cependant peut glisser cette question à l’oreille du sceptique : le monde est-il vraiment embelli parce que c’est précisément l’homme qui le considère comme beau ? Il l’a représenté sous une forme humaine : voilà tout. Mais rien, absolument rien, ne nous garantit que le modèle de la beauté soit l’homme. Qui sait quel effet il ferait aux yeux d’un juge supérieur du goût ? Peut-être paraîtrait-il osé ? peut-être même réjouissant ? peut-être un peu arbitraire ?… « Ô Dionysos, divin, pourquoi me tires-tu les oreilles ? » demanda un jour Ariane à son philosophique amant, dans un de ces célèbres dialogues sur l’île de Naxos. « Je trouve quelque chose de plaisant à tes oreilles, Ariane : pourquoi ne sont-elles pas plus longues encore ? »
§24. L’ART POUR L’ART. — La lutte contre le but en l’art est toujours une lutte contre les tendances moralisatrices dans l’art, contre la subordination de l’art sous la morale. L’art pour l’art veut dire : « Que le diable emporte la morale ! » — Mais cette inimitié même dénonce encore la puissance prépondérante du préjugé. Lorsque l’on a exclu de l’art le but de moraliser et d’améliorer les hommes, il ne s’en suit pas encore que l’art doive être absolument sans fin, sans but et dépourvu de sens, en un mot, l’art pour l’art — un serpent qui se mord la queue. « Être plutôt sans but, que d’avoir un but moral ! » ainsi parle la passion pure. Un psychologue demande au contraire : que fait toute espèce d’art ? ne loue-t-elle point ? ne glorifie-t-elle point ? n’isole-t-elle point ? Avec tout cela l’art fortifie ou affaiblit certaines évaluations… N’est-ce là qu’un accessoire, un hasard ? Quelque chose à quoi l’instinct de l’artiste ne participerait pas du tout ? Ou bien la faculté de pouvoir de l’artiste n’est-elle pas la condition première de l’art ? L’instinct le plus profond de l’artiste va-t-il à l’art, ou bien n’est-ce pas plutôt au sens de l’art, à la vie, à un désir de vie ? — L’art est le grand stimulant à la vie : comment pourrait-on l’appeler sans fin, sans but, comment pourrait-on l’appeler l’art pour l’art ? — Il reste une question : l’art ne fait-il pas paraître beaucoup de choses qu’il emprunte à la vie, laides, dures, douteuses ? — Et en effet il y a eu des philosophes qui lui prêtèrent ce sens : « s’affranchir de la volonté », voilà l’intention que Schopenhauer prêtait à l’art, « disposer à la résignation », voilà pour lui la grande utilité de la tragédie qu’il vénérait. — Mais ceci — je l’ai déjà donné à entendre — c’est l’optique d’un pessimiste, c’est le « mauvais œil » — : il faut en appeler aux artistes eux-mêmes. L’artiste tragique, que nous communique-t-il de lui-même ? N’affirme-t-il pas précisément l’absence de crainte devant ce qui est terrible et incertain ? — Cet état lui-même est un désir supérieur ; celui qui le connaît l’honore des plus grands hommages. Il le communique, il faut qu’il le communique, en admettant qu’il soit artiste, génie de la confidence. La bravoure et la liberté du sentiment, devant un ennemi puissant, devant un sublime revers, devant un problème qui éveille l’épouvante — c’est cet état victorieux que l’artiste tragique choisit, qu’il glorifie. Devant le tragique, la cour martiale de notre âme célèbre ses saturnales ; celui qui est habitué à la souffrance, celui qui cherche la souffrance, l’homme héroïque, célèbre son existence dans la tragédie, — c’est seulement à sa propre vie que l’artiste tragique offre la coupe de cette cruauté, la plus douce. —
§44. MON IDÉE DU GÉNIE. — Les grands hommes sont comme les grandes époques, des matières explosibles, d’énormes accumulations de forces ; historiquement et physiologiquement, leur condition première est toujours la longue attente de leur venue, une préparation, un repliement sur soi-même — c’est-à-dire que pendant longtemps aucune explosion ne doit s’être produite. Lorsque la tension dans la masse est devenue trop grande, la plus fortuite irritation suffit pour faire appel dans le monde au « génie », à l’« action », à la grande destinée. Qu’importe alors le milieu, l’époque, « l’esprit du siècle », « l’opinion publique » ! Qu’on prenne le cas de Napoléon. La France de la Révolution et plus encore la France qui a préparé la Révolution devait, par elle-même, engendrer le type le plus opposé à celui de Napoléon, et elle l’a en effet engendré. Et puisque Napoléon était différent, héritier d’une civilisation plus forte, plus constante, plus ancienne que celle qui en France s’en allait en vapeur et en miettes, il y fut le maître, il fut seul à y être maître. Les grands hommes sont nécessaires, le temps où ils apparaissent est fortuit ; s’ils en deviennent maîtres presque toujours, cela tient à ce qu’ils sont plus forts, plus vieux, à ce qu’ils représentent une plus longue accumulation d’éléments. Entre un génie et son temps il existe le rapport du fort au faible, du vieux au jeune. Le temps est toujours relativement plus jeune, plus léger, moins émancipé, plus flottant, plus enfantin. — Que l’on pense aujourd’hui tout autrement en France (en Allemagne aussi, mais là ça n’a pas d’importance), que la théorie du milieu, une vraie théorie de neurasthéniques, y soit devenue sacro-sainte et qu’elle trouve crédit parmi les physiologistes, voilà qui, pour nous, n’est pas en « bonne odeur », voilà qui nous fait venir de bien tristes pensées. — En Angleterre on ne l’entend pas non plus autrement, mais cela ne troublera personne. À l’Anglais deux voies sont ouvertes pour s’accommoder du génie et du « grand homme » : la voie démocratique à la façon de Buckle, ou bien la voie religieuse à la façon de Carlyle. — Le danger qu’il y a dans les grands hommes et dans les grandes époques est extraordinaire ; l’épuisement sous toutes ses formes, la stérilité les suit pas à pas. Le grand homme est une fin ; la grande époque, la Renaissance par exemple, est une fin. Le génie — en œuvre et en action — est nécessairement gaspilleur : qu’il se gaspille c’est là sa grandeur… L’instinct de conservation est en quelque sorte suspendu ; la pression suprême des forces rayonnantes leur défend toute espèce de précaution et de prudence. On appelle cela « sacrifice », on vante son « héroïsme », son indifférence à son propre bien, son abnégation pour une idée, une grande cause, une patrie : des malentendus, que tout cela… Il déborde, il se répand, il se gaspille, il ne se ménage pas, fatalement, irrévocablement, involontairement, tout comme l’irruption d’un fleuve par-dessus ses rives est involontaire. Mais puisque l’on doit beaucoup à de tels explosifs on les a gratifiés, en retour, de bien des choses, par exemple d’une espèce de morale supérieure… Telle est la reconnaissance de l’humanité : elle comprend à contre-sens ses bienfaiteurs. —
Hannah Arendt, Condition de l’homme moderne, trad. G. Fradier, Agora Pocket, 1983, p. 222-227
La permanence du monde et l’œuvre d’art
Parmi les objets qui donnent à l’artifice humain la stabilité sans laquelle les hommes n’y trouveraient point de patrie, il y en a qui n’ont strictement aucune utilité et qui en outre, parce qu’ils sont uniques, ne sont pas échangeables et défient par conséquent l’égalisation au moyen d’un dénominateur commun tel que l’argent ; si on les met sur le marché on ne peut fixer leurs prix qu’arbitrairement. Bien plus, les rapports que l’on a avec une œuvre d’art ne consistent certainement pas à « s’en servir » ; au contraire, pour trouver sa place convenable dans le monde, l’œuvre d’art doit être soigneusement écartée du contexte des objets d’usage ordinaire. Elle doit de même être écartée des besoins et des exigences de la vie quotidienne, avec laquelle elle a aussi peu de contacts que possible. Que l’œuvre d’art ait toujours été inutile, ou qu’elle ait autrefois servi aux prétendus besoins religieux comme des objets d’usage ordinaires servent aux besoins ordinaires, c’est une question hors de propos ici. Même si l’origine historique de l’art était d’un caractère religieux ou mythologique, le fait est que l’art a glorieusement résisté à sa séparation d’avec la religion, la magie et le mythe.
En raison de leur éminente permanence, les œuvres d’art sont de tous les objets tangibles les plus intensément du-monde ; leur durabilité est presque invulnérable aux effets corrosifs des processus naturels, puisqu’elles ne sont pas soumises à l’utilisation qu’en feraient les créatures vivantes, utilisation qui, en effet, loin d’actualiser leur finalité – comme la finalité d’une chaise lorsqu’on s’assied dessus – ne peut que les détruire. Ainsi leur durabilité est-elle d'un ordre plus élevé que celle dont tous les objets ont besoin afin d'exister ; elle peut atteindre à la permanence à travers les siècles. Dans cette permanence, la stabilité même de l'artifice humain qui, habité et utilisé par les mortels, ne saurait être absolu, acquiert une représentation propre. Nulle part la durabilité absolue du monde des objets n'apparaît avec tant de clarté, nulle part, par conséquent, ce monde d'objets ne se révèle de façon aussi spectaculaire comme la patrie non mortelle d'êtres mortels. Tout se passe comme si la stabilité du-monde se faisait transparente dans la permanence de l'art, de sorte qu'un pressentiment d'immortalité, non pas celle de l'âme ni de la vie, mais d'une chose immortelle accomplie par des mains mortelles, devient tangible et présent pour resplendir et qu'on le voie, pour chanter et qu'on l'entende, pour parler à qui voudra lire.
La source immédiate de l’œuvre d’art est l’aptitude de l’homme à penser, comme la propension de l’homme à « échanger et troquer » est l’origine des objets d’usage. Ce sont là des facultés de l’homme et non de simples attributs de l’animal humain comme les sentiments, les désirs, les besoins auxquels elles sont liées et qui souvent en forment le contenu. Ces propriétés humaines sont aussi étrangères au monde que l’homme crée pour se faire une patrie sur terre que les propriétés correspondantes des autres espèces animales, et si elles devaient former un environnement fait de main d’homme pour l’animal humain ce serait un non-monde, produit d’une émanation plutôt que d’une création. La pensée est apparentée au sentiment et en métamorphose le muet désespoir comme l’échange transforme la cupidité, et l’utilisation, l’appétit lancinant des besoins – et ainsi besoin, sentiment, cupidité sont-ils rendus dignes d’entrer dans le monde, transformés en objets, réifiés.
Dans chaque cas, une faculté humaine qui, de nature, est communicative, ouverte au monde, transcende et libère de son emprisonnement dans le soi une intensité passionnée qu’elle donne au monde. 
Dans le cas des œuvres d’art, la réification est plus qu’une transformation ; c’est une transfiguration, une véritable métamorphose dans laquelle dirait-on, le cours de la nature qui veut réduire en centres tout ce qui brûle est soudain renversé, et voilà que de la poussière même peuvent jaillir des flammes. Les œuvres d’art sont des objets de pensée, mais elles n’en sont pas moins des objets. De soi-même, le processus de pensée ne produit, de fabrique pas non plus d’objets concrets, livres, tableaux, statues, partitions, que de soi-même l’utilisation ne produit, ne fabrique des maisons ou des meubles. La réification qui a lieu dans l’écriture, la peinture, le modelage ou la composition est évidemment liée à la pensée qui l’a précédée, mais ce qui fait de la pensée une réalité, ce qui fabrique des objets de pensée, c’est le même ouvrage qui, grâce à l’instrument primordial des mains humaines, construit les autres objets durables de l’artifice humain.
Nous avons déjà dit que cette réification, cette matérialisation sans laquelle aucune pensée ne peut devenir concrète doit toujours être payée, et que le prix en est la vie elle-même : c’est toujours dans « la lettre morte » que « l’esprit vivifiant » doit survivre, dans une mort dont on ne peut le sauver que si la lettre rentre en contact avec une vie qui veut la ressusciter, encore que cette résurrection des morts soit, comme tout ce qui vit, promise de nouveau à la mort. Cependant cette mortalité, toujours présente dans l’art et indiquant, pour ainsi dire, la distance qui sépare le foyer originel de la pensée, dans le cœur ou le cerveau de l’homme, de son éventuelle destinée dans le monde, cette mortalité n’est pas la même dans tous les arts. Dans la musique et la poésie, les arts les moins « matérialistes » puisqu’ils ont pour « matériaux » les sons et les mots, la réification et l’ouvrage qu’elle exige sont réduites au minimum. Le jeune poète, le jeune musicien prodige peuvent atteindre une certaine perfection sans expérience et presque sans apprentissage – phénomène que l’on ne trouve guère en peinture, en sculpture ou en architecture.
La poésie, qui a pour matériau le langage, est sans doute de tous les arts le plus humain, le moins du-monde, celui dans lequel le produit final demeure le plus proche de la pensée qui l’a inspiré. La durabilité d’un poème produire par condensation, comme si le langage parlé dans sa plus grande densité, concentré à l’extrême, était poétique en soi. Ici la mémoire, Mnémosyne, mère des muses, se change immédiatement en souvenir : pour réaliser cette transformation le poète emploie le rythme, au moyen duquel le poème se fixe presque de lui-même dans le souvenir. C’est cette proximité du souvenir vivant qui permet au poème de demeurer, de conserver sa durabilité en dehors de la page écrite ou imprimée, et bien que la « qualité » soit soumise à une grande variété de normes, le poème inévitablement doit être « mémorable » afin d’avoir une chance d’être fixé de façon permanente dans le souvenir de l’humanité. De tous les objets de pensée la poésie est la plus proche de la pensée, et le poème est moins objet que toute autre œuvre d’art ; et pourtant le poème lui-même, si longtemps qu’il ait existé comme parole vivante dans le souvenir du barde et de son auditoire, sera un jour « fait » : il sera écrit et transformé en chose tangible, parmi les choses, car la mémoire et le don du souvenir, d’où naît toujours le désir de l’impérissable, un besoin de choses tangibles pour les rappeler et les sauvegarder.
Penser est autre chose que connaître. La pensée, source des œuvres d’art, se manifeste sans transformation ni transfiguration dans la grandeur philosophique, tandis que la principale manifestation des processus cognitifs, par lesquels nous acquérons et accumulons des connaissances, se trouve dans les sciences. La cognition poursuit toujours un but défini, que peuvent fixer soit des considérations pratiques, soit une « vaine curiosité » ; mais dès que ce but est atteint, le processus cognitif s’achève. La pensée, au contraire, n’a ni fin ni but hors de soi : elle ne produit pas même de résultats ; non seulement la philosophie utilitariste de l’homo faber, mais aussi les gens d’actions, les admirateurs des succès scientifiques, ne se lassent jamais de montrer à quel point la pensée est « inutile » - aussi inutile, en effet, que les œuvres d’art qu’elle inspire. Et ces produits inutiles, la pensée ne peut même pas les revendiquer, car, de même que les grands systèmes philosophiques, ils peuvent à peine passer pour le résultat de la pensée pure à proprement parler, puisque c’est précisément le processus de la pensée que l’artiste ou le philosophe écrivain doivent interrompre et transformer pour la réification matérialisante de leur œuvre. L’activité de penser est aussi incessante, aussi répétitive que la vie, et la question de savoir si la pensée a un sens se ramène à l’énigme sans réponse du sens de la vie : ses processus imprègnent si profondément la totalité de l’existence humaine que son commencement et sa fin coïncident avec ceux de la vie elle-même. Ainsi la pensée, bien qu’elle inspire la productivité la plus hautement du-monde de l’homo faber, n’est aucunement sa prérogative ; elle ne commence à s’affirmer comme sa source d’inspiration que lorsqu’il se dépasse pour ainsi dire et se met à produire des choses inutiles, étrangères à ses besoins matériels ou intellectuels, à ses nécessités physiques comme à sa soif de connaissance. D’un autre côté, la cognition appartient à tous les processus d’œuvre et non pas seulement à ceux qui sont intellectuels ou artistiques ; comme la fabrication, c’est un processus qui a un commencement et une fin, dont on peut éprouver l’utilité et qui échoue s’il ne produit pas de résultats, de même que l’ouvrage d’un menuisier échoue s’il fabrique une table à deux pieds. Les processus cognitifs en sciences ne diffèrent pas fondamentalement du rôle de la cognition en fabrication ; les résultats scientifiques produits au moyen de la cognition s’ajoutent à l’artifice humaine comme les autres objets.
Marcel Proust, à la recherche du temps perdu. Le temps retrouvé, GF Flammarion, 1986, p. 289-290
Comment la littérature de notations aurait-elle une valeur quelconque puisque c’est sous de petites choses comme celles qu’elle note, que la réalité est contenue (la grandeur dans le bruit lointain d’un aéroplane, dans la ligne du clocher de Saint Hilaire, le passé dans la saveur d’une madeleine, etc.) et qu’elles sont sans signification par elles-mêmes si on ne l’en dégage pas ? Peu à peu conservée par la mémoire, c’est la chaîne de toutes ces expressions inexactes où ne reste rien de ce que nous avons réellement éprouvé, qui constitue pour nous notre pensée, notre vie, la réalité et c’est ce mensonge-là que ne ferait que reproduire un art soi-disant « vécu », simple comme la vie, sans beauté, double emploi si ennuyeux et si vain de ce que nos yeux voient et de ce que notre intelligence constate qu’on se demande où celui qui s’y livre, trouve l’étincelle joyeuse et motrice, capable de le mettre en train et de l faire avancer dans sa besogne. La grandeur de l’art véritable, au contraire, de celui que M. de Norpois eût appelé un jeu de dilettante, c’était de retrouver, de ressaisir, de nous faire connaître cette réalité loin de laquelle nous vivons, de laquelle nous nous écartons de plus en plus au fur et à mesure que prend plus d’épaisseur et d’imperméabilité la connaissance conventionnelle que nous lui substituons, cette réalité que nous risquerions fort de mourir sans avoir connue, et qui est tout simplement notre vie.
La vraie vie, la vie enfin découverte et éclaircie, la seule vie par conséquent réellement vécue, c’est la littérature. Cette vie qui en un sens, habite à chaque instant chez tous les hommes aussi bien que chez l’artiste. Mais ils ne la voient pas, parce qu’ils ne cherchent pas à l’éclaircir. Et ainsi leur passé est encombré d’innombrables clichés qui restent inutiles parce que l’intelligence de les a pas « développés ». Notre vie ; et aussi la vie des autres car le style pour l’écrivain aussi bien que la couleur pour le peintre est une question non de technique mais de vision. Il est la révélation qui serait impossible par des moyens directs et conscients de la différence qualitative qu’il y a dans la façon dont nous apparaît le monde, différence qui s’il n’y avait pas l’art resterait le secret éternel de chacun. Par l’art seulement, nous pouvons sortir de nous, savoir ce que voit un autre de cet univers qui n’est pas le même que le nôtre et dont les paysages nous seraient restés aussi inconnus que ceux qu’il peut y avoir dans la lune. Grâce à l’art, au lieu de voir un seul monde, le nôtre, nous le voyons se multiplier, et autant qu’il y a d’artistes originaux, autant nous avons de mondes à notre disposition, plus différents les uns des autres que ceux qui roulent dans l’infini, et bien des siècles après qu’est éteint le foyer dont il émanait, qu’il s’appelât Rembrandt ou Ver Meer, nous envoient encore leur rayon spécial.
Ce travail de l’artiste, de chercher à apercevoir sous de la matière, sous de l’expérience, sous des mots quelque chose de différent, c’est exactement le travail inverse de celui que, à chaque minute quand nous vivons détournés de nous-même, l’amour-propre, la passion, l’intelligence, et l’habitude aussi accomplissent en nous, quand elles amassent au-dessus de nos impressions vraies, pour nous les cacher entièrement, les nomenclatures, les buts pratiques que nous appelons faussement la vie. En somme cet art si compliqué est justement le seul art vivant. Seul il exprime pour les autres et nous fait voir à nous-même notre propre vie, cette vie qui ne peut pas « s’observer », dont les apparences qu’on observe ont besoin d’être traduites et souvent lues à rebours et péniblement déchiffrées. Ce travail qu’avaient fait notre amour-propre, notre passion, notre esprit d’imitation, notre intelligence abstraite, nos habitudes, c’est ce travail que l’art défera, c’est la marche en sens contraire, le retour aux profondeurs où ce qui a existé réellement gît inconnu de nous qu’il nous fera suivre.

Antoine Compagnon, La vie derrière soi. Fins de la littérature. Equateurs, 2021, p. 7-27.
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3. Soin et création
F. Worms, Le moment du soin, 2010. 
Le modèle parental et la portée ontologique du soin 
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Le soin ultime. Sur l’idée des soins palliatifs
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La musique
4. Cas : La musique pour faire corps avec soi et les autres tout au long de la vie. In : Vieillissement et enveloppes psychiques, Magalie Bonnet et Christine Louchard Chardon éds. Editions In Press, 2024. 
Hervé Platel – Professeur de neuropsychologie - INSERM, U1077, EPHE, Université de Caen Normandie, PSL Research University, Neuropsychologie et Imagerie de la Mémoire Humaine, Caen, France.
Unité Inserm U1077 NIMH, PFRS, 2 rue des Rochambelles, 14032, Caen. 
“Que la musique soit un langage, à la fois intelligible et intraduisible, fait de la musique elle- même le suprême mystère des sciences de l’homme, celui contre lequel elles butent et qui garde la clé de leur progrès.” (Claude Levi-Strauss, Le Cru et le Cuit, 1964). 
Introduction 
Il n’y a pas une culture humaine connue qui n’ait pas développé de pratique musicale, soit instrumentale, soit vocale. Si ce caractère universel de la musique est intriguant, car d'un point de vue purement biologique on pourrait penser que la musique est totalement inutile à l'évolution et la survie de l'Homme, en revanche il n’est pas si simple de trouver le dénominateur commun de toutes ces pratiques. Tout d’abord, il n’existe pas de conception universelle de la musique. Dans l'esprit du musicien, du musicologue et même du citoyen non spécialiste, le terme "musique" renvoie le plus souvent à une réalité bien établie et acceptée. Ce "confort intellectuel" est remis en question dès lors que l'on élargit son champ d'investigation dans l'espace et dans le temps. Au Tibet, par exemple, le terme "n'ga-ro" désignera toute émission sonore, qu'elle soit "musicale" ou non et aucun terme n'existe pour désigner le champ que l'on associe en Occident à la musique. Différents travaux d’ethnomusicologie signalent que dans de nombreuses langues africaines il n'y a aucun terme pour dire "musique". Il y a bien des mots pour dire "chant", pour désigner certaines catégories de chants, pour les répertorier, mais le mot "musique" n'existe pas ; ou encore, il n’existe pas de terme générique pour "mélodie" ni "rythme". Le mot "musique" n'a pas d'équivalent non plus en arabe yéménite de même qu'en arabe classique, du moins pas avant le 20ème siècle. L'ethnomusicologie nous montre donc l'impossibilité d'arriver à une définition universellement satisfaisante de la musique. Par ailleurs, les formes culturelles de productions musicales sont si variées d’un point de vue harmonique, mélodique, rythmique, timbrale... qu’il est bien difficile d’identifier des universaux en musique. Considérant l’hétérogénéité de l’expression culturelle de la musique, est-il possible d’en donner une définition qui transcende ces différences ? 
Définir la musique 
Qu’est-ce que la musique ? Pour l’Homme c’est clairement la transformation culturelle, nous pourrions dire la « mise en culture », du monde sonore. Ce qui est singulier concernant le monde sonore, c’est qu’il peut être produit par des objets externes, naturels (chants des oiseaux, bruit du ruisseau...) ou manufacturés (bruits d’objets et instruments), mais aussi par une production interne, les bruits de notre corps ou le chant de notre propre voix. Notre corps ne produit pas de lumière mais il produit du son. Nous avons une identité sonore pour nous même (perception interne de notre voix), et pour les autres qui nous entendent. Cette identité existe indépendamment de l’image de notre corps, nous pouvons ainsi être reconnu dans l’obscurité totale ou au téléphone. Le phénomène sonore de notre voix a donc ceci de particulier est qu’il est intériorisé et extériorisé et constitue donc à la fois une barrière, « je ne t’entends pas ! », et une enveloppe (Castarède, 2001)[footnoteRef:1] qui représente l’intégrité de notre moi et de notre identité. En l’absence même d’une image corporelle, nous avons une image sonore (Anzieu, 1976)[footnoteRef:2]. Par rapport à notre voix, la musique constitue essentiellement un phénomène enveloppant, notamment en tant que phénomène vibratoire qui va avoir, au-delà du décodage par l’oreille interne, un impact sur les récepteurs sensitifs de la peau. Cette expérience peut être vécue tout à la fois comme protectrice ou destructrice (Lecourt, 2010)[footnoteRef:3] car elle peut renforcer ou pas le sentiment de cohésion interne.  [1:  Castarède M.F. (2001) L’enveloppe vocale. Psychologie Clinique et Projective, 7, 17-35]  [2:  Anzieu D. (1976) L’enveloppe sonore du Soi. Nouvelle Revue de Psychanalyse. 13, 161-180.]  [3:  Lecourt E. (2010) Le son et la musique : intrusion ou médiation ? Le Carnet PSY, 142, 36-41.] 

Cependant, même en écoute ou en production solitaire, la musique pour l’Homme s’inscrit avant tout comme une expérience sociale, car il a fallu que le petit d’Homme entende les chants de sa mère et la musique de sa culture pour que se construise dans son cerveau une compréhension de cet objet et son utilisation en tant que récompense individuelle. Pour beaucoup d’entre nous, il existe un lien intime entre les musiques écoutées au cours de notre vie et nos souvenirs personnels. De nombreux moments ou périodes clés de notre existence sont rattachés à des musiques particulières, tant et si bien que certaines musiques sont des jalons de notre mémoire autobiographique, voire de notre identité. Au sein de notre cerveau, mémoire et musique entretiennent également des liens particuliers. On a largement galvaudé l’idée que la musique était un « art du temps », c’est en tout cas un art de la mémoire car, pour apprécier pleinement l’écoute d’une œuvre, il est nécessaire de maintenir en mémoire immédiate les éléments déjà perçus et de les comparer avec le répertoire des musiques déjà entendues dans notre vie afin que chaque nouvelle musique prenne du sens et soit vécue et analysée comme une expérience esthétique, que l’on aime ou pas ce que l’on vient d’entendre. Le souvenir d’une musique implique donc plusieurs facettes de notre individualité, en particulier sociale et émotionnelle, et la perception d’une musique constitue chez beaucoup « une madeleine » puissante, ayant le pouvoir de réactiver des souvenirs lointains, qui deviennent soudain vivaces en notre esprit. En cela cet « effet mémoire » que la musique suscite, à l’image de la reviviscence produite par une senteur ou un arôme, permet le maintien d’une cohérence interne de l’expérience psychique et de sa continuité. 
Les musiciens (comme la plupart des artistes) insistent sur l’idée d’une « mémoire » ou d’un « répertoire » émotionnel indépendant et autonome. Cependant les modèles cognitifs de la mémoire ne proposent pas qu’il existerait une « mémoire émotionnelle » en tant que telle : les états émotionnels sont plutôt considérés comme des marqueurs possibles des différents contenus mnésiques (épisodique, sémantique, perceptif...). Ainsi, toutes les mémoires et tous les moments musicaux pourraient potentiellement être associées/marquées par des émotions particulières qui ne se conserveraient pas indépendamment de leurs contenus associés. Aujourd’hui, la musique est le produit culturel le plus « consommé » au monde. D’un point de vue social, nous voyons que le contexte et la finalité de sa consommation oscillent entre pratiques individuelles, où chacun utilise la musique pour s’isoler, être dans sa bulle (les personnes sans écouteurs sont parfois minoritaires dans les transports en commun), et pratiques collectives lors des grands rassemblements que sont les festivals de musique, permettant une communion des foules, vers une synchronisation des corps et des sentiments. Que recherche-t- on de manière commune entre ces pratiques solitaires et collectives ? 
Universalité des émotions musicales ? 
En tant que produit culturel et social, on peut penser que la finalité première de la musique serait « tout simplement » de susciter l’émotion ? L’idée peut être séduisante si on considère que tous les musiciens et auditeurs de musique réagissent de manière identique à cette activité, ce qui n’est sans doute pas si simple. On sait que nous ne sommes pas tous émus par les mêmes morceaux de musique, et il est clair que le niveau de sensibilité à la musique est variable d’un individu à l’autre. Tous les auditeurs de musique n’éprouvent pas forcément le fameux « frisson musical », pourtant si recherché par beaucoup. Effectivement, on sait maintenant que dans les sociétés occidentales, 4 à 5% de la population générale ne perçoit pas normalement la musique. Depuis la publication princeps dans la revue Brain en 2002 de l’équipe d’Isabelle Peretz à Montréal, décrivant « l’amusie congénitale », correspondant, chez des personnes indemnes de toute pathologie cérébrale, à une incapacité à percevoir la hauteur tonale, identifier et discriminer des morceaux de musique en l’absence de difficultés dans la perception du langage, de nombreuses études montrent que les capacités à percevoir et à prendre du plaisir à l’écoute de la musique ne sont pas universellement partagées. Paradoxalement, de très nombreux travaux de psychologie et de neurosciences réalisés ces 30 dernières années montrent que, dans un contexte expérimental, les réponses émotionnelles à la musique de nombreux sujets sont très congruentes. Notamment, certains jugements émotionnels pour la musique (mélodies étiquetées comme « gaies » ou « tristes ») sont très homogènes chez les individus d'une même culture. En particulier, le jugement émotionnel gai-triste repose clairement sur l'analyse de deux propriétés que l’on retrouve dans la plupart des musiques du monde que sont le tempo (lent ou rapide) et le mode (mineur, majeur). Par exemple, l’étude de Thomas Fritz[footnoteRef:4], publiée en 2009, montre notamment qu’une population d’Afrique noire (les Mafas), absolument isolée et n’ayant eu aucun contact avec de la musique occidentale, se sont révélés capables, au-delà du hasard, de pointer sur des visages représentant trois émotions faciales (joie, tristesse, peur) l’émotion correspondante à des extraits de musiques occidentaux (de type accompagnement de piano pour films muets). La joie est l’émotion la plus facilement identifiée dans ces extraits, certainement en raison du caractère systématiquement « enlevé » rythmiquement des musiques catégorisées comme tels au préalable par des auditeurs occidentaux. En revanche, il est intéressant de noter que la musique triste a été la moins bien catégorisée par cette population. Or les Mafas ont des pratiques musicales, notamment instrumentales, mais elles s’expriment principalement dans les moments joyeux de la vie sociale car il est peu approprié pour un Mafa d’associer la musique à des évènements malheureux de la vie. Ainsi, la mesure « d’universalité » perceptive de l’émotion musicale ne peut évidemment pas s’affranchir des habitudes et représentations culturelles.  [4:  Fritz, T., Jentschke, S., Gosselin, N., Sammler, D., Peretz, I., Turner, R., ... & Koelsch, S. (2009). Universal recognition of three basic emotions in music. Current biology, 19(7), 573-576.] 

Émotion musicale et pathologies cérébrales 
La musique est une forme de communication artistique dans laquelle le jugement esthétique joue un rôle de premier plan, étroitement lié au plaisir que nous pouvons retirer de l'écoute ou de l'exécution d'une œuvre. Les observations cliniques chez des patients cérébrolésés montrent que la préservation du "plaisir" musical peut perdurer alors que des troubles de la perception sont flagrants. Des paradoxes sont parfois observés, telle la patiente vue par Bernard Lechevalier[footnoteRef:5] et ses collaborateurs à Caen (1984) qui, à la suite d’une méningite à pneumocoques occasionnant de vastes lésions des régions auditives (régions temporales), était dans l’incapacité d’identifier les bruits non-verbaux, le langage parlé et la musique. Elle ne pouvait identifier les rythmes, les hauteurs, les mélodies ni les différents types de musique. Cependant, elle continuait à écouter la radio ou ses anciens disques, prenant visiblement du plaisir à l’écoute de la musique. Le même type d’observation a été fait aux USA par l’équipe de Matthews (2009)[footnoteRef:6] dans un service de neurologie de l’Indiana. Leur patient de 30 ans continue d’apprécier l’écoute des musiques issues des disques de sa discothèque personnelle alors même que les lésions bilatérales des régions insulaires, temporales antérieures et préfrontales de son cerveau ont pour conséquence une incapacité à identifier le moindre air, ni le son des instruments de musique, bien qu’il conserve certaines compétences dans la discrimination de la hauteur des notes. Les auteurs postulent que le plaisir résiduel de ces patients à l’écoute de ses propres disques pourrait notamment émerger d’une réactivation en mémoire (et possiblement en mémoire épisodique) du souvenir des expériences passées à l’écoute de ses disques, plus que par la reconnaissance perceptive de ces derniers. Cette hypothèse « épisodique » n’est certainement pas la seule qui puisse expliquer ces phénomènes, car nos expériences avec des patients très amnésiques montrent que c’est davantage la mémoire sensorielle ou perceptive à long-terme qui permet le maintien et la reconnaissance d’une expérience musicale, en l’absence totale de souvenirs contextuels épisodiques[footnoteRef:7].  [5:  Lechevalier, B., Rossa, Y., Eustache, F., Schupp, C., Boner, L., Bazin, C. (1984). Un cas de surdité corticale épargnant en partie la musique. Revue neurologique., 3, 190-201.]  [6:  Matthews, B. R., Chang, C. C., De May, M., Engstrom, J., & Miller, B. L. (2009). Pleasurable emotional response to music: a case of neurodegenerative generalized auditory agnosia. Neurocase, 15(3), 248-259.]  [7:  Platel, H. & Groussard, M. (2014) La musique, et la peinture comme révélateur de capacités d’apprentissages préservées de patients Alzheimer à un stade modéré́ à sévère. In Platel H. & Thomas-Antérion C. « Neuropsychologie et Art : Théories et applications cliniques ». De Boeck/Solal, 255-274.] 

A l’opposé de ces observations a priori paradoxales, quelques études de cas montrent au contraire une altération plus ou moins spécifique du plaisir de l’écoute de la musique, alors que les troubles perceptifs sont minimes. Dans une observation de 1982, le patient, atteint d’un infarctus temporal droit, se plaignait de distorsions musicales, d’effets d’échos, d’une difficulté à reconnaître les timbres des instruments, et d’une perte du plaisir musical[footnoteRef:8] Les bruits de l’environnement étaient également mal reconnus. Une autre observation rapporte le cas d’un patient présentant une lésion des régions temporales médianes et postérieures de l’hémisphère droit, touchant l’insula. Le patient remarqua qu’il avait de la difficulté à reconnaître les airs familiers ; la musique lui devint désagréable et ne lui procurait plus aucun plaisir. Le langage, les paroles de chansons, les sons de l’environnement étaient normalement reconnus. Le patient se plaignait de difficulté à chanter alors qu’auparavant il chantait juste. Il avait, de plus, du mal à localiser les sons dans l‘espace et à suivre les déplacements des sons. Sa capacité à détecter des changements continus de la fréquence des sons est préservée. Il existe, cependant, une perturbation dans l'analyse de séquences rapides de notes qui pourrait être à la base du déficit musical. Dans ces observations, comme dans d’autres cas où les troubles perceptifs sont mis en avant dans le tableau clinique, il existe une association assez systématique entre des difficultés perceptives et la perte du plaisir musical ou de « l’esthétique » musicale. Cet aspect pourrait sembler trivial dans les cas de surdité corticale sévères, où l’importance des déformations perceptives occasionnée par la pathologie peut rendre toutes stimulations auditives agressives et potentiellement douloureuses, ne laissant aux patients qu’en de rares occasions la persistance du plaisir musical. Ce qui nous semble plus intéressant à pointer dans la littérature est la coexistence d’une altération perceptive spécifique, généralement de la hauteur ou des timbres des sons, et la perte exprimée et argumentée du plaisir musical chez des patients possédant généralement des compétences musicales au-delà de la moyenne. Le second cas clinique publié par Haguenauer et collaborateurs (1979) pourrait se ranger dans le même profil, perte du plaisir musical en relation avec une perturbation sélective de la perception de la hauteur musicale, bien que le patient (gaucher contrarié) présente une lésion temporale gauche[footnoteRef:9]. Cependant, ce qui est remarquable, c’est la capacité de certains patients à « expliquer » les liens de cause à effet entre l’altération de leur jugement esthétique pour la musique, la perte du plaisir musical engendrée 
et leurs troubles perceptifs. Ainsi, dans l’étude de cas de Mazzoni[footnoteRef:10] et collaborateurs (1993) la perte du plaisir musical observé chez leur patient est justifiée par le malade lui-même. À la suite de lésions temporo-pariétales de l’hémisphère droit, ce jeune musicien de jazz amateur se plaint d’avoir perdu la « qualité » de son audition musicale ; la musique lui semble « plate » et sans émotion. L’examen de ses capacités perceptives (identification, reconnaissance, discrimination et production de mélodies ou de rythmes) redevient quasi-normal au bout de quelques semaines. Cependant, pour le patient, la musique qu’il affectionnait (le jazz) a perdu de son attrait car il n’est plus capable de comprendre les relations existantes entre l’accompagnement musical et le jeu du soliste.  [8:  Mazzucchi, A., Marchini, C., Budai, R., Parma, M. (1982) A case of receptive amusia with prominent timbre perception defect. Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry, 45, 644-647.]  [9:  Haguenauer, J.P., Schott, B., Michel, F., Dubreuil, C., Romanet, P. (1979) Trois observations d’atteinte cortico- sous-corticale de l’audition. Confrontations audiologiques et tomodensitométriques. Ann. Otolaryngol. (Paris), 96, 185-196.]  [10:  Mazzoni, M., Moretti, P., Pardossi, L., Vista, M., Muratorio, A. (1993). A case of music imperception. Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry, 56, 322] 

Ces exemples nous montrent l’association étroite entre analyse perceptive, jugement esthétique et plaisir musical et suggèrent un engagement particulier des régions temporo-pariétales de l’hémisphère droit dans la mise en relation des informations perceptives et des règles d’organisations esthétiques de la musique, explicitement apprises ou implicitement intégrées. Cependant, cette association étroite entre processus d’analyses perceptifs et émotions ne veut pas dire que les substrats neuraux de ces deux fonctions sont communs. 
Circuit de la récompense et anhédonie musicale 
L’écoute de la musique a très souvent pour finalité la recherche du plaisir, et les travaux récents des neurosciences montrent que le plaisir musical est associé à l’activation des circuits neuraux de la récompense, et induit également la sécrétion de Dopamine. Les travaux de neuroimagerie fonctionnelle montrent d’ailleurs que ce sont les mêmes circuits corticaux qui sont sollicités lors d’expérience hédoniques liés à l’obtention de nourriture, d’argent ou d’expériences sexuelles. Il n’y aurait donc pas de « circuit du plaisir » spécifique à la musique, mais le plaisir musical serait une expérience s’appuyant sur des réseaux neuronaux nécessaires à la survie et l’adaptation. Certains de ces circuits cérébraux, notamment sous-corticaux, sont impliqués dans les comportements d’évitements (circuit de la peur), et nous permettent de juger de la nocivité d’un stimulus extérieur ; et d’autres (circuit de la récompense) vont permettre de marquer positivement une expérience agréable et susciter le renforcement d’un comportement qui pourra conduire à la sensation de plaisir. 
L’incapacité clinique à éprouver du plaisir à partir d’un stimulus est appelé l’anhédonie. Comme nous l’avons déjà rappelé, la présence, chez des patients cérébrolésés, d’une anhédonie pour la perception musicale est parfois documentée. En revanche il est rare dans ces observations que les auteurs montrent une perte spécifique des émotions musicales alors qu’un autre domaine serait préservé. C’est ce qui a été publié par une équipe de Lyon[footnoteRef:11] (Hirel et al., 2014), montrant chez un patient victime d’un accident ischémique cérébral droit, affectant principalement le cortex temporal supérieur, des capacités normales et statistiquement similaires de classification des émotions sur des visages ou pour des extraits de musique ; en revanche, l’intensité de l’émotion ressentie est normale uniquement pour des visages émotionnels mais pas pour les musiques. Ainsi, cette observation clinique suggère que l’accès au plaisir musical se trouve spécifiquement altéré en raison notamment d’une disconnexion entre les régions perceptives auditives et les régions sous-corticales du plaisir.[footnoteRef:12]  [11:  Hirel, C., Leveque, Y., Deiana, G., Richard, N., Cho, T. H., Mechtouff, L., ... & Nighoghossian, N. (2014). Acquired amusia and musical anhedonia. Revue Neurologique, 170(8-9), 536-540.]  [12:  Mas-Herrero, E., Zatorre, R. J., Rodriguez-Fornells, A., & Marco-Pallarés, J. (2014). Dissociation between musical and monetary reward responses in specific musical anhedonia. Current Biology, 24(6), 699-704.] 

Si ce type de dissociation exceptionnelle peut s’expliquer dans le contexte d’une maladie neurologique, on ne s’attend pas à l’observer chez des sujets sains. Or, l’équipe de Robert Zatorre à Montréal a montré l’existence chez des personnes sans histoire neurologique ou psychiatrique d’une anhédonie spécifique à la musique. Alors qu’ils ne se distinguent pas des autres sujets de l’étude sur le plan des compétences perceptives, que leur niveau de familiarité avec les extraits musicaux est identique, qu’ils catégorisent les émotions musicales comme les sujets contrôles, ces personnes expriment ne pas éprouver de plaisir à l’écoute d’extraits de musique, leurs réponses comportementales sont confirmées par le fait que l’écoute de musiques ne produit chez eux aucune des réponses physiologiques automatiques (modification de la conduction cutanée, augmentation du rythme cardiaque...) corrélées à l’intensité du plaisir, et que l’on peut observer chez les autres auditeurs. Le plus étonnant est le caractère spécifiquement musical de cette anhédonie, car l’étude montre que ces mêmes sujets ont des réponses comportementales identiques aux sujets contrôles pour tout ce qui concerne le plaisir associé à d’autres stimuli (tels que la nourriture, l’argent ou le sexe...). Des études plus récentes de neuroimagerie cérébrale de la même équipe ont démontré qu’une des raisons expliquant cette anhédonie spécifique à la musique est que la construction du plaisir musical est plus complexe que pour les besoins vitaux telles que sexe ou nourriture, et nécessite un dialogue entre les régions perceptives et mnésiques du cerveau (temporales et frontales) et les circuits sous- corticaux de la récompense. Ainsi, chez certains sujets, ce dialogue cérébral n’aurait peut-être pas été suffisamment développé au cours de l’enfance. Ces sujets auraient donc une compréhension « intellectuelle » des émotions musicales, sachant distinguer une musique joyeuse ou triste par leurs structures rythmique et mélodique, mais ne les éprouvent pas ; comme certaines personnes autistes qui distinguent perceptivement les visages joyeux et tristes sur la base de l’orientation des traits faciaux mais qui n’éprouvent aucune empathie émotionnelle face à ces expressions faciales. 
Le plaisir musical, ça s’apprend ? 
Contrairement à l’image d’Épinal que nous pouvions avoir concernant le plaisir musical, comme représentant un phénomène naturel et universel, ces travaux récents des neurosciences de la musique interrogent sur notre compréhension des liens entre musique, émotion, jugement esthétique et plaisir. Clairement, éprouver une émotion à l’écoute de la musique, faire l’expérience du fameux frisson musical, n’est pas un comportement inné mais qui s’est construit durant l’enfance grâce au renforcement de situations que nous avons pu juger comme agréables ou satisfaisantes. Manifestement, certains sujets adultes n’éprouvent pas ou peu d’émotions à l’écoute de musique, et cela sans anomalie neurologique claire qui pourrait l’expliquer. Il parait évident qu’il semble difficile d’accéder à une émotion musicale satisfaisante en l’absence d’un décodage perceptif correct des éléments constitutifs de la musique. Ainsi, les sujets présentant une amusie congénitale sont rarement « touchés » émotionnellement par la musique, car les difficultés qu’ils présentent généralement dans la perception de la hauteur ou du rythme musical ne leur permettent pas de construire une représentation fidèle et distinctive des musiques entendues. 
Il est donc possible d’envisager au moins trois niveaux d’expression du plaisir musical (Voir figure 1). Au premier niveau, il y a le plaisir primaire de l’expérience sonore. Les instruments de musique, ainsi que les systèmes modernes de diffusion acoustique produisent des ondes sonores dont les vibrations stimulent l’ensemble du corps, en particulier les récepteurs tactiles de la peau mais aussi les récepteurs internes des viscères. Cette expérience sensorielle physique, viscérale, est suffisante pour susciter une émotion. Potentiellement, elle n’a pas besoin de construction perceptive élaborée et correspond à une enveloppe musicale primaire[footnoteRef:13]. À un deuxième niveau, on trouvera le frisson musical, qui correspond à la capacité du sujet de mettre en relation une expérience perceptive présente avec des représentations déjà existantes en mémoire. Ce plaisir est donc étroitement lié au décodage perceptif réalisé par les cortex auditifs et à la réactivation des traces musicales d’expériences déjà éprouvées. La musique entendue correspond soit à une musique très familière, évocatrice de situations déjà plaisantes et sur laquelle il est facile d’anticiper des évènements. Mais il peut s’agir également d’une musique nouvelle sur laquelle nous construisons des attentes en lien avec des schémas ou scénarios possibles déjà expérimentés de situations d’écoutes de musiques. Lorsque les attentes sont satisfaites, ou surprises, le plaisir qui en découle peut déclencher « la chair de poule ». Certains cas pathologiques nous montrent bien que l’incapacité à pouvoir construire ces attentes musicales, à rappeler mentalement des expériences musicales déjà vécues, entravent la possibilité que ce développe un plaisir, une émotion musicale, et donc le frisson. Ce deuxième niveau ne nécessite aucunement une expertise dans le domaine de la musique mais implique cependant une imprégnation à la musique, et que ce soient réalisées durant l’enfance des expériences musicales répétées. Enfin, à un troisième niveau, il y a le plaisir musical que nous pourrions qualifier du « plaisir de l’expert » ou plaisir du mélomane, qui est en sorte une forme de « méta » plaisir. Il consiste en la satisfaction du décryptage de la construction d’une pièce musicale, comme l’expert en peinture éprouvera de l’intérêt et de l’émotion pour une œuvre « en rupture » ou techniquement exceptionnelle, dimensions qui ne seront pas accessibles sans éducation formelle préalable. Il s’agit ici donc bien d’un plaisir esthétique et culturellement construit qui n’a rien à voir avec une transmission innée de l’émotion par la musique. Sommes-nous encore dans le registre de l’émotion « pure » ? Pas nécessairement, mais certainement qu’ici aussi se joue la possibilité d’une « récompense ». Bien évidemment ces trois dimensions ne sont pas exclusives, et on peut certainement espérer faire l’expérience des trois simultanément durant l’écoute d’un concert... et à défaut d’éprouver un plaisir musical dans cette situation, on pourra aussi se satisfaire du plaisir d’être ensemble.  [13:  Castarède M.F. (2001) L’enveloppe vocale. Psychologie Clinique et Projective, 7, 17-35] 

La musique pour aider à mieux vieillir ? 
Si les travaux des neurosciences cognitives concernant la musique se sont autant développés et ont autant d’impact depuis le début des années 2000, c’est qu’ils ont notamment permis d’étudier les mécanismes de neuroplasticité. Les nouvelles approches en neuroimagerie (analyse de la densité de neurones ou de fibres de substances blanches par exemples) permettent de rendre compte de l’effet de l’entrainement ou de l’expertise dans un domaine donné, et la pratique musicale est devenue un des modèles d’étude de référence de la neuroplasticité. La neuroplasticité concerne à la fois comment une pratique répétée peut changer la manière dont le cerveau fonctionne (neuroplasticité fonctionnelle), déjà largement étudiée dès le milieu des années 1990, mais aussi comment ces heures d’entrainements modifient la configuration et la structure même du cerveau (neuroplasticité structurale), qui est étudiée depuis le début des années 2000 et la découverte concomitante chez l’animal et l’homme de l’existence de phénomènes de neurogénèse (création de nouveaux neurones) tout au long de la vie. Clairement, ces travaux montrent l’effet majeur de la pratique musicale sur des temps longs (plusieurs années), à la fois sur les régions perceptives, motrices mais aussi mnésiques ; mais aussi les effets de neuroplasticité liés à des temps plus courts de pratiques (quelques heures ou semaines), que ce soit chez l’enfant ou le sujet adulte vieillissant. Une importante littérature existe donc aujourd’hui sur ces questions, avec beaucoup de travaux de recherche essayant de mieux saisir la spécificité des liens entre entrainement cognitif et modifications du cerveau, et comment ces modifications cérébrales potentialisent, par des effets de transferts, les performances cognitives des sujets entrainés. Ainsi, on peut légitimement se poser la question de savoir si la pratique de la musique tout au long de la vie pourrait favoriser un vieillissement neurocognitif positif. 
Jusqu’à présent, peu d’études se sont intéressées aux sujets musiciens âgés mais les résultats semblent être encourageants. Ainsi, l’étude d’Amer[footnoteRef:14] et collaborateurs (2013), réalisée auprès de 42 sujets entre 50 et 77 ans, a mis en évidence des performances meilleures chez les sujets musiciens par rapport aux non-musiciens lors de tâches d’identification de hauteurs et de résolution de conflit auditif, des tâches d’empan visuo-spatial (mémoire de travail), de processus cognitifs contrôlés comme la résolution de conflit, et d’inhibition (tâche de Go/No Go). En s’intéressant à d’autres fonctions cognitives, nos propres travaux montrent, d’une part que d’une manière générale les sujets musiciens ont de meilleures performances pour la vitesse de traitement et la mémoire à court terme verbale, et d’autre part un effet de l’âge dans le sens d’une moindre diminution des performances avec l’avancée en âge chez les musiciens âgés lors d’une épreuve de fluence phonémique, épreuve reflétant des capacités de fonctions exécutives[footnoteRef:15].  [14:  Amer, T., Kalender, B., Hasher, L., Trehub, S.E., Wong, Y. (2013) Do older professional musicians have cognitive advantages? PLoS ONE. 7;8(8):e71630.]  [15:  Fauvel, B., Groussard, M., Mutlu, J., Arenaza-Urquijo, E.M., Eustache, F., Desgranges, B., Platel, H. (2014) Musical practice and cognitive aging: two cross-sectional studies point to phonemic fluency as a potential candidate for a use-dependent adaptation. Frontiers in aging neuroscience. 6. doi: 10.3389/fnagi.2014.00227] 

Ces résultats confortent ceux obtenus précédemment par l’équipe de Brenda Hanna Pladdy[footnoteRef:16] en 2011 lors d’une étude sur le lien entre la pratique d’un instrument de musique et les fonctions cognitives chez le sujet âgé. Ces auteurs ont également pu observer que les sujets âgés musiciens obtenaient de meilleures performances que les sujets âgés non musiciens pour des épreuves de mémoire de travail non-verbale, de dénomination et de fonctions exécutives. L’équipe américaine de Jennifer Bugos[footnoteRef:17] (2007) s’est justement intéressée à l’effet d’un apprentissage tardif de la musique, et notamment au suivi de leçons de piano (6 mois) chez des sujets âgés entre 60 et 85 ans. Les résultats de leur étude suggèrent qu’après un apprentissage du piano de seulement 6 mois une amélioration des performances cognitives est observée chez ces sujets âgés, en particulier pour les fonctions exécutives, fonctions que l’on sait être sensible au vieillissement cognitif.  [16:  Hanna-Pladdy, B., MacKay, A. (2011) The relation between instrumental musical activity and cognitive aging. Neuropsychology. 25, 378-386.]  [17:  Bugos, J.A., Perlstein, W.M., McCrae, C.S., Brophy, T.S., Bedenbaugh, P.H. (2007) Individualized piano instruction enhances executive functioning and working memory in older adults. Aging Mental Health. 11, 464- 471.] 

La question que l’on peut certainement se poser est de savoir si la pratique musicale et cette amélioration des performances cognitives entrainent des effets sur l’anatomie du cerveau chez le sujet âgé, modifications qui pourraient permettre de limiter l’atrophie cérébrale lié à l’âge ? Malheureusement, très peu d’études se sont pour le moment intéressées à mesurer les différences neuroanatomiques entre des sujets musiciens et non musiciens âgés. Deux études réalisées chez des jumeaux homozygotes « divergents » (un des deux a une pratique que l’autre n’a pas) semblent aller dans le sens d’un effet positif de pratiques musicales tout au long de la vie. Les auteurs ont comparé le devenir de jumeaux dans des grandes cohortes de populations[footnoteRef:18]En contrôlant pour différentes caractéristiques (comme le sexe, le niveau d’éducation, l’activité physique...) ils ont pu constater que le jumeau qui avait pratiqué un instrument de musique présentait un risque significativement plus faible de développer une démence et des troubles cognitifs avec l’âge et que le cerveau du jumeau « musicien » présentait des modifications qui augmentaient la réserve cérébrale (épaisseur corticale et connectivité accrues).
Mais au-delà de la neuroplasticité induite par l’apprentissage de la musique, existe-t-il des phénomènes de neuroplasticité observables pour la « simple » écoute de la musique. Comme nous l’avons souligné, les mécanismes neurophysiologiques liés au plaisir et aux émotions suscitées par l’écoute de la musique sont maintenant bien décrits : Ainsi un plaisir intense (frisson) en réponse à la musique peut conduire à la libération de dopamine dans le noyau accumbens, tandis que l’anticipation de la récompense musicale abstraite peut entraîner la libération de dopamine dans une voie anatomique distincte de celle associée au pic de plaisir lui-même : la voie nigro-striée qui projette des axones de la substance noire (locus niger) au striatum, qui est formé du noyau caudé et du putamen, région impliquée dans le contrôle moteur (maladie de Parkinson)[footnoteRef:19]. Ces mécanismes sont évidemment essentiels pour expliquer l’impact de la musique sur la cognition en général et sur l’intérêt de la musique dans de nombreux contextes pathologiques et contribuent certainement aux effets de neuroplasticité et à moduler l’organisation cérébrale. Cependant, et de manière assez surprenante, l’exposition à la musique donne aussi lieu à des effets de neuroplasticité important dans le cerveau de beaucoup d’animaux (souris, rats, poussins...), alors même qu’il est plus difficile d’imaginer que la musique humaine puisse représenter chez ces derniers un objet d’intérêt donnant lieu à une expérience esthétique. En effet, des travaux montrent par exemple chez la souris et le rat des apprentissages plus rapides dans différents tests de mémoire après des stimulations musicales de quelques heures par jour comparativement à l’écoute de bruit blanc ou des séquences sonores déstructurées sur le plan rythmique et/ou mélodique, une diminution de l’anxiété et de la pression artérielle, et surtout, une augmentation de la neurogenèse dans l’hippocampe[footnoteRef:20]. Cette augmentation de la création de nouveaux neurones consécutivement à l’exposition à la musique a été retrouvée dans de nombreuses expériences[footnoteRef:21] et pourrait notamment s’expliquer par le fait que la musique produirait un effet de stimulation neuronale par la synchronisation neuro- végétative naturelle qui s’opèrerait entre la musique et les rythmes cardio-vasculaires et cérébraux (une musique dont le tempo s’accélère augmente la fréquence cardiaque, le rythme ventilatoire et la tension artérielle, chez l’homme comme chez l’animal). La compréhension fine de ces mécanismes de synchronisation neuronale auditivo-moteur ouvre des perspectives assez nouvelles dans la réhabilitation des troubles cognitifs, au-delà des maladies impliquant un déficit du contrôle moteur, notamment par le fait que la perception du rythme musical engage les réseaux moteurs mais également le circuit de la récompense. Il semble que dans toutes les cultures humaines, malgré la diversité des productions musicales, le rythme musical représente un socle assez universel sur lequel s’appuie la synchronisation sociale, mais aussi la synchronisation neuronale[footnoteRef:22].  [18:  Balbag, M.A., Pedersen, N.L., Gatz, M. (2014). Playing a musical instrument as a protective factor against dementia and cognitive impairment: a population-based twin study. International Journal of Alzheimer’s Disease. http://dx.doi.org/10.1155/2014/836748
20 De Manzano, Ö., & Ullén, F. (2018) Same genes, different brains: neuroanatomical differences between monozygotic twins discordant for musical training. Cerebral Cortex, 28(1), 387-394.]  [19:  Salimpoor, V.N., Benovoy, M., Larcher, K., Dagher, A., Zatorre, R.J., (2011) Anatomically distinct dopamine release during anticipation and experience of peak emotion to music. Nature Neuroscience 14, 257–262.]  [20:  Platel, H. (2014) Arts et neurospychologie : le modèle animal à la rescousse ? In Platel H. & Thomas-Antérion C. « Neuropsychologie et Art : Théories et applications cliniques ». De Boeck/Solal, 85-96.]  [21:  Kühlmann, A. Y. R., de Rooij, A., Hunink, M. G. M., De Zeeuw, C. I., & Jeekel, J. (2018). Music Affects Rodents: A Systematic Review of Experimental Research. Frontiers in behavioral neuroscience, 12, 301.]  [22:  Platel, H., Lelaumier, C., & Groussard, M. (2022). Neuropsychologie du rythme musical: mécanismes et applications cliniques. Revue de neuropsychologie, 14(4), 251-256.] 

Concernant les applications cliniques de ces découvertes, même si les travaux de neurosciences cognitives de la musique objectivent de mieux en mieux l’impact de sa pratique (et de son écoute) sur le cerveau et la cognition, attention toutefois à ne pas attribuer trop de pouvoir à la musique. Même si la musique peut avoir des effets positifs et qu’elle peut éventuellement contribuer à retarder l’apparition de maladies neurodégénératives, elle n’empêche pas automatiquement leur apparition. De plus, la musique est pour l’homme un objet culturel sur  lequel se greffe des représentations complexes et une histoire personnelle qui implique a minima une personnalisation des propositions cliniques, sachant qu’il existe des personnes non réceptives à la musique. 
Une mémoire musicale préservée dans l’Alzheimer ? 
L’étude des ressources cérébrales et des mécanismes cognitifs mobilisés lors de l’écoute de la musique tend à montrer que subsisterait, bien au-delà des difficultés mnésiques et langagières, des capacités d’apprentissage chez les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, y compris à un stade très évolué. La capacité d’apprentissage de mélodies inconnues et leur impact bénéfique semble reposer, au-delà des émotions suscitées, sur la mobilisation de ressources cognitives jusqu’à présent sous-estimées chez ces personnes et ouvre la voie à de nouvelles formes d’intervention. 
En interrogeant des patients vivant à domicile ou en institution, Sixmith et Gibson (2007) ont mis en exergue l’importance de l’activité musicale comme faisant partie intégrante de la vie quotidienne de ces personnes[footnoteRef:23]. Considérée comme une activité diversifiée, la musique s’avère stimulante car, tout en prodiguant un sentiment de bien-être, elle facilite les interactions sociales, la communication et l’évocation de souvenirs autobiographiques[footnoteRef:24]. Ainsi les patients Alzheimer sont capables de comprendre les connotations émotionnelles de matériel musical et de réagir à son écoute. Les patients Alzheimer maintiennent leur appréciation musicale au niveau sensoriel et émotionnel lorsque d’autres capacités cognitives (surtout verbales) se voient complètement détériorées, même aux stades sévères de la maladie. Bien qu’il existe un débat concernant l’altération de la perception des émotions dans les maladies neurodégénératives on notera que les capacités de jugement esthétique et d’appréciations émotionnelles semblent largement préservées dans les démences, en particulier dans la maladie d’Alzheimer[footnoteRef:25]. Ce point est particulièrement important car il est à la base de l’observation depuis de nombreuses années par les soignants professionnels et familiaux que malgré un possible émoussement émotionnel et des troubles comportementaux comme l’apathie, la très grande majorité des patients Alzheimer prennent du plaisir à entendre de la musique, et que le souvenir des vieilles chansons écoutés dans leur jeunesse et très résistante à l’amnésie. Et effectivement cette résistance de la mémoire musicale a largement été documentée depuis[footnoteRef:26], et constitue sans aucun doute une des raisons majeures pour laquelle les interventions musicales semblent pertinentes et devrait avoir un impact significatif, comme cela est soutenu par des programmes comme « Music and Memory »[footnoteRef:27].  [23:  Sixmith, A. & Gibson, G. (2007) Music and the wellbeing of people with dementia. Ageing and Society. 27, 127-145.]  [24:  El Haj, M., Postal, V., & Allain, P. (2012) Music enhances autobiographical memory in mild Alzheimer's disease. Educational Gerontology. 38, 1, 30-41. El Haj, M., Clément, S., Fasotti, L., & Allain, P. (2013) Effects of music on autobiographical verbal narration in Alzheimer's disease. Journal of Neurolinguistics. 26, 6, 691-700.]  [25:  Halpern, A.R., Ly, J., Elkin-Frankston, S., & O'Connor, M.G. (2008) "I know what I like": stability of aesthetic preference in Alzheimer's patients. Brain Cogn. 66(1), 65-72.]  [26:  Samson, S., Dellacherie, D., & Platel, H. (2009) Emotional power of music in patients with memory disorders : clinical implications of cognitive neuroscience. Ann N Y Acad Sci 1169. 245-55.
Cuddy. L.L., Sikka. R., & Vanstone. A. (2015) Preservation of musical memory and engagement in healthy aging and Alzheimer's disease. Ann N Y Acad Sci.1337:223-31. Groussard, M., Chan, T., Coppalle, R., & Platel, H. (2019) Preservation of musical memory throughout the progression of Alzheimer’s Disease? Toward a reconciliation of theoretical, clinical and neuroimaging evidences. Journal of Alzheimer’s Disease. doi: 10.3233/JAD-180474.]  [27:  https://musicandmemory.org/] 

Nous avons fait un certain nombre d’observations cliniques assez surprenantes, qui semblent étayer l’hypothèse d’une relative préservation des aptitudes musicales des patients atteints de maladie d’Alzheimer, et cela même à un stade de la maladie relativement avancé. Ces observations ont été réalisées chez des sujets vivant en institution dans l’unité de vie spécialisée d’une maison de retraite proche de Caen. En institution, l’observation de résidents chantant « de tête » des chants anciens et familiers, malgré un tableau clinique parfois sévère, est assez courante. Cependant nous avons mis en place un dispositif d’une grande originalité : des ateliers d’apprentissage de « chants nouveaux » (totalement inconnus des résidents). L’apprentissage de ces chants se fait en petit groupe, le chant est appris phrase par phrase, par répétitions, au cours de séances hebdomadaires d’une heure trente environ. Les sujets participants ont des troubles massifs de la mémoire et ne peuvent absolument pas rendre compte de la source de leur apprentissage. En moins de huit semaines, un chant d’une dizaine de lignes devient ainsi familier, et la présentation du texte du chant suscite ensuite assez facilement la production de la mélodie. De manière surprenante, certains sujets se sont donc révélés capables, non seulement d’apprendre ces « chants nouveaux », mais aussi de les produire spontanément hors contexte d’apprentissage. Par ailleurs, le maintien à long terme de cet apprentissage semble possible chez certains d’entre eux, même après un arrêt de plus de 3 mois[footnoteRef:28].  [28:  Platel, H. & Groussard, M. (2020) Benefits and limits of musical interventions in pathological aging. In Cuddy L., Belleville S., Moussard A. “Music and the aging brain”, Academic Press, 317-332.
34 Coppalle, R., Mauger, C., Quernet, S., Dewald, A., Letortu, O., Desgranges, B., Groussard, M., Platel, H. (2020). New Long-Term Encoding in Severely Amnesic Alzheimer's Disease Patients Revealed Through Repeated Exposure to Artistic Items. J Alzheimers Dis 76(4): 1567–1579.] 

Les patients atteints de la maladie d’Alzheimer pourraient ainsi conserver, bien au-delà de leurs difficultés mnésiques et langagières, une remarquable aptitude non seulement de reconnaissance, mais également d’apprentissage musical. Cette nouvelle dimension ouvre la voie à de nouvelles formes de mobilisation des personnes atteintes, jusqu’à présent sous- estimées, tant d’un point de vue théorique que de mises en œuvre d’intervention concrètes auprès d’elles. 
Alors? La musique s’est-elle maintenue dans toutes les sociétés pour des raisons de satisfactions émotionnelles ? Les travaux récents des neurosciences remettent clairement en cause le caractère universel et potentiellement inné de l’expérience émotionnelle musicale. Par ailleurs, les pratiques actuelles de la consommation musicale « en solitaire » sont troublantes et ne semblent pas toujours répondre à l’idée que la musique aurait un rôle dans la cohésion sociale. Il n’en reste pas moins que la musique est aujourd’hui pour beaucoup d’humains un moyen d’autosatisfaction, parfois d’autorégulation de notre humeur. Par ailleurs, comme on l’observe chez beaucoup de personnes âgées et de patients Alzheimer, la musique aide au maintien d’une mémoire personnelle et de notre identité : quand la musique retentit, ce que j’ai été par le passé s’actualise au présent et permet d’exprimer ce que je suis encore et ce que j’aime. 
Figure 1 : Les trois niveaux du frisson musical (in Platel & Bohler (2015), Cerveau et Psycho n°67) 
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5. Interventions non médicamenteuses
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How do we know which institutions provide good care? Some scholars argue that the best way to think about care institutions is to model them upon the family or the market. This paper argues, on the contrary, that when we make explicit some background conditions of good family care, we can apply what we know to better institutionalized caring. After considering elements of bad and good care, from an institutional perspective, the paper argues that good care in an institutional context has three central foci: the purpose of care, a recognition of power relations, and the need for pluralistic, particular tailoring of care to meet individuals’ needs. These elements further require political space within institutions to address such concerns. 
Keywords Care; Ethic of Care; Institutional Care; Power; Purpose; Plurality; Particularity; Paternalism; Political Space; Market; Family 
In the actions of all men, and especially of princes who are not subject to a court of appeal, we must always look to the end [se guarda al fine]. (The Prince, Book XVIII, Machiavelli 1979, p. 51) 
Framing the Question 
In recent years, scholars have made convincing arguments about the need for robust care policies (Engster 2007; Folbre 2001; Hankivsky 2004; Held 2006; Heymann 2000; Williams 1999, 2001) and have provided evaluations of the effectiveness of various policies (Gornick et al. 2005). But public policies, as well as less formal care practices, all work through institutions. If we are committed to policies to improve care we need also to be able to answer the question: how can we tell which institutions provide good care? A high school teacher told me that she can tell the quality of a school she has entered within 10 minutes of being in the building. ‘How?’ I asked. ‘Oh’, she replied, ‘you can just tell which buildings have caring principals and teachers.’ While I am sure that this teacher is correct, those of us without such tacit knowledge, and, more generally, citizens in a democratic society, also want to be able to judge whether institutions provide good care. Is there a way to articulate the basis for such judgments more systematically? To provide some guidelines is the goal of this essay. 
Scholars such as Nel Noddings (2002) argue that the best way to think about care institutions is to model them upon the family. Noddings quotes Lisbeth Schorr to support her point. Schorr concluded, in reviewing social welfare programs that benefit children, ‘In their responsiveness and willingness to hang in there, effective programs are more like families than bureaucracies’ (Schorr 1997, p. 231). On the contrary, I shall argue that while we can turn to family life to intuit some key elements of good care, to provide good care in an institutional context requires that we make explicit certain elements of care that go unspoken and that we take for granted in the family setting. 
In recent years, one response to ‘defamilization’ of care (Lewis 1997) has been to turn increasingly to the market. As consumers, patients, parents, casual observers, we often can and do pass judgments about the quality of care in various institutional settings. In adopting many of the patterns of market life in ‘the New Public Management’ (Page 2005), managers in care institutions also have been trying to parse out the effectiveness of institutionalized care. They use such tools as measurements of ‘customer satisfaction’ and the introduction of competition as ways to assure that public services are being well provided. Cottage industries provide evaluations of ‘patient satisfaction’, or ‘customer satisfaction’, and these evaluations are justified, especially by their effect on the bottom line. A recent survey of patient satisfaction with nursing, for example, began by noting that as patients become more like consumers, profits are affected by the quality of the ‘patient satisfaction’ (Wagner & Bear 2009). Universities struggle to measure teaching effectiveness as well (Preskill & Russ- Eft 2005). But satisfying consumers may not be the same thing as providing care adequately. Market assumptions about the consumer*/that she is rational, autonomous, capable of making a choice, and possessed of adequate information to do so*/may not characterize the situation of people in care settings. In measuring patient satisfaction with nursing, for example, the questionnaires are only to be filled out by the patient, not by a family member. Surely, though, family members can provide insight into the quality of nursing care that might be more or equally useful to the evaluation by the patient. Such assumptions necessarily undermine the prospects for observing and improving care. Similarly, competition may be useful in goading public service providers to compete against one another, but it does not establish standards for care, only that one provider is better than another. If all are undesirable, a market mechanism cannot provide an alternative unless someone else decides to enter the market. Given its complexity, low rate of return, and labor-intensive nature of care provision, market solutions are unlikely to emerge from such competition. Perhaps, then, the market is not the starting place for analyzing the adequacy of care. 
Instead of using consumer-like measures of good care, then, I shall start from the assumptions of those who are skeptical about institutional care as an alternative to family care. To do so, I shall make explicit some dimensions of family care that are usually left in the background. Families, I shall argue, already make certain assumptions about the purposes of care, about meeting the particular needs of individuals, and about the internal allocation of power. In formal care institutions, however, there may well be conflicting approaches to purpose, particularity, and power arrangements. As a result, care institutions need to have formal practices in place that will create the space for evaluating and reviewing how well the institution meets its caring obligations by being highly explicit about its pursuit of purposes, how it copes with particularity, and how power is used within the organization. From this set of initial concerns, we will be in a better position to evaluate whether care institutions are caring well. 
Changing Institutionalized Contexts for Care Berenice Fisher and I have described care in general in these terms: 
On the most general level, we suggest that caring be viewed as a species activity that includes everything that we do to maintain, continue, and repair our ‘world’ so that we can live in it as well as possible. That world includes our bodies, our selves, and our environment, all of which we seek to interweave in a complex, life-sustaining web. (Fisher & Tronto 1990, p. 40; Tronto 1993, p. 103) 
In the context of institutional care, obviously some care issues are more relevant than others; self-care, for example, does not usually happen in institutional contexts. Nevertheless, while institutional caring is generally provided for the people who Robert Goodin has described as ‘the vulnerable’ (Goodin 1985), it is still useful to recall the complex and multi-dimensional nature of care proposed by Fisher and Tronto. By describing four phases of care*/caring about, i.e. recognizing a need for care; caring for, i.e. taking responsibility to meet that need; care giving, i.e. the actual physical work of providing care; and, finally, care receiving, i.e. the evaluation of how well the care provided had met the caring need*/we have highlighted many points where conflict, power relations, inconsistencies, and competing purposes and divergent ideas about good care could affect care processes. We have further argued that a care process that was integral and holistic, in which these phases somehow fit together, approached more closely ideal or good care. In her research, Fisher discovered that caring often seems to consist of something ‘extra’ (Fisher 1990). If caring is the ‘extra’, then how can we ever discuss it in institutional terms? It would seem that for institutions to provide ‘extra’ is already to move it from the status of ‘extra’ to ‘routine’. 
In foregrounding care as a kind of human activity, we followed many early feminist scholars of care such as Noddings (1984) and Ruddick (1989) in emphasizing care as a purposive practice. But as I have also noted, care is likely to face two dangers, namely those of paternalism, in which care givers assume that they know better than care receivers what those care receivers need, and parochialism, in which care givers develop preferences for care receivers who are closer to them (Tronto 1993). If we bring these two global, political concerns about caring down to the level of more concrete caring relationships, then the problems addressed by caring are the problems of power and particularity. Thus, all forms of caring, institutional as well as personal, require that attention be paid to purpose, power, and particularity. Identifying these three as the critical elements for assessing practices of care grows out of any understanding that takes care as a relational practice. Among others, Christine Koggel (1998) and Jennifer Nedelsky (2008) have insisted that we recognize caring as relational. 
In part because most people’s explicit experiences of being in care relation- ships are rooted in the family, we often take family care as paradigmatic of all care relations. The current phenomenon of shifting care from household to market, state, or non-profit organization is a shift in the kind of institutionalized care, because the family, though it often appears ‘natural’, is also a social institution with a particular history and structure. In recent years, feminist explorations of the nature of the family and care within it have made clear that all such arrangements are deeply embedded in their own times and places (Hays 1996; Ruddick 1995). 
But is it still useful to think about this mythic family? What is it that makes family care so desirable? In the first instance, family care seems somewhat automatic. No one questions seriously the purpose of family care: helping the members of the family to flourish together and, often in our culture, as individuals. In the second instance, while this care appears to be automatic, in fact, family care rests upon clearly understood lines of power and obligation: children and parents, spouses, aunts and uncles, servants, know what they owe to one another. In the third instance, family care is highly particularistic: each family evolves its own ways of doing certain things, and part of the pleasure in being cared for by someone in one’s own family is that the family member is likely to understand and act to accommodate those peculiarities. 
The family was not always such a paradise, but it was the realm where most caring work was done. We should not be too nostalgic for the family, however. While changes in care through the growth of public institutions correspond to the diminishment of the family as the primary institution of care, these changes are also tied to many other changes in the nature of modern life. Until professional health structures grew, for example, people expected to live and die in their homes. Until antibiotics, death was often caused by fast-moving infections as well as by long-term chronic illness. Until recently, children of all but the most privileged classes were expected not to be educated but to become workers and often at a very early age. The field, mine, or work-house served as day care and schools. Whether these earlier modes are more desirable is not such an easy question. 
Leaving aside our sentimental views of the family, though, the challenge is whether more public social institutions can be similarly arranged so that they provide the same elements of care that the family ideally provided. I will suggest that the same three elements can be present, but not in the same way. While the beauty of relationships in the mythic, glorified family was that they did not need discussion, they evolved out of the ongoing interactions among the personalities in the household. Thus, they could be taken for granted. In any other institution these aspects of care within the institution need to be worked out consciously. This does not make these elements less achievable, but it does mean that they become more visible and require a deliberate, political process to enact them. These three elements, then, are: first, a clear account of power in the care relationship and thus a recognition of the need for a politics of care at every level; second, a way for care to remain particularistic and pluralistic; and third, that care should have clear, defined, acceptable purposes. 
As we think about institutional settings for care, we rarely invoke similar language about purposefulness or about power and particularity. As managerial experts have often advised, organizations that focus on the outcome of their work, rather than their profits, often work better. As Richard Ellsworth puts the point: ‘A clearly articulated and properly formulated purpose*/one that members of the organization understand and value*/provides continuity and constancy while placing the need to adapt to changing customer needs at the heart of the company’s shared values’ (Ellsworth 2002, p. 5). At a second level, if we think about this idea in terms of care, we might reformulate it: care institutions have to think about the nature of the caring process as a whole in order to guide their actions. This requirement does not only demand that the ‘needs’ of the ‘customers’ come first but also that the needs of care workers, the allocation of responsibility and proper assessment also happen within the organization. 
Indeed, thinking about the organization’s purpose quickly requires us to notice the complexity of care, and that of all those people involved in the organization of care. Even Ellsworth’s facile formulation of the requisites for ‘leading with purpose’ disclose that there has to have been a lengthy process by which the members of the organization have come to understand their common purpose and how best to act upon it. Thus, to imagine a world organized to care well requires that we focus on three things: politics: recognition and debate/dialogue of relations of power within and outside the organization of competitive and dominative power and agreement of common purpose; particularity and plurality: attention to human activities as particular and admitting of other possible ways of doing them and to diverse humans having diverse preferences about how needs might be met; and purposiveness: awareness and discussion of the ends and purposes of care. If we keep these aspects of care in mind then we will be able to determine how to think through institutions using the ‘logics of care’ (Waerness 1984a, b, 1990) that they require. 
Seven Warning Signs that Institutions Are Not Caring Well 
Nevertheless, it is also fairly easy to see when institutions are not caring well. At the present moment, when the costliness of labor-intensive care is foremost in the minds of citizens (Razavi 2007), we frequently hear about abusive or inadequate forms of care. We can even recognize more system- atically what such forms of bad care look like: they are callous, inadequate, rigid. Perhaps it would be useful to list seven warning signs of bad institutional care. When care is situated according to any of these seven assumptions, it is likely to be bad care because it lacks in adequate accounts of power, purpose, and plurality. 
(1) Misfortune causes the need for care. 
In the minds of most people, care is a concern for those who are vulnerable (Goodin 1985) or dependent. In truth, all human beings require care, all the time. Some are able to care better for themselves. Others are able to command the caring labor of others as ‘personal service’, so while they could clean up after themselves, for example, they hire others to do that work for them so that they can do something less tedious (cf. Waerness 1990). As long as the image of the ‘autonomous career man’ (Walker 1999) continues to exist, then those who are perceived as needing care are marginalized. It is, as many have observed, most recently Knijn and Kremer (1997), quite remarkable that this image of the breadwinning, autonomous adult male so dominates the way that we conceive of citizens because it so obviously does not describe how any humans are for all of their lives. A perspective that recognizes humans throughout the life cycle and with many different capacities and needs better describes people in society and better shapes the needs for institutional care. 
(2) Needs are taken as given within the organization. 
The process of determining needs is one of the foremost political struggles of any account of care (cf. Fraser 1989). Until recently, needs-talk was rarely taken as seriously as rights-talk. Michael Ignatieff, for example, has argued against replacing rights with needs (Ignatieff 1984), though his argument presumes that it is easy to discern the meaning of rights in specific situations. Needs, which are much more contested and unclear conceptually, raise many questions. Who should determine the needs of those who ‘need’ care? On one level, we expect people to be able to determine their own needs. On a second level, though, professional expertise may be necessary to make certain determinations of needs. There is a problem if the professional expert differs from the care receiver in what is needed. Further, professionals might have their own agendas in determining others’ needs. Who then should be entrusted with such determinations? ‘Impartial’ observers? Philosophers, such as Martha Nussbaum (Nussbaum & World Institute for Development Economics Research 1987), who believe they have a better account of basic human needs? 
Recognizing this complexity, then, allows us to draw this conclusion: any agency or institution that presumes that needs are fixed is likely to be mistaken and to inflict harm in trying to meet such needs. A number of feminist authors have supported some version of a ‘communicative ethics’ to guarantee that such needs interpretations will go on well (Sevenhuijsen 1998). Nevertheless, even such a commitment is no guarantee that the process will be workable (Bickford 1996). Further, the ‘needs’ expressed by less advantaged people may be manipulated or distorted (Cruikshank 1994). 
(3) Care is considered a commodity, not a process. 
Clare Ungerson (1997) has written extensively about the problem of the commodification of care. Usually, the problem of commodification is associated with a certain degree of dissatisfaction with the way that care is provided: here, as in the classic Marxist framework, the problem with commodification is that it is alienating. There is an analytical difference between providing cash within care relationships and the problem of alienation, though Ungerson is probably correct that in the framework of a capitalist society the danger of alienation is great when money is introduced. Nevertheless, it is possible to imagine a system in which alienation does not occur even though money has entered the equation. Diemut Bubeck’s work to try to describe care in terms of exploitation points to some of the ways in which care is different from providing other commodities (Bubeck 1995). 
There is a great danger in thinking of care as a commodity, as purchased services, rather than as a process. It seems to me that when we begin to talk in terms of commodification we too quickly begin to slip into thinking of the concomitant notion of scarcity. Now, I would not deny for a second the idea that there are more needs for care than can ever be met. But that is not the same thing as thinking of care as a scarce thing. If we think of care as a scarce thing then we are likely to imagine that care is best distributed by the market mechanism. If we think of care as scarce, then we are likely to think of care as a zero-sum provision. While it is true that care requires copious amounts of time, it is not the case that to increase care necessarily means that one decreases something else. The usual view that arises from thinking of care as commodity is to see any increase in caring time as a cut in time for another activity. If activities such as paid work can be arranged flexibly, then it may be possible to increase both care and other activities. But to do so requires flexibility, creative thinking, and going beyond the zero-sum model. This, it seems to me, is the greatest danger of the model of care as commodity (Xenos 1989). 
This model, thinking of ourselves first as consumers (perhaps more insidiously as ‘informed’ consumers), is most objectionable to me because it seems to deny people the right to make judgments about their needs. But the only way to counter such forces is to provide alternative judgments, sources of legitimacy, information. These seem to me to be the essential activities of rhetorical, moral, 
or political, or still better, public space.
(4) Care receivers are excluded from making judgments because they lack expertise. 
Often, recipients are looked upon as incompetent because they are dependent. Many thinkers have written about the problems of this understanding of dependency and independence (Kittay 1999; Scully 2008; Silvers 1995). Yet the problem remains a real one. People in wheelchairs are addressed as children, there is virtually no discussion of the need to exclude the mentally incapaci- tated, and so forth. Given the direction of power in institutionalized settings, where experts arrange processes of care for less-skilled care workers to carry out, there is virtually no role for the voice of the cared-for individuals in providing for their own care. Indeed, any suggestions that they might make to thinking about care are likely to be taken to be resistance or obstruction. 
(5) Care is narrowed to care giving, rather than understanding the full process of care, which includes attentiveness to needs and the allocation of responsibility. 
Although the language of care giver and care receiver is now widely used, these general terms have only come into existence relatively recently with the theoretical writings by feminist scholars on care. Note, though, that in our willingness to accept these labels, we have in part replicated the public/private split by not naming explicitly those who are involved in the care process through the two broader phases of care: paying attention and therefore being care attentive in the first place, and assuming responsibility. I propose that any account of institutional care that fails to name explicitly the ‘care-attentives’ and the ‘care-responsibles’ allows those people, and their roles in caring, to pass unnoticed. Such not-naming contributes to the process of ‘naturalizing’ care relations, and to blaming the care givers who may have inadequate resources etc. 
(6) Care givers see organizational requirements as hindrances to, rather than support for, care. 
Many care-giving institutions split hands-on care giving from higher ‘manage- ment’ functions. Managers are generally better compensated than direct care workers, and their work is less subject to control. Frequently, institutions cut budgets by cutting direct care workers, not managers. Care givers frequently complain that they have inadequate resources for their tasks at hand. When care givers find themselves saying that they care despite the pressures and requirements of the organization, the institution has a diminished capacity to provide good care. Many managerial rules may be necessary for the smooth functioning of organizations, but when they come into conflict with the provision of care, it is time to rethink them. 
(7) Care work is distributed along lines of class, caste, gender, race. 
One of the main ways in which societies are able to distinguish among castes is by the kind of caring work that people do. The devalued work of dealing with pollution is in most cultures reserved for the least socially appreciated. It is difficult to determine whether care work is poorly compensated because its denizens tend to be the less privileged in society, or whether, given the relative unattractive nature of care positions, people who face discrimination else- where in the workforce become care workers. In either case, regardless of cause, the fact that care is still disproportionately the work of the less well-off and more marginal groups in society reflects care’s secondary status in society. 
Another dimension of this problem is that care is often a result of the irresponsibility and the non-responsiveness of the privileged. Bubeck (1995) has argued, for example, that not only is care gendered but it is also gendered in part because the kinds of practices that care entails, such as paying attention to the needs of others, are viewed as impediments to the project of masculinity in our culture. 
What all of these seven warning signs point to, though, is one common conclusion: the intersection of purpose, power, and plurality make it very likely that one unintended consequence of institutional care will be that one or more of these dimensions of what constitutes ‘good’ care will drop out of the care that institutions provide. Is there a way to bring such purpose, properly balanced power, and attention to particularity back into caring practices if they are organized institutionally? It is possible to do so, but only if we conscientiously create ways for such conflicts to be recognized and resolved in their institutional settings. 
Creating Space for Resolving Conflict: What Would We Wish For? 
From such harmful possibilities and realities in existing caring institutions it is easy to see what we would wish for within caring institutions. Or is it? At first thought, we might expect caring to be seamless in an institutional setting and to provide integrated, holistic care. We might wish, for example, that caring have some of these characteristics: 
· .  No one’s social opportunities or ‘life chances’ would be constrained by gender, by sexual orientation, by race, by imposed creed. Such a view incorporates the wishes of the goals of inclusive citizenship and social cohesion. 
· .  People would be free to live with and to affiliate with others in intimate arrangements of their own choosing (beyond a minimal age: Marge Piercy suggests in her utopian Woman on the Edge of Time that children at 13 be permitted to choose their own names and mothers (Piercy 1976)). Some of the caring work in society would be organized so that intimates could share such arrangements, but other possible arrangements would also exist. 
· .  All personal service work would be well paid, so that no class distinctions marked the necessity to do caring work or the privilege of receiving it (cf. Waerness 1990). 
· .  Social institutions and practices would be organized so that vulnerable people as well as able-bodied strong, healthy, normative adults can be accommo- dated. People think about the needs of others, but everyone also has the capacity to state what their own needs are (cf. Fraser on the ‘politics of needs interpretation (Fraser 1989)). There are multiple systems for meeting needs, and individual inclination allows people to choose which way they will meet their needs. 
· .  We would want those who were caring for us to be happy about the fact that they were giving us care. They would find care rewarding, on both personal and, if necessary, economic grounds (either by the amount they were paid, or by some alternative means of economic provision so that they were not concerned about the ‘opportunity cost’ of caring.) 
· .  We would not want to be cared for according to some set model of standardization. That is, we would want care to rest upon a thick model of our own sensibilities (e.g. respectful of our senses of physical modesty, propriety, spiritual life, etc.) and our real needs. 
· .  We would want some way to acknowledge both the pleasures and frustrations of receiving both good and bad care and we would want to share our judgments with people who would understand them. 
· .  We would want the caring work that we do to have these same qualities of being rewarding, fulfilling, well received, and we would want the chance to share our judgments and experiences about people who knew enough about caring work to make such sharing worthwhile. 
· .  We would not want to be asked to do so much caring work ourselves that there was no space in our lives outside of the circles of care. 
But the reality is that care is rarely without serious problems and conflicts. Consider some examples: 
A daughter whose aged mother has become very frail with osteoporosis, but who refuses to be institutionalized, because where she is the institutions that offer assisted living refuse to allow pets and this mother’s life would be greatly diminished by being cut off from her dog. Here, the problem is that institutions treat people in standard ways and have their own expediencies. 
The manager of a firm that provides home help aides hears complaints that the home health aide whom she has sent to take care of a frail and elderly woman may have taken a small amount of money from the dresser-top. There is a shortage of aides: should she be fired? At first, we might want to excuse such bad behavior if it occurs; caring work is so poorly paid that the workers are in short supply and almost as vulnerable as the people they are assisting. But: was the money taken or mislaid? Did the aide take it? Or is the elderly client forgetful, anxious about money and therefore accusative, and if we cannot get to the ‘truth’ of the matter, how shall we resolve this situation? 
As these examples make clear, even with the best of intentions and purposes, even with institutions that strive to be adaptable, problems in providing care continue to arise. This leads me to the final point of this paper. 
While it may seem desirable to try to resolve care problems by an a priori reference to organizational purpose, to a desire for holism in the care process, and for making the situation more family-like, in fact institutional care is better understood in the context of conflict. As such, care institutions need explicit institutional arrangements to help to resolve conflict as it arises. 
The complication is that in institutions of care there are many sets and levels of needs. This possibility of conflicting ends within institutions is a long- established problem with viewing institutions as single-purposed and single- minded. Just as all individuals have many ends, so too individuals within organizations have different ends and organizations have many ends. 
Furthermore, what we think of as ‘needs’ changes. They change over time for particular individuals, they change as techniques of medical intervention change, they change as societies expand their sense of what should be cared for, and they change as groups make new, expanded or diminished demands on the political order. The demands placed upon institutions change. Within institutions, as the particular individuals within the institution change, they have different needs. Workers within institutions have their own needs. There is a large discussion of how professionals create and assess needs (Culpitt 1992). Determining needs is complicated. 
Where all of this change leads, I think, is to a simple premise: no caring institution in a democratic society (I include the family) can function well without an explicit locus for the needs-interpretation struggle, that is, without a ‘rhetorical space’ (Code 1995) or a ‘moral space’ (Walker 1998) or a political space within which this essential part of caring can occur. Thus, one important criterion for investigating institutions includes: how does the institution come to understand its needs? How does it negotiate needs within itself? Which needs are taken as legitimate? How are responsibilities within the organization allocated? Who actually gives the care? How are the reception and effectiveness of care work evaluated? 
In a democratic society, furthermore, we would expect these institutions to function democratically, that is, to take into consideration the needs and perspectives of all within the institution. In practical terms, this requirement dictates that hierarchies become flattened in caring institutions. This is more easily said than done, but the end result is that the contradictory needs of institutions can be more easily organized. 
For example, home-health care workers, whose work is dispersed within the separate households of the many clients that they see, need to be brought together, as part of their official and paid duties, to compare notes, raise questions about the kinds of problems we mentioned above, and provided with an opportunity to resolve them. They need, furthermore, to be able to have some input in the ways that institutional controls above them are implemented. 
Conclusion 
If I am right about the complex intersections of purpose, power, and plurality, then rather than expecting other social institutions to be more family-like in providing automatic ways to meet needs, the chances are good that the best forms of institutional care will be those which are highly deliberate and explicit about how to best meet the needs of the people who they serve. This requirement in turn requires that such institutions must build in adequate and well conceived space within which to resolve such conflict, within the organization, among the institutional workers and their clients, and more broadly as the institution interacts in a complex world in order to resolve such conflicts. Non-family care can be outstanding in its quality, but only if organizations that provide care also care about their own ways of working. 
To put this final point more forcefully, let us return to Machiavelli’s point that we must ‘look to the end’. For in the last analysis, what institutional care makes clear is that the determination of the end of institutional care must itself be resolved through a political process that considers the needs, contributions, and prospects of many different actors. Under these conditions, care becomes contested in many ways, but social provision for care is likely to be better. 
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Ces patients « particuliers ». Comment
les jeunes médecins (dé)médicalisent les
symptomes médicalement inexpliqués ?
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Résumé. A partir d’entretiens de groupe et individuels avec de jeunes
médecins généralistes (internes ou récemment diplomés), larticle
examine la catégorisation des personnes présentant des symptomes
médicalement inexpliqués en patients « particuliers » ou « difficiles ».
Il analyse les ressorts de ce processus de catégorisation par les médecins
qui se produit lorsqu’ils ont des difficultés a atteindre les idéaux
médicaux incorporés lors de leur socialisation professionnelle. La mise
en échec de ces idéaux les améne a reconfigurer leur savoir et leur
expemse et les conduit a re-conceptualiser les situations cliniques pour

démédicalisation de facto suit plusieurs voies. La premiére consiste &
refuser ou & minimiser la gravité des troubles ressentis, et/ou les situer
en dehors d’une prise en charge ordinaire en médecine générale. La

* Anthropologue, Aix Marseille Univ., Inserm, IRD, SESSTIM Sciences
Economiques & Sociales de la Santé & Traitement de I'Information Médicale,
Marseille, France et Institut Paoli-Calmettes, CanBios UMR1252, Marseille,
France ; Aline.sarradon@inserm.fr

** Médecin généraliste libéral ; madi87@hotmail.fr

*** Médecin généraliste libéral ; pouchain.renaud@gmail.com

Nous remercions chaleureusement les médecins qui ont participé a I’étude. Nous
remercions également Sylvain Besle pour ses précieux commentaires, et Alain
Sarradon qui a dirigé la Theése d’exercice de médecine générale de Maité Dias et
Renaud Pouchain.




image96.png
seconde requalifie les troubles et le comportement de la personne dans
le registre de la déviance morale et/ou médicale.

Mots clés : médecine générale, catégorisation, démédicalisation, heart-
sink patients.

Introduction

Le néologisme heartsink patient, que I'on pourrait traduire par
« les patients qui soulévent le cceur des médecins », est apparu dans le
vocabulaire médical anglo-saxon en 1988 avec Iarticle d’un médecin
généraliste anglais, T. O'Dowd, dans le British Medical Journal.
L’auteur regroupait sous ce vocable différentes catégories de patients
« difficiles » qui présentent des problemes cliniques non résolus et
difficiles & définir, qui sont grands consommateurs de consultations
médicales et insatisfaits des soins prodigués. Cette catégorisation
traduit une réaction d’exaspéra

is critique devant I’aspect péjoratif de
cette labellisation (Moscrop, 2011), dans des articles qui analysent les
problémes cliniques, relationnels ou thérapeutiques que posent les

heartsink patients. Dans cet article, nous questionnons le role de cette
catégorisation pour les médecins genera.hstes en début de carnere qui,

s'ils n emplcuent pas 'expression anglaise heartsink pattent utilisent
les ¢

(1) Nous avons néanmoins recensé dans le catalogue SUDOC trois théses de
médecine générale récemment soutenues qui leur sont consacrées.

(2) Dans cet article, nous utilisons la catégorie « patient » préférentiellement a celle
de « malade », d’ « usager » ou « consommateur » car, comme le fait remarquer S.
Fainzang, outre

12). Dans notre étude, la personne présentant des SMI est appréhendée en tant que
« patient » qui « accepte de perdre l'initiative a I'égard de sa maladie, la remettant au
médecin qui donne une signification au symptome et lui apporte une réponse
thérapeutique » (Pierron, 2007 : 50).
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patients. Les analyses proposées dans cet article se limitent aux SMI ;
elles reposent sur une étude qualitative (voir encadré) visant a
comprendre les ressorts des difficultés des médecins, en début de
carriére, a appréhender les situations de patients présentant des
SMI (Pouchain et Dias, 2015). Bien qu’ils composent une large part
de la patientéle des généralistes, les jeunes médecins sont peu
préparés a leur prise en charge, comme lattestent des études en
France (Matta, 2009) ou au Royaume-Uni (Shattock et al., 2013 ;
Yon et al, 2015). Ce sont aussi eux qui exprimeraient le
plus d’émotions négatives envers les patients présentant des
SMI (Sirri et al., 2017). 1ls découvrent le plus souvent la complexité
de cette réalité au cours de leur stage en médecine ambulatoire.
Cette période importante de la socialisation professionnelle des
futurs généralistes leur permet d’acquérir des savoirs et savoir-faire
professionnels (Bloy, 2005), et les confronte a des « ajustements de
représentations, a des redéfinitions normatives plus ou moins aisées »
(Schweyer, 2010 : 384). C’est pourquoi nous avons choisi d’analyser
ce processus d’étiquetage auprés d’une population de médecins en
« transition » professionnelle, i.e. ayant fait le choix de la médecine
générale, mais n’ayant pas encore stabilis¢ leur mode d’exercice
(Schweyer, 2010).

L’enquéte

Conduite entre avril et décembre 2014, elle a comporté trois
entretiens collectifs (chacun avec quatre participants), ainsi que 26
entretiens individuels menés avec des médecins différents. Les
médecins ont été recrutés selon « la méthode boule de neige », et
I’échantillon a été construit de maniére raisonnée en sélectionnant
les répondants sur les critéres suivants : étre interne ou avoir
terminé son internat depuis moins de deux ans ; pour les internes,
avoir effectué un stage de six mois chez un praticien libéral (pour
la confrontation avec la réception des plaintes en médecine
générale) ; respecter la proportion hommes/femmes des internes
en médecine générale au moment de Iétude. Parmi les 38
interviewés : 21 étaient de sexe féminin, et de 17 de sexe masculin;
trente étaient en cours d’internat, et huit avaient terminé leur
cursus. Ils étaient issus majoritairement des facultés de Marseille
(22) et Grenoble (13).

Nous avons réalisé dans un premier temps trois entretiens collectifs
afin de faire émerger des opinions, des attitudes et des expériences
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sur la situation des patlenls présentant des SMI. L’objectif
de lenquéte était présenté ainsi: « recueillir vos expériences
et impressions lors de vos prises en charge de patient présentant
des troubles fonctionnels, ou symptomes médicalement inex-
pliqués ». Il est nécessaire de préciser ici que la catégorie SMI
était souvent ignorée des enquétés qui connaissaient davantage
celles de troubles somatoformes, troubles fonctionnels ou
troubles psychosomatiques qu’ils avaient abordées (superficiel-
lement, selon eux) lors de leur cursus. La discussion lors
des focus groupes a été introduite en demandant a chaque
participant de faire part d’une expérience vécue avec un patient
présentant des SMI. Si cette technique a permis d’obtenir une
grande richesse d’informations, les interactions de groupe
limitaient cependant le développement de certaines idées qui
n’étaient exposées que superficiellement. Dans le but de recueillir
des informations plus centrées sur les représentations des
SMI, sur la description des pratiques et le sens qui leur est
donné, des entretiens individuels semi-dirigés ont été réalisés par
deux des auteurs de cet article (RP, MD), internes en médecine
générale, et ayant conduit les entretiens collectifs. Ces derniers
ont eu lieu au domicile des enquéteurs, tandis que les entretiens
individuels ont eu lieu soit au domicile des enquétés, soit
sur leur lieu de travail. L’entretien a abordé les différents
thémes, en insistant sur ’expérience personnelle de I'interviewé :
conceptions des SMI, perceptions des patients souffrant de ces
troubles, pratiques face a ces situations, formation initiale et
complémentaire, role de la médecine générale dans leur prise
en charge.

Ce dispositif d’enquéte a révélé une grande homogénéité dans les
discours recueillis autour des difficultés a aborder les situations de
patients présentant des SMI, et sur les représentations que les
médecins se font de ces patients. En revanche, une plus grande
diversité a été observée dans les postures, les prathues et réponses
thérapeutiques selon que les médecins se destinaient a un exercice
hospitalier ou ambulatoire.

Malgré la proximité sociale entre enquéteurs et enquétés, il semble
que les répondants n’aient pas censuré leurs propos pour dissimuler
des opinions ou attitudes qui pourraient paraitre minoritaires dans
le corps professionnel étudié. Cette proximité a permis de décrypter
les implicites dans leurs discours (Hardy et Jourdain, 2016).





image99.png
Les jeunes médecins interviewés dans cette enquéte témoignent,
comme leurs collégues a travers le monde (Johansen et Risor, 2017), de
ressentis d’échec et d’impuissance a plusieurs niveaux : diagnostic, role
de soignant et relation avec le patient. Aprés avoir décrit les raisons des
difficultés des médecins & prendre en charge les patients présentant des
SMI identifiées par plusieurs auteurs, nous en proposons une lecture
complémentaire en termes de démédicalisation. Aprés avoir défini le
concept de démédicalisation et le sens que nous lui donnons, nous
montrons comment les jeunes médecins interviewés démédicalisent les
SMI en délégitimant la plainte et en délégitimant les patients
présentant des SMI.

Les SMI : une catégorie nosologique déstabilisante
pour la profession médicale

Les SMI regroupent différents symptomes (par exemple :
fibromyalgie, intestin irritable, syndrome de fati
our points communs

ens strict, mais trouvent leur origine dans
I'interaction de facteurs physiques et psychosociaux. Cette approche
des SMI permettrait notamment de sortir du conflit d’attribution, lié a
une concurrence entre I'interprétation du médecin et celle du patient
sur la cause des symptdmes (Cathébras, 2006) : tandis que les patients
attribuent leurs troubles & une cause physique, les médecins
généralistes, quant a eux, tendent a mettre en avant une causalité
psychlque (May et al, 1996). Cependant, elle est peu connue ou
enseignée, comme le suggérent des études réalisées aupres de jeunes
médecins généralistes (Yon et al., 2015) et d’étudiants en médecine
britanniques (Shattock et al, 2013). IIs y témoignent de leurs
sentiments d’anxiété, de frustration, d’incompétence et de dévaluation
de leur métier lors de la prise en charge — notamment psychosociale —
de patients présentant des SMI. S’y ajoute la forte incertitude qui
accompagne ces situations, et qui n’est réduite ni par I’enseignement —
théorique et en communication — qu’ils ont regu, ni par les médecins
seniors leur servant de modeéles et qui tendent a adopter envers ces
patients des attitudes négatives, peu empathiques (Ring e al., 2005),
voire « démissionnaires » (Shattock et al., 2013 : 252).
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Les sciences sociales s’intéressent depuis une vingtaine d’années a
I’objet « SMI » en tant que catégorie culturellement et hlstonquement
construite®. M. Greco (2012 : 2365) souligne que, si la catégorie
nosologique SMI (MUS ou « medically unexplained symptoms » dans
la littérature anglophone) est plus neutre que les catégories « troubles
fonctionnels » et « troubles somatoformes », elle constitue un « no
man’s land » qui prive le diagnostic de sa fonction performative de
nommer (la maladie), légitimer et normaliser un état (de malade).

Une méta-ethnographie d’études qualitatives portant sur la
perception et la gestion des SMI par les médecins généralistes dans
différents pays propose une interprétation de « I'inconfort » des
médecins généralistes face a ces situations (Johansen et Risor, 2017).
Les auteures pointent la « non-congruence épistémologique » entre,
d’une part, les modeles « idéaux » de maladie enseignés et les idéaux
médicaux de guérir et, d’autre part, la réalit¢ de la souffrance
persistante de ces patients. Cette non-congruence menace I’autorité des
médecins et leur identité professionnelle. Ils y répondent en
développant des approches « flexibles », i.e. en s’adaptant aux patients
et a leur situation. Ils adoptent ainsi des stratégies d’explication des
symptomes et de prise en charge strictement biomédicales, ou
davantage psychologiques, éducationnelles ou psychosociales.

Dans cet article, nous proposons une interprétation complémen-
taire des réponses des généralistes aux sentiments d’échec et
d’impuissance rapportés dans les études synthétisées par M-L.
Johansen et M.B. Bech Risor (2017), en nous centrant plus
particuliérement sur le processus de requalification des patients
présentant des SMI en patients « particuliers » ou « difficiles ». Dans
la perspective des travaux de Becker et al. (1961), nous montrons que
cet étiquetage est la conséquence de la difficulté de ces médecins a
atteindre les idéaux médicaux, incorporés lors de leur socialisation
professionnelle, lorsqu’ils sont confrontés aux attentes non satisfaites
d’une partie des usagers du systéme de soins. La mise en échec de ces
idéaux amene certains d’entre eux a requalifier les situations cliniques
pour les inclure dans un cadre de pensée qui les démédicalise.

(3) La construction sociale de catégories nosologiques — au sens de production
sociale ou de co-production d’un diagnostic par différents acteurs sociaux (Loriol,
2003a) — a été finement analysée pour ce qui concerne des entités nosologiques
spécifiques considérées comme appartenant a la catégorie des SMI. Voir par
exemple : fatigue chronique (Cathébras, 1991, 1994; Loriol, 2003a et 2003b) ;
syndrome de la Guerre du Golfe (Zavestoski et al., 2004) ; maladie de Lyme
(Aronowitz, 1991).
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Démédicalisation

Selon la définition qu’en a donnée P. Conrad (1992), la
médicalisation est un processus composé d’un double phénoméne
de labellisation et de construction sociale d’un probléme non médical
en maladie qui se produit et peut étre étudiée a différents niveaux :
conceptuel, institutionnel (ou organisationnel) et au niveau de
I'interaction médecin-patient (Conrad, 1992).

Cependant, le concept de médicalisation recouvre plusieurs sens.
P. Aiach (1998) décrit quatre « voies de la médicalisation » : 1)
Pextension du domaine médical (institutions de santé, personnel
médical et paramédical, innovations scientifiques) ; 2) 'extension
du champ des compétences de la médecine, de son expertise et de sa
légitimite scientifique ; 3) lamplification des préoccupations de
santé et de la valeur santé dans la population ; 4) "augmentation de
la déclaration des symptdmes et maladies qui peut étre rapportée a
un déplacement du seuil de perception des troubles, lui-méme étant
la conséquence des précédentes voies de la médicalisation. Ainsi, les
préoccupations croissantes de santé, les contacts plus fréquents
avec les médecins, I'influence exercée par les médias, conduisent a
une interprétation d’ordre pathologique des troubles physiques et/
ou psychlques ressentis par les individus (Aiach, 1998 : 15-16),
voire a une « palhologlsallon » des corps sains (Delanog, 1998). S.
Fainzang y ajoute une cinquiéme voie, celle de I'auto-médicalisa-
tion qui désigne « la tendance a décider soi-méme de faire d'une
situation donnée un probléme a traiter médicalement, et la stratégie
pour y faire face » (Fainzang, 2012 :152). Cependant, méme si les
individus s’auto-médicalisent, les médecins gardent une forme de
contréle social par leur pouvoir de labelliser un trouble en maladie
et de légitimer un état de malade (Freidson, 1984). En d’autres
termes, ils gardent le pouvoir de médicaliser une plainte (i.e. de lui
attribuer un statut de maladie), ou a contrario de démédicaliser (i.e.
ne pas leur accorder le statut de maladie) des troubles jugés
« médicalisables » par les patients, méme s’ils apportent des soins a
ces patients.

La démédicalisation peut prendre la voie d’une dé-pathologisa-
tion d’un état (par exemple le transsexualisme — Bujon, Dourlens,
2012), d’une dé-technicisation d’une prise en charge (par exemple
l’accouchement naturel — Thomas, 2017), ou d’une dé-pharmaceuti-
calisation (Williams et al., 2011). Elle peut aussi prendre celle d’une
reformulation de problémes médicaux en problémes moraux et
sociaux. C’est ce que montrent, a une échelle microsociale (la relation
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médecin-patient), les travaux de S. Sulzer (2015) & propos de patients
labellisés « difficiles » par les médecins. Selon cette auteure, la
définition donnée par P. Conrad distingue deux formes de médicalisa-
tion — la médicalisation de jure et la médicalisation de facto : « De jure
medicalization is defining something as medical, and de facto is treating
something as medical » (Sulzer, 2015 : 83). S. Sulzer a étudié des
discours de psychiatres qualifiant de « difficiles » les patients atteints
de trouble de la personnalité borderline. Ces discours, en justifiant la
difficulté des médecins a traiter ces patients, mettent I’accent sur leurs
déviances médicales et morales qui démédicalisent de facto leur
demande de soins : remise en question du trouble de la personnalité
borderline en tant que « maladie », mise en cause des patients dans la
production de leurs symptomes, dénonciation de comportements
immoraux (tels que la manipulation).
Suivant cette auteure, nous défendons I’

Ce déplacement
procede ainsi a une démédicalisation de facto des plaintes, au niveau de
I'interaction médecin-patient. Il peut étre pensé comme une forme de
résistance des médecins a la demande de médicalisation — dans la
quatriéme acception que lui donne P. Aiach (1998), ou dans celle
d’auto-médicalisation décrite par S. Fainzang (2012) — de la détresse
physique et/ou psychique, de la part des patients qui consultent pour
SMI. Comme dans les situations, étudiées par H. Desfontaines, au
cours desquelles ils regoivent des plaintes lombalgiques, les médecins
effectuent un travail « de contréle [qui] s’opére dés le démarrage, au
moment du diagnostic, comme moyen et contréle sur la trajectoire de ce
qui ne doit pas devenir une maladie au sens d’état social » (Desfontaines,
2012 : 20). Ce faisant, ils délégitiment une partie des patients dans leur
aspiration au statut de « malade » et, par conséquent, délégitiment
également leur intervention auprés de cette population, cela malgré
leur dépendance a I’égard du « client » (Freidson, 1984).

Démédicalisation par délégitimation de la plainte

La plainte, dans le langage médical, fait référence au(x)
symptome(s) subjectif(s) (douleur, fatigue, signe physique anomal)
que le patient ressent et qui le conduisent a consulter un médecin. Le
raisonnement médical diagnostique, i.e. 'opération cognitive qui
permet au médecin, & partir de ses connaissances, d’interpréter en
catégories médicales formalisées les informations recueillies auprés
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du patient (Cicourel, 1985), est un des piliers de la formation
médicale enseignée a l'université. Réaliser un « beau diagnostic »
équivaut a classer ces informations (produites par le dialogue
avec le patient, ’examen clinique, et éventuellement des examens
biologiques ou radiologiques) dans une catégorie nosologique.
Cependant certaines plaintes exprimées par les patients engendrent
une non-congruence épistémologique (Johansen et Risor, 2017)
puisqu’elles ne peuvent étre classifiées dans les modéles idéaux de
maladies appris pendant les études, ce qui fragilise les jeunes
médecins dans leur role d’expert. Certains d’entre eux peuvent alors
démédicaliser de facto cette plainte en refusant ou en minimisant la
gravité des troubles ressentis.

Des difficultés a déchiffrer la plainte

La premiére étape est celle du dé
sforme le statut de la
plainte en celui de symptome d’une lésion organique ou d’un

dysfonctionnement physiologique. Selon les interviewés, la difficulté
a nommer la plainte est liée au fait qu’elle ne correspond pas aux
catégories nosologiques qui leur ont été enseignées : « (elles) n’entrent
dans aucune des cases apprises en cours », « ce n’est pas comme dans les
livres »,« ce n’est pas un beau tiroir ». Les signes physiques douloureux
ou les dysfonctionnements sont décrits comme « répétitifs » ou a
P'inverse « polyvalents », « qui changent ou qui vont dans tous les sens »,
« atypiques », souvent discordants de I’examen clinique. Les inter-
viewes soulignent leur difficulté a les objectiver et a les mesurer par
I’examen clinique ou paraclinique (analyse sanguine, radiologie, etc.) :

« Ca reste quand méme des pathologies qui sont trés dures a évaluer,
c’est du qualitatif plutot que du quantitatif, c’est quelque chose qu’on ne
peut pas quantifier, on n’a pas de base biologique, pas de base clinique
réelle et voila, c’est super dur a évaluer, c’est ultra subjectif » (E26).

Ces plaintes bouleversent aussi le raisonnement médical car les
interviewés ne peuvent en identifier la cause dans un schéma linéaire
simple : « On est cartésien, on est formé scientifiquement a : A plus B
égale C, et donc du coup, on doit arriver a une réponse qui est logique »
(E22).

Dans ces discours, les autres étapes telles que les tests de
confirmation du diagnostic ou de I’étiologie, la compréhension du
probléme par un modele explicatif cohérent, sont aussi compromises.
Enfin, méme I'étape de la réponse médicale par une prise en charge
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exemple la jalousie ou le deuil, sont la matiére méme de
Part, qui cherche des lois sous les phénoménes. Puis il
poursuit en affectant moins de gravité :

Et quand nous cherchons a extraire la généralité de notre
chagrin, a en écrire, nous sommes un peu consolés, peut-
étre pour une autre raison encore que toutes celles que je
donne ici, et qui est que penser d’une fagon générale,
qu’écrire, est pour 1’écrivain une fonction saine et nécessaire
dont I’accomplissement rend heureux, comme pour les
hommes physiques I’exercice, la sueur et le bain>.

Ainsi, «penser d’une fagon générale», écrire ou
encore enseigner, ce serait moins une facon de marquer
une distance avec ce que ’on a vécu, une maniére de
transcender sa douleur dans I’art, qu’un réflexe aussi
naturel chez les intellectuels que la culture physique
pour les personnes plus habituées a se dépenser dans
une activité sportive; ce serait donc une réaction can-
dide, aussi physiologique que la natation ou le yoga, et
il ne faudrait pas s’en vouloir de mettre en mots son
chagrin.

Voila que j’ai cité Baudelaire et Proust (on ne se
refait pas). «Devrions-nous considérer le recours a la
citation [...] comme une conséquence de I’autodéprécia-
tion mélancolique® ?», demandait Jean Starobinski, ami
récemment disparu lui aussi. Il posait cette question a
propos de Montaigne (Montaigne, Baudelaire et Proust
auront été mes Virgile durant prés d’un demi-siécle
d’enseignement). Il y a sans doute quelque chose de
fonciérement désenchanté non seulement dans le
recours a la citation, mais aussi dans ’enseignement
quand il vit de la littérature et dans la littérature. Toute-
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«codifiée » est incertaine en l'absence de recommandation et de
standardisation des pratiques. La prise en charge est alors bricolée :
« Tu fais de la cuisine. Non, tu fais de I'essai de cuisine, tu ne suis pas une
recette » (E21).

Ainsi, la prise en charge de patients présentant des SMI illustre
parfaitement la situation d’incertitude « constitutive de I'exercice de la
médecine générale » (Bloy, 2008 : 69) liée a la limite des connaissances
médicales et a la maitrise incompléte du savoir disponible (Fox, 1988).

L’incertitude

Selon les interviewés, les SMI élévent le niveau d’incertitude de la
pratique médicale a différentes étapes de la démarche clinique : 1)
diagnostique, ou l'absence de diagnostic précis crée un « doute
permanent » ; 2) thérapeutique, avec I’absence de références pour
orienter la décision. Les interviewés inscrivent leur pratique dans un
des positionnements face a I'incertitude décrits par G. Bloy (2008),
l'incertitude balisée, qui s’appuie sur les savoirs médicaux a haut
niveau de preuve, ce qui n’est pas étonnant dans une population
sortant d’une longue formation essentiellement hospitalo-universi-
taire.

L’incertitude balisée est une stratégie de réduction de
I'incertitude, par deux biais : en diminuant I'importance accordée
a la plainte subjective du patient (élément jugé non maitrisable), et
en n’intégrant pas — ou peu — le discours du malade dans la démarche
médicale ; en montrant une haute maitrise du savoir scientifique
conventionnel, et en conduisant la démarche clinique sans s’écarter
du chemin balisé de I’Evidence Based Medicine et de la pratique
« protocolisée ».

Cette stratégie conduit a réduire la complexité de la plainte, a
privilégier les dimensions techniques et organiques de la prise en
charge, & multiplier les investigations afin de « ne pas passer a
cOté de. .. », le but étant d’arriver a faire entrer le malade dans une des
« cases » du savoir scientifique :

« Avant de dire qu’il n’y a rien, il faut chercher. Aprés, quandiln’y a
rien, il y a rien. Et moi ¢a ne m’empéche pas, méme si je pense qu’iln’y
a rien et que le patient me gave, de lui dire qu'il faut quand méme que
Jje cherche. Parce qu'on ne voit quand méme pas a travers les
patients » (E23).

Bien qu’ayant pour objectif de réduire les doutes, cette stratégie
peut devenir elle-méme porteuse d’incertitude lorsqu’elle renforce la
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conviction du médecin qu’il doit trouver une cause biologique au
trouble, et entretient sa quéte d’une pathologie somatique. Une des
lignes de fuite possibles de ce cercle vicieux est le changement complet
d’optique : le probléme est finalement attribué a des caractéristiques
psychosociales propres au patient, la responsabilité de la plainte et de
P’échec du travail médical pouvant étre in fine rejetée sur le patient,
comme nous le verrons plus loin. Cette attitude participe a I’entretien
d’une vision linéaire réductrice de la plainte, et freine ’adoption de
modeles complexes bio-psycho-sociaux. Elle aboutit a une démarche
de hiérarchisation des causes : la recherche d’une pathologie organique
est vue comme un préalable indispensable avant l’exploration du
champ psycho-environnemental, les facteurs non-organiques n’étant
pris en considération que lorsque le clinicien pense avoir éliminé les
hypothéses somatiques pures.

Minimiser la plainte

L’impossibilit¢ du déchiffrement, malgré les efforts des
médecins, délégitime médicalement la plainte (Vollaire, 2004). En
effet, plusieurs interviewés considerent les troubles rapportés comme
des problémes sans gravité (parfois méme décrits comme banaux),
voire comme un « rien » : « On ne va pas remplir ses lits avec
quelqu’un qui n’a rien » (E23), déclare ce jeune médecin qui souhaite
devenir praticien hospitalier. L’expression « il n’y a rien » signifie
ici «il n’y a rien d’organique » ; en d’autres termes, le trouble
n’est pas le symptome d’une lésion physique biologiquement
mesurable dans I’état actuel de la science. Cette perception des
SMI comme n’étant « rien », ou « rien de grave », témoigne d’un
schéma de pensée, largement répandu chez les interviewés, dans
lequel la gravité potentielle d’une pathologie est évaluée sur son
seul retentissement physique (« ce n’est pas grave, et c’est peut-étre
un peu dans leur téte » ES), sans prendre en compte leur vécu
par le patient et leurs conséquences psycho-sociales. Certains en
viennent méme a s’interroger sur la réalité ou I’existence méme
des signes.

Les attitudes sont cependant contrastées selon les médecins. Une
grande part des répondants reconnait la souffrance, morale et
physique, de ces patients, quelle qu’en soit l'origine, et la prennent
en considération méme s’ils ne parviennent pas a la comprendre
et a la soulager : « Puisqu’il le dit, ¢a veut dire qu'il I'a, il le ressent, il le
vit, et justement il en souffre, donc il y a forcément un trouble quelque
part » (E20).
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1ls portent un regard empathique, notamment sur la question du
retentissement (psychologique, familial, social) de cette souffrance au
quotidien. De plus, ils soulignent que les patients sont démunis face a
Pabsence de réponses des intervenants ou a leurs avis parfois
contradictoires, aux explications proposées qui s’écartent de leurs
représentations, et a I'incompréhension des médecins.

« On leur dit soit “ ce n’est rien ” soit “ c’est dans la téte ”. C’est
terrible pour eux ! Ils ne comprennent pas, et on leur dit qu’en fait, on
ne trouve rien, donc ils n’ont rien, merci au revoir ! » (E14).

Au final, en I'absence de symptomes objectivables par 1’exa-
men clinique, de tests diagnostiques et de prises en charge codifiées, les
SMI restent des « diagnostics d’élimination » : on ne les définit
pas par ce qu’ils sont, mais davantage par ce qu’ils ne sont pas (i.e. une
pathologie somatique connue aux conséquences potentiellement
graves).

Entre science et art

Le qualificatif « cartésien » revient trés souvent dans les
entretiens pour caractériser la personnalit¢é du médecin, son mode
de raisonnement, la formation scientifique et la médecine qui est
enseignée dans les facultés, basée sur les preuves et la quantification.
Ainsi, pour ces jeunes médecins ayant peu d’experlence profession-
nelle, la clinique est davantage une science qu’un art au sens d’un
« melange de savoir théorique, d'expérience et de savoir-faire,
permettant d'adapter des connaissances réputées universelles a un cas
particulier » (Sinding, 2004 : 252). A contrario, leurs ainés parvien-
draient a combiner ces savoirs, et leur pratique s’apparenterait
davantage a un art : «

t plus experlmentes sont pergus
par cet interviewé comme plus a l'aise* face aux situations de

(4) Cependant, 'observation de formations postuniversitaires destinées aux
généralistes sur les « troubles somatoformes », réalisées par le premier auteur
de 2004 a 2008, a montré que les généralistes ayant une expérience clinique
conséquente (de 10 a 30 ans) éprouvent les mémes difficultés et les mémes
sentiments d’échec et d’impuissance que les jeunes médecins interviewés dans cette
enquéte.
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patients présentant des SMI, c’est parce que, face a la souffrance
psychique, ils sauraient « inventer » des réponses en puisant dans
leur savoir pratique et dans les outils dont ils disposent : écoute (au
sens de « reconstruction de Ihistoire, (d’)une recherche de raisons qui
donne sens et permet le soin »), prescriptions d’arréts de travail,
psychotropes, recours aux spécialistes et a I’hopital (Haxaire et al.,
2010 : 144).

Les SMI mettent ainsi en échec les années d’enseignement durant
lesquelles le médecin a appris comment faire un « beau diagnostic ».
Les jeunes médecins sont confrontés alors aux limites d’un
enseignement « qui (leur) apprend la maladie avant d’approcher le
malade » (Hardy, 2013 : 15). Mais surtout, 'objet du travail médical
qui est de rattacher une souffrance a un processus médicalement
identifié « perd du sens » pour le médecin (Hardy, 2013 : 189).
La démédicalisation de facto des troubles qu’opérent les médecins plus
ou moins explicitement (« rien de grave ») peut étre interprétée comme
une stratégie de défense contre la mise en échec de leur expertise et la
perte de sens du métier.

Légitimer ou non la plainte

Plusieurs interviewés s’interrogent sur les effets d’une nomination
de la plainte par le truchement d’un diagnostic :

« Cest peut-étre mieux d’avoir un nom, de savoir qu’il y a d’autres
gens comme toi, des forums, des associations, des bouquins [...] tu
rentres dans le systéme. . . tu rentres dans une case, et ¢a, mine de rien,
les gens ¢a leur fait du bien, quand tu as passé des mois a chercher
pourquoi ils ont mal » (E21).

Ainsi, au travers de 'exemple de la fibromyalgie, souvent évoquée
par les enquétés et qui semble incarner le type générique des SMI, les
médecins sont conscients de la dimension performative de toute forme
de catégorisation (Greco, 2012). Pour certains, comme dans I’extrait
précédent, la catégorisation de la plainte en « maladie » apporte au
patient des bénéfices, notamment celui d’une légitimation d’un statut
social de malade permettant par exemple un congé maladie (Werner
et al., 2016). Comme I’a montré P. Cathébras (1991), la labellisation et
le statut social qui en découle réduisent le caractére de déviance des
symptomes, leur donnent un sens, et permettent au malade de trouver
des solutions aux retentissements professionnels et relationnels
occasionnés par ses troubles, en lui offrant un « modéle d'inconduite
socialement admis » (Cathébras, 1991 : 84-85).
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En revanche, d’autres considérent qu

uw’ils pensent

plus adaptée aux troubles, ou enfermer davantage les personnes dans la
maladie et la chronicité :

Ca ne permet pas d'apporter des solutions aux patients. Et pour
eux, je ne pense pas que ce soit bien. Ca donne un bénéfice secondaire :
“ah, je vais faire ma perf de ketamine [molécule utilisée ici comme
antalgique | a I'hopital pour ma fibromyalgie”. [...] Eh bien non ! 1l y a
peut-étre autre chose, il y a peut-étre une prise en charge psychologique a
avoir, une prise en charge paramédicale qui peut optimiser les choses
[...] ce n’est pas une bonne chose de mettre cette étiquette-la (E20).

Cette dé-pharmaceuticalisation des SMI, souhaitée par ce dernier
répondant, met également en avant la concurrence dans les
interprétations des troubles, fréquente dans les situations de SMI
(Cathébras, 2006) lorsque les patients sont convaincus d’une origine
biologique de leur trouble, tandis que les médecins les attribuent a des
causes psychologiques ou psycho-sociales.

Les entretiens ne permettent pas d’interpréter les divergences
d’opinion exprimées sur les « bénéfices secondaires », notamment si
elles sont liées a la personnalité du médecin ou a son adhésion a une
école de pensée. Cependant, nous voyons qu’elles peuvent avoir un
effet sur la nomination du trouble (ou le refus de le nommer) et, par
conséquent, sur sa médicalisation ou sa démédicalisation. Ici, la (dé)
médicalisation est comprise au sens restreint de choix ou de refus d’une
labellisation médicale d’un trouble car, dans les deux cas, une réponse
médicale (par exemple antalgiques, psychothérapie) peut étre donnée.
Dans les deux cas, la décision de nommer ou non répond a une logique
du soin, et non a une exigence scientifique (Greco, 2012).

Démédicalisation par la requalification des patients

Lors des entretiens, les jeunes praticiens ont restitué un portralt
idéalisé du role du médecin généraliste. Le « bon médecin » est celui qui
intervient au premier plan, qui coordonne les soins. Il est le pilier de la
prise en charge : il écoute, soulage et rassure ;il a une relation privilégiée
de confiance avec le patient. Ils positionnent donc leur réle entre deux
pdles de I'exercice médical : 'expertise et la sollicitude (Dodier, 1993).
Cependant, mis en échec dans leur fonction d’expertise (diagnostic), ils
doutent aussi de leur valeur sociale. Ils sont fragilisés dans leur ethos
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professionnel, dans lequel la dimension relationnelle de la pratique est
valorisée au méme titre que celle d’expertise (Sarradon-Eck, 2010). Des
lors, nombreux sont ceux qui retournent leurs difficultés a catégoriser le
trouble en mettant en cause le comportement des patients.

La perte de 'utilité sociale du médecin

Les difficultés, voire I'impossibilité, a soulager les patients
présentant un SMI égratignent 'idéal du « bon médecin » :

« On voudrait étre des bons médecins, puisqu’il faut qu’on soigne les
gens [...] parce que si tu ne les soignes pas, apres ils ne vont pas bien,
et ¢’est quand méme le but dumétier [ . . .]. Et il va forcément renvoyer
une image qui n’est pas positive, puisqu’on n’a pas réussi a le traiter »
(E22).

Comme dans les études citées plus haut (Yon et al, 2015 ;
Johansen et Risor, 2017 ; Sirri et al, 2017), plusieurs enquétés
expriment leur vécu de ces situations dans le registre de 1’échec, de la
frustration, de la déception, de I'impuissance et de I'inutilité, comme
Pillustrent ces extraits :

« En tant que médecin, ne pas arriver a apporter une solution au
patient, c’est horrible. Tu te dis “ a quoi je sers ?” » (E20).

« Je le vis quand méme comme un échec, parce que je n’arrive pas a les
prendre en charge ces gens-la. On n’arrive pas a les guérir, je ne sais
méme pas si on arrive a les soigner, a les soulager. Donc voila, je
trouve ¢a quand méme vraiment frustrant » (E16).

Les sentiments de doute a I'égard de leurs compétences ou de leurs
connaissances peuvent fragiliser ces jeunes médecins en début de

généraliste. En témoigne l'utilisation de Iexpression « patates
chaudes » pour décrire la situation des patients présentant des SMI.
Cette expression, fréquente dans le langage médical familier, qualifie
les situations que chacun redoute, évite ou renvoie a ses confreres avant
de la recevoir a son tour, telle une balle brillante qu’aucun joueur ne
peut conserver dans ses mains. Dans ces cas précis, le patient ne
bénéficie pas d’un travail en collaboration avec différents spécialistes,
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orchestré par le médecin traitant. L’orientation d’un patient vers un
tiers (spécialiste, paramédical etc.) semble souvent plus liée au souhait
de se « décharger » d’un malade qui pose probleme, qu’a la nécessité
d’un travail en équipe.

La sollicitude mise a I’épreuve

&lé d’agacement devant le caractére
redondant et « trainant » de la plainte qui génére pour certains une
perte de motivation ou un désinvestissement, voire un rejet, dont
Pamplitude est variable d’un médecin a ’autre.

« Tu n'as tellement rien a proposer, que tu te désinvestis, tout
simplement. Et tu es méme. . . pas en colére, mais agacé, parce qu'en
fait ils te saturent et tu ne sais plus quoi faire » (E20).

« Si je m’installe en cabinet de médecine générale, ces patients-la, je
n’ai pas du tout envie de les voir en consultation » (E22).

Néanmoins, tous n’ont pas cette attitude démissionnaire et, a
I'instar de leurs ainés (Haxaire et al, 2010 ; Sirri et al., 2017), ils
valorisent « I’écoute » comme un moyen de soulager le patient
présentant des SMI : « Ce sont des patients qui ont surtout beaucoup
besoin, pour moi, d'étre écoutés. Et il faut accepter que, des fois, on ne
puisse faire que ¢a. Et les rassurer » (E10).

Si l'on fait abstraction de la diversité des profils de médecins qui
les conduisent & adopter des spécialisations informelles (Giami,
2010) (« Aprés, c’est toute une question aussi de philosophie, on n’a pas
tous les mémes philosophies, les mémes fagons d'aborder les gens et
notre exercice médical » E18), la question de la formation a la
communication, a I"accompagnement et au soutien psychologique
est centrale pour expliquer le déclin ou le non déploiement de la
sollicitude.

A linstar de leurs jeunes collégues britanniques (Shattock et al.,
2013 ; Yon et al, 2015), la plupart des interviewés déclarent
avoir manqué de formation dans ce domaine : « On n’est pas
trés trés bien formé sur ce versant, je trouve, a la fac [...] La prise
en charge psychologique et tout le reste, on I'apprend plus sur le tas »
(E25).

La formation a la communication et a la relation médecin-
malade pendant le second cycle des études médicales n’est pas
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adaptée selon eux, d’une part, parce que les cours sur ce sujet sont
dispensés lors d’une phase de leurs études ou ils n’ont pas encore
conscience des difficultés qu’ils pourraient rencontrer en consulta-
tion. D’autre part, le « formatage » de ’apprentissage par mots clefs
(« Nous, on a tous ces mots-clés qu'on a appris pour 'ECN [examen
national classant] approche centrée sur le patient, tout ¢a. [...] Je
trouve qu’'on a passé nos six premiéres années avec des mots-clés »
E11), est réducteur et ne permet pas I’apprentissage de I'empathie.
En revanche, ils disent avoir été particulierement intéressés quand
ces sujets ont été abordés pendant leur troisiéme cycle avec des
méthodes pédagogiques plus interactives (jeux de role, discussions en
petits groupes).

Si certains se sont ouverts a la problématique de la communi-
cation médecin-malade en dehors du cursus (lecture d’articles, diplome
universitaire sur la prise en charge de la douleur), plusieurs estiment
que les ressorts de la relation médecin-malade s’apprennent essentiel-
lement « sur le terrain », en observant ou en étant acteur de
consultations. Ce sont surtout les stages réalisés dans des cabinets
de médecine générale qui semblent étre leur principale source
d’apprentissage, notamment parce qu’ils ont pris conscience des
réelles difficultés de la pratique. Ces stages leurs ont permis de voir
d’autres médecins agir dans des situations complexes, et sont sources
d’inspiration pour leur pratique personnelle.

« Cest dans ce cadre-la que j’ai le plus appris a sortir un petit peu de
ma carapace de somaticienne, et de passer a autre chose, et de me dire
‘tiens, on peut aider les gens autrement qu’en posant un diagnostic
anatomo-clinique’ » (E15).

Cependant, méme si les interviewés ont eu des mentors intéressés
par la prise en charge de ces patients, leur identité professionnelle
encore en construction les améne a développer des mécanismes de
protection, tels qu’une « empathie sélective » (Peschel et Peschel,
1996), que nous allons examiner.

Le patient « particulier » ou la figure inversée du « bon malade »

Le qualificatif « particulier » revient trés souvent dans le discours
des interviewés pour décrire la personne présentant des SMI, sa
personnalité, ou son contexte de vie. Il est constamment employé de
maniére péjorative, souvent utilisé en association a des termes
connotés négativement (« difficile », « pénible », « revendicateur »,
« chronophage », « insatisfait »).
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Ce qualificatif renvoie & une forme d’altérité construite par les
médecins qui situent ces patients en dehors de la normalité : ils
« sortent des sentiers battus », ils sont « en dehors du cadre », voire
« bizarres ». Cependant, il est principalement associé a la description
d’un « terrain » ou d’un « profil » psychologique (anxiété, dépression),
mais également d’expériences de vie (événements traumatisants) et
d’un contexte environnemental (dynamique familiale perturbée,
difficultés socio-économiques). Des stéréotypes sociaux négatifs sont
aussi convoqués par certains interviewés pour les décrire :

« Des jeunes femmes profs... Y a aussi pas mal de gens bobos. ..
Ceux qui aiment I'’homéo[pathie]. .. » (EB).

« Souvent c’est psy. ou c’est la ménageére de 50 ans qui s'emmerde,
sans étre dans la caricature, mais c’est quand méme des situations un
peu particuliéres » (E23).

« Quand tu vois dans un dossier dans les antécédents : * fibromyal-
gie ” et ben tu te dis “ voila encore une chieuse, un psy. .. ” » (E13).

Ces patients sont pergus comme « pénibles » car leur situation va
demander un surcroit d’effort au médecin avec des consultations
longues et répétées (patients « chronophages », « qui viennent tout le
temps »). Une autre difficulté pour les interviewés vient du refus d’une
explication psycho-environnementale de leurs troubles par ces patients
qui sont « convaincus » de leur organicité : « C'est ¢a le plus dur (. ..)
Entre leur point de vue qui est un peu tranché ‘je suis malade, ¢a vient de
mon corps’, et puis moi qui leur disais ‘vous étes malade, oui, mais il y a
aussi une part psychologique a prendre en compte’ » (E14).

Ils sont aussi décrits comme souvent informés des différents
traitements et investigations et sont pergus par les interviewés comme
des « experts de leur maladie » : « Ils arrivent déja avec des idées
précongues, des traitements qu’ils veulent déja, des examens qu'’ils veulent
déja, et nous derriére, il faut que I'on essaie de tout déconstruire, ce n’est
pas évident » (E26).

Cependant, leur attitude est aussi mise en cause car ils sont décrits
comme des patients « peu sympathiques », « pas agréables », « toujours
dans la plainte », qui sollicitent beaucoup les médecins avec des
demandes multiples (« hyperdemandeurs », « gros consommateurs »),
et ne sont jamais satisfaits de I'intervention du médecin (« ils ne sont
Jamais contents, ils ne disent jamais merci, et en plus ce n’est jamais réglé
parce qu’au final tu ne trouves pas » E23). Le caracteére « revendicatif »
de certains, ou le « marchandage » (voire le « chantage au suicide »)
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auquel ils se livreraient, ou encore leur « nomadisme » (i.e. le fait de
consulter différents médecins pour un méme probléme sans coordina-
tion entre eux) complétent cette perception négative :

« Ils vont commencer par le nomadisme je pense et rapidement, surtout
en faisant du nomadisme comme ¢a, le médecin sera encore moins motivé
par quelqu’un qui est déja venu 8 fois pour la méme chose pour qui rienn’a
marché et qui a déja vu plein de médecins » (E24).

Toutefois, nous avons noté une certaine ambivalence dans la
plupart des propos des interviewés, ambivalence que -certains
reconnaissent également dans leur attitude :

La réflexion que je me fais, et je pense que je ne suis pas la seule,
c’est : ‘il y a quand méme des gens qui sont plus malades, il y a des gens
qui ont des cancers et tout ¢a, donc arrétez de nous faire chier avec vos
problémes, parce que vous n’avez rien et vous nous soulez’. Mais je sais
que probablement ils n'ont pas rien ces gens, et qu'ils souffrent
réellement. Je pense qu'ils ont une vraie douleur, mais avec la médecine
que I'on connait, on n’a pas de cadre pour les prendre en charge (E16).

Cet extrait d’entretien souligne, comme I’ont analysé CC. Butler
et M. Evans (1999) a propos de I'étiquetage heartsink patients, que le
report de la responsabilité de I'échec des médecins sur les patients
traduit la tension au cceur de la pratique médicale actuelle, mise en
évidence par B. Good (1998), entre, d’une part, la gestion technico-
rationnelle des situations cliniques et, d’autre part, la dimension
sotériologique de la médecine, en d’autres termes la dimension de care
du travail médical qui serait occultée pendant les études.

Ainsi, dans la description du patient présentant des SMI que
livrent les interviewés, le « patient particulier » entre dans la
catégorie des heartsink patients, ceux qui soulévent le ceeur des
médecins. 1l incarne la figure du « mauvais malade », dans une
représentation partagée aussi par les infirmiéres (Kelly et May D,
1982 ; Vega, 1997), difficile a soigner parce que sa situation ne
permet pas le travail médical de catégorisation des symptomes en
maladie (diagnostic). C’est aussi son comportement de non-
soumission a l'autorité médicale (insatisfaction envers les soins,
nomadisme, revendications, sollicitations trop nombreuses, non-
adhésion aux prescriptions médicales) qui en fait la figue inversée du
« patient idéal », celui que les médecins aiment soigner et qui met en
valeur leur mission. Le « patient idéal » est celui qui remplit son rdle
social de (bon) malade tel que décrit par T. Parsons (1955) : non
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fois la citation et la littérature peuvent aussi accompa-
gner le chagrin, conduire le deuil. C’est méme le cas de
tous les récits de deuil qui font une grande part a la
littérature (et de ce modéle du récit de deuil qu’est le
mythe d’Orphée), dialoguent avec les deuils de la littéra-
ture, empruntent aux deuils de la littérature, trahissent
leur propre deuil et en méme temps éprouvent I’unicité
de leur chagrin en le vivant auprés d’autres récits, en
rejouant dans les livres ’expérience de la fidélité et de
Pinfidélité qui est celle méme du deuil. «[...] je ne tenais
pas seulement a souffrir, mais a respecter l’originalité de
ma souffrance” », dit encore le narrateur &4 la recherche
du temps perdu, lors des « Intermittences du cceur», a sa
seconde arrivée a Balbec, quand il prend tardivement,
bien aprés coup, la mesure de la mort de sa grand-mére.
Nulle situation n’illustre mieux que celle-la les fins de
la littérature, ses limites et ses buts: dire I'unique — la
mort, le chagrin, le deuil — avec les mots des autres, avec
la langue de tout le monde.

Ayant rappelé cette force de la littérature qui est aussi
sa ruse, son imposture, en somme, j’ai déja annonceé le
fin mot de cette réflexion sur les fins et je pourrais aussi-
t0t me taire. Mais ces lecons, outre qu’elles seront les
derniéres, rencontreront la vie dans ce qu’elle a de plus
grave. Voila autant de raisons pour lesquelles, plus incer-
tain encore que les autres années, j’ai tardé a les prépa-
rer. Le défi, c’est d’inventer chaque année, et cette fois
encore je me suis retrouvé sans biscuits, rien dans les
mains, rien dans les poches, comme le réclame Sartre a
la derniére page des Mors, et c’est cela qui le sauve de
Pimposture a ses yeux. La citation est familiére :
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responsable de son état ou de son incapacité, le malade a droit 4 une
assistance ; en retour, il a des obligations, comme celle de vouloir
aller mieux, et le souci de se défaire au plus vite de son role de
malade avec ses priviléges en recherchant une aide compétente, et en
coopérant avec ceux qui ont la charge de le soigner.

L’étiquetage « particulier » exprime une déviance par rapport a
la norme du « bon » malade que les médecins aspirent a soigner.
En déplagant la déviance dans un registre moral (comportement
répréhensible au regard de normes médicales implicites),
les interviewés procédent a une nouvelle démédicalisation de facto
de la demande de soins, comme les psychiatres dont S. Sulzer
(2015) a analysé les discours. Cet étiquetage de la personne
présentant des SMI glisse vers une stigmatisation avec Iattribution
de caractéristiques déplaisantes en des termes moraux (Goffman,
1975).

Conclusion

Notre enquéte suggére, prés de trente ans apres les premiers
constats de I. Baszanger (1981, 1983), que les jeunes médecins
considérent que le savoir biomédical enseigné dans les facultés de
médecine est insuffisant ou inadapté pour répondre aux plaintes d’une
partie des patients. Pour s’adapter a ces insuffisances et aux difficultés
cliniques et relationnelles qu’elles engendrent, le groupe social des
jeunes médecins utilise une catégorie vernaculaire — les patients
« particuliers » ou « difficiles » — pour penser la prise en charge des
plaintes physiques qui n’ont pas d’explication organique (les SMI) et
leur difficulté a les soulager. Cette catégorie permet de caractériser les
individus qui, par les troubles qu’ils présentent et par leur
comportement, fragilisent I'identité professionnelle en construction
des jeunes médecins en les exposant a un triple échec dans leur travail
médical : diagnostique (par I'impossibilit¢ de donner le nom d’une
maladie aux troubles), thérapeutique et relationnel (par 'impossibilité
de soulager durablement ces personnes et de créer une relation de
confiance).

Sur un plan psycho-cognitif, cet étiquetage des patients apparait
comme un mécanisme de protection du médecin contre la perte de sens
de son métier (du fait de I'impossibilité de guérir ou de soulager),
contre une mise en danger de son réle professionnel (d’expert, de
soignant, d’organisateur du parcours de soins). Confrontés aux réalités
et aux contraintes de la pratique médicale quotidienne, leurs idéaux
professionnels sont mis a I'épreuve. Plutdt que d’ajuster ces idéaux




image115.png
(Becker et al., 1961), les jeunes médecins les préservent par un
processus de catégorisation.

L’étiquetage a aussi une dimension performative en agissant sur
la perception de la réalité — ici, la perception des situations des
personnes présentant des SMI — par les médecins, qui produit une
démédicalisation de la plainte du patient. Cette démédicalisation de
facto suit plusieurs voies. La premiére consiste a refuser ou a minimiser
la gravité des troubles ressentis, et/ou les situer en dehors d’une prise en
charge ordinaire en médecine générale. La seconde requalifie les
troubles et le comportement de la personne dans le registre de la
déviance morale et/ou médicale. Elle proceéde alors a la construction
d’une altérité : la personne présentant des symptomes médicalement
inexpliqués est un patient «a part». Les failles actuelles de
P’enseignement de la médecine semblent résider dans les impensés de
la différence (sociale, culturelle, psycho-cognitive) entre les individus
que seules les sciences humaines et sociales abordent dans le cursus
médical, mais avec de grandes disparités concernant tant la nature que
la quantité des enseignements selon les facultés.

Liens d’intéréts : les auteurs déclarent ne pas avoir de lien d’intéréts en
rapport avec cet article.
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Ce que j’aime en ma folie, c’est qu’elle m’a protégé, du
premier jour, contre les séductions de «I’élite»: jamais je ne
me suis cru ’heureux propriétaire d’un «talent»; ma seule
affaire était de me sauver — rien dans les mains, rien dans les
poches — par le travail et la foi. Du coup ma pure option ne
m’élevait au-dessus de personne: sans équipement, sans
outillage je me suis mis tout entier a ’ceuvre pour me sauver
tout entier. Si je range I'impossible salut au magasin des
accessoires, que reste-t-il? Tout un homme, fait de tous les
hommes et qui les vaut tous et que vaut n’importe qui®.

Mais il ne serait pas bon que la nostalgie et la maus-
saderie nous submergent. Barthes cite a plusieurs repri-
ses, par exemple dans son cours sur Le Neutre, un poéme
de Pasolini, «Una disperata vitalita» («Une vitalité
désespérée»), qui commence ainsi: « Come in un film di
Godard: solo / in una macchina che corre per le auto-
strade®.» Le poéme de Pasolini évoque le film de Jean-
Luc Godard 4 bout de souffle (1960) ; la «vitalité déses-
pérée», c’est celle de Jean-Paul Belmondo courant
comme un damné dans les rues de Paris. Barthes
emprunte cette notion a Pasolini pour caractériser sa
derniére morale nietzschéenne, ce qu’il appelle un «vou-
loir-vivre » qui soit un «non-vouloir-saisir», un assenti-
ment et une abstinence!°.

Manuscrits de I’extréme

Le point de départ, la premiére pensée qui me vint a
P’esprit pour ce cours, ou la premiére station que je fis
sur le chemin de ces legons, ce fut, au début de juillet
2019, quelques jours apreés la mort de Patrizia, a ’occa-
sion de ma premiére sortie, parce qu’il faut bien occuper
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le temps («’exercice, la sueur et le bain », disait Proust).
Un dimanche, qui était, il me semble, celui du dernier
jour de I’exposition « Manuscrits de ’extréme» a la
Bibliothéque nationale de France, je m’y rendis avec
mon ami André Guyaux et nous nous frayions un
chemin parmi une foule serrée devant les vitrines. L’ex-
tréme ou lextrémité, voila, me dis-je sans doute, un
sens possible de la fin des fins: Finis Terrae, le bout du
monde. L’extréme, adjectif substantivé, dit la limite
ultime des choses, avec I’idée d’excés et d’intensité.
L’exposition alignait les textes rédigés dans des condi-
tions extraordinaires : les derniers mots d’un condamné
4 mort, tel André Chénier 4 la veille d’étre guillotiné, les
lettres de prison de résistants préparant leurs proches a
leur exécution, ou encore les cahiers insensés d’Antonin
Artaud. L’extréme, ce sont les limites, les fins ou
confins, les frontiéres de la littérature, leur Kamtchatka.
A vrai dire, P’exposition m’a laissé peu de souvenirs
précis, car je ’ai traversée dans un état second.

Or je tombai en arrét devant une vitrine, la seule dont
je me rappelle le détail: elle contenait deux documents
qui me bouleversérent. Le premier, plus accessible,
plus facile a déchiffrer, vers lequel mon regard se porta
d’abord, c’était ’agenda de Nathalie Sarraute ouvert
a la date de la mort de son mari [ill. 1]!!. Une simple
notation sur la page blanche: 5 h. Non, sans doute pas
5 h, qui est ’heure de la mort de Patrizia, mais I’heure de
la mort de son mari, que je ne sais plus. 5 h et rien
d’autre, tout juste 5 h. Pas de meilleure définition, suis-
je tenté de dire, de la fin de la littérature. La littérature
s’arréte 14, 4 5 h. C’est son terminus, son exécution. Rien
a dire de plus. On se tait, comme Ludwig Wittgenstein
le conseillait dans I’avant-propos de son Tractatus: « Ce
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dont on ne peut parler, il faut le taire.» Phrase trop
souvent citée, poncif du deuil, alors que la proposition
du philosophe était plus circonstanciée: « On pourra
résumer en quelque sorte tout le sens du livre en ces
termes: tout ce qui proprement peut étre dit peut étre
dit clairement, et sur ce dont on ne peut parler, il faut
garder le silence!2.» Il y a de l'indicible, de Iineffable,
et Pon doit le respecter, de méme que Theodor Adorno,
dans une autre sentence trop fréquemment répétée, met-
tait en garde: « Ecrire un poéme aprés Auschwitz est
barbare!3.» Rien au-dela de 5 h.

Le second document posé auprés du petit agenda
de Nathalie Sarraute, beaucoup plus imposant par sa
taille, vraiment monumental méme, était le manuscrit
des Mémoires de Saint-Simon [ill. 2], plus difficile a lire,
mais ouvert a une page barrée en son milieu d’une
curieuse rangée de petits signes dessinés d’une marge a
Pautre, témoignage d’un brusque hiatus, d’une fracture
irrémédiable : la mort de sa femme, disait le cartel, avait
brisé I’élan de son écriture!4.

Saint-Simon et Sarraute inscrivirent sur la page,
chacun a sa maniére, la disparition de I’étre cher. Fut-
ce pour eux une fin ou une suspension? Saint-Simon
laissa passer six mois avant de pouvoir reprendre la
plume. Il n’écrivit rien durant six mois. Il s’imposa six
mois de silence, ou six mois de silence s’imposérent a lui.
Mais il recommenga et il acheva ses Mémoires. Peut-on
arréter d’écrire une fois pour toutes ? Peut-on arréter de
transpirer ?

Par la suite, j’ai consulté le catalogue de I’exposition.
L’agenda de Nathalie Sarraute est celui du premier
semestre de 1985, a la date du 2 mars et a 2 h du
matin. Un ou deux rendez-vous ont été barrés sur le
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reste de la page, que je me rappelais blanche. La vie s’est
interrompue, et I’écriture pour un temps, mais j’ai revu
Nathalie Sarraute quelques années plus tard, a New
York, ou elle vint présenter, a la Maison francaise de
Columbia, son dernier livre, Tu ne t’aimes pas (1989),
dont la rédaction avait été interrompue par la mort de
son mari. Il me revint de la présenter et de dialoguer
avec elle. C’était une vieille dame coriace. Si elle désap-
prouvait ce que je disais de son ceuvre, elle me remettait
vivement a ma place. Le démon de la littérature I’avait
reprise et elle poursuivait son combat d’avant-garde.
Dix ans plus tard, écrivant toujours, elle notera dans
son agenda en avril 1999, quelques mois avant sa mort :
«Still hanging on to the old routines... Que faire d’autre
de sa viel® ?» Sarraute resta une accro de Pécriture jus-
qu’au bout.

Quant aux Mémoires de Saint-Simon, voici le com-
mentaire des conservateurs de la BnF:

Saint-Simon commence ’écriture des Mémoires a 65 ans.
Durant les dix années consacrées a la rédaction secréte de
ses Mémoires (1739-1749), il n’a liché la plume qu’une seule
fois, de janvier a juillet 1743, au moment de la mort de sa
femme. Il a fixé cet épisode douloureux dans son manuscrit
par des dessins de croix et de larmes, qui s’alignent en
hiéroglyphes chaotiques rompant le rythme régulier de
Pécriturel©.

Des croix et des larmes, peut-étre, mais je n’en suis
pas sidr, en tout cas la cicatrice d’une douleur. Saint-
Simon s’interrompit au milieu du portrait de Gassion,
petit-neveu du maréchal de Gassion, a la date de juil-
let 1711: « C’était un excellent officier général et un
trés galant homme.» Puis il redémarra six mois plus
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tard comme si de rien n’était, sauf la balafre dans le
manuscrit: «L’assemblée extraordinaire du clergé, qui
finissait, vint haranguer le roi 4 Marly!7.»

Une note de I’éditeur, Yves Coirault, signale toute-
fois qu’entre-temps, durant Pinterruption des Mémoires,
Saint-Simon rédigea leur avant-propos, ou ’on peut lire :

Jappelle histoire particuliére celle du temps et du pays ou on
vit. Celle-1a, étant moins vaste, et se passant sous les yeux de
P’auteur, doit étre beaucoup plus étendue en détails et en
circonstances, et avoir pour but de mettre son lecteur au
milieu des acteurs de tout ce qu’il raconte, en sorte qu’il
croie moins lire une histoire ou des Mémoires, qu’étre lui-
méme dans le secret de tout ce qui lui est représenté, et
spectateur de tout ce qui est raconté!8.

La pause ne fut donc pas inemployée ; elle fut méme
fructueuse. L’avant-propos fut congu durant le temps
du deuil. Il témoigne d’une réflexion sur les Mémoires,
il prend de la distance et de la hauteur par rapport a eux.
Le délaissement des Mémoires permit a Saint-Simon de
meéditer sur Pentreprise dans laquelle il s’était lancé téte
baissée. Il n’écrivit rien six mois durant, mais au terme
de ces six mois il savait pourquoi il avait écrit jusque-la.

Si je raconte cette visite, c’est qu’au sortir de I’expo-
sition je me dis: voila ce dont je dois parler, ou ce dont
je dois aussi parler. J’approchais de mon sujet, je ne
savais pas encore ce que j’allais exposer sous mon titre
improvisé, mais un fil a retracer serait assurément le
deuil. Je ne voyais pas comment j’éviterais d’aborder
les rapports du deuil et de I’écriture, le deuil de la lit-
térature.

Ces deux inscriptions, les deux heures du matin de
I’agenda de Sarraute, les croix et les larmes de Saint-
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Simon, gardons-les comme les emblémes de ce dernier
cours, du seuil, de ’explicit de la littérature : la frontiére,
la sortie, la zone ou les limbes, le cran d’arrét. Au-dela
de ce portillon, votre billet n’est plus valable.

Un troisiéme écrivain pourrait ici nous servir de
guide, le Mallarmé de Pour un tombeau d’Anatole, ceuvre
du deuil impossible que traversa le poéte aprés la mort
de son fils. Il accumula les notes, n’en fit rien, demanda
a sa fille de les détruire aprés sa mort, ce qu’elle ne fit
pas!?. Voila les limites, la frontiére (Grenzen) de la litté-
rature : la mort du fils n’aura pas son monument.

Je pourrais décider de ne plus écrire

Il y a longtemps de cela, j’ai parlé dans un cours du
Journal de dewil de Roland Barthes, tenu aprés la mort de
sa mére, touchant déja a la relation du deuil et de I’écri-
ture. Ce texte venait de paraitre et m’avait ému?2°. Bar-
thes se demandait si écrire ou ne pas écrire; si écrire
encore ou ne plus jamais écrire ; il demandait comment
écrire autre chose que deux heures du matin ou une
ligne de croix et de larmes sans que cela soit une trahison
et une profanation. Sarraute et Saint-Simon, qui ne ces-
sérent d’écrire que pour un temps, me reconduisirent a
cette question: peut-on cesser d’écrire pour toujours,
arréter une bonne fois? Ni I’'un ni ’autre ne le firent,
non plus que Barthes. Tous trois reprirent la plume, se
remirent a I’écritoire. Sans doute est-ce la différence du
deuil et de la mélancolie, tels que Freud les entendait, et
méme si Barthes refusait de prononcer le mot deuil,
disait chagrin, et me reprochait de lui parler de deuil.

Voila du moins formulée, grice aux « Manuscrits de
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Pextréme », une nouvelle question et peut-étre la ques-
tion cruciale pour cette derniére année d’enseignement :
peut-on vraiment arréter d’écrire, ou «voyrement»,
comme I’écrivait Montaigne ? Il s’agit de la fin person-
nelle de la littérature, non pas de sa fin collective ou
institutionnelle, faisant époque (s’il est d’ailleurs un
sens que je ne voudrais pas donner aux «Fins de la
littérature », c’est bien celui de I’exténuation de la littéra-
ture, a laquelle je ne crois pas, car la «vitalité désespérée »
est depuis longtemps son régime). C’est de la cessation
d’activité individuelle qu’il s’agit. On lit sur le site des
impots: «La cessation d’activité d’une entreprise peut
avoir des causes multiples: départ en retraite, vente de
Pentreprise, décés de ’exploitant. » Au nom de la langue
francaise, je préférerais «départ a la retraite», mais le
solécisme dit bien la confusion qui régne dans les esprits
entre la pension et la récollection.

Peut-on cesser d’écrire? Barthes, qui s’était mis a
publier relativement tard, a toujours eu ce fantasme
présent a Pesprit. A Porigine de son ceuvre, le «degré
zéro de I’écriture » ne représentait-il pas déja un idéal de
renoncement ? La question est posée de maniére expli-
cite dans La Préparation du roman, durant sa derniére
année de cours au Collége de France (1979-1980). Sus-
pendues non par la limite d’age mais a la suite d’un
accident, ces legons comportent néanmoins toute une
réflexion sur la cessation volontaire d’activité.

«Je pourrais décider de ne plus écrire.» C’est cette
proposition ou ce désir, exprimé dans la lassitude et la
mélancolie, que Barthes examine longuement dans sa
lecon du 8 décembre 1979. Deux fantasmes ou projets
radicaux se présentent a lui, qu’il évoquait déja dans sa
conférence « “Longtemps, je me suis couché de bonne
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heure” », un an plus tot, soit arréter décidément d’écrire,
soit embrasser une Vita Nova toute consacrée a la litté-
rature :

1l faut que je choisisse ma derniére vie, ma vie nouvelle, « Vita
Novany, [...] je dois sortir de cet état ténébreux (la théologie
médiévale parlait d’acédie) ou me conduisent I'usure des
travaux répétés et le deuil. Or, pour celui qui écrit, qui a
choisi d’écrire, il ne peut y avoir de «vie nouvelle», me
semble-t-il, que la découverte d’une nouvelle pratique d’écri-
ture?!.

La simple cessation d’écrire s’oppose catégorique-
ment a ’apostolat de I’écriture comme absolu roman-
tique, comme activité intransitive, sur les traces de
Flaubert, ’chomme-plume ». L’idéal se dévalorise parce
que la vocation transcendante peut masquer la méca-
nique, ’automatisme du «dés que c’est fini, on recom-
mence », du finir pour recommencer, a la chaine. Barthes
revient plusieurs fois sur le cas de George Sand qui finis-
sait un roman a deux heures du matin et en commengait
un autre a trois heures?2. Faire un livre aprés I’autre, en
finir un et commencer aussitot le suivant, sans répit, sans
hésitation, sans état d’dme, ce serait « comme ¢a jusqu’a
la mort», suivant une tendance inlassable, si I’«on ne
perd jamais ses illusions» comme ces vieux militants
d’idéologies périmées.

Tel était le dilemme que posait Sartre a la fin des
Mots : «J’ai désinvesti mais je n’ai pas défroqué : j’écris
toujours. Que faire d’autre? Nulla dies sine linea. C’est
mon habitude et puis c’est mon métier?3.» Dans une
littérature laicisée, abjurant la voyance prophétique,
comment justifier la poursuite d’activité autrement que
par la routine ou le métier, tout le contraire du mystére,
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comme Eurydice se désole dans le fameux trimétre de
Suréna, la derniére tragédie du vieux Corneille: « Tou-
jours aimer, toujours souffrir, toujours mourir. »

Dans ses derniéres années, Barthes hésite entre la
retraite et la Vita Nova, comme entre le profane et le
sacré. Son inquiétude rappelle ’aveu de Chateaubriand :
«Je sais fort bien que je ne suis qu’une machine a faire
des livres. » C’est du moins sous cette forme que Sartre
place Chateaubriand en épigraphe dans Les Mots24,
mais, comme c’est souvent le cas, la citation est approxi-
mative et méme doublement fautive, car Chateaubriand
avait écrit a Mme de Duras en juillet 1812 : «Je sens fort
bien que je ne suis qu’une machine a livres25.»

Barthes décrit le manége devenu infernal de son ate-
lier d’écriture. Il produit livre aprés livre, suivant un
destin sisyphéen qui, une fois le livre fait, le reconduit
toujours a la méme déception : « Quoi, ce n’est que ca!
Passons vite a autre chose. » Et il recommence sans tirer
la lecon qui devrait s’imposer, puisque « [jle n’écris que
pour avoir fini» et que « [I]a seule joie que me donne un
livre, c’est de I’avoir fini26 ».

Ainsi, en contraste avec I’absolu de la vocation
dégradé en mécanique de fonctionnaire et en idée fixe
(Nulla dies sine linea), se dresse le fantasme de la fin
définitive, le désir du moment ou I’on n’écrirait plus, ou
Pon poserait la plume une fois pour toutes, ou ’on se
reposerait enfin. Barthes repére ce fantasme de retraite
chez Rousseau, révant d’une oisiveré intégrale, suivant
P’idéal du loisir ancien, ’otium opposé au negotium, la
vie active et I’affairement mondain. Ce fantasme du
moment ou I’on n’écrira plus renforce le privilége de la
derniére ceuvre ou de ’ceuvre testamentaire, méme si
Pon ne cesse jamais d’ajouter des codicilles a son testa-
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ment. Chez Barthes, le réve d’en avoir fini, de se retrou-
ver en paix au-dela de I’écriture, entre en conflit avec
le projet de Vita Nova, lequel triomphe en apparence.
Mais la mort prématurée de Barthes, coincidant avec la
fin du cours sur La Préparation du roman, nous laisse
incertains s’il aurait jamais écrit le roman.

Proust se tua pour finir A la recherche du temps perdu
avant de mourir. Céleste raconte qu’il lui confia un
matin qu’il avait écrit le mot «Fin» au cours de la nuit:
«Il est arrivé une grande chose cette nuit. C’est une
grande nouvelle [...]. Cette nuit, j’ai mis le mot “fin”
[...]. / Maintenant je peux mourir [...]. Mon ceuvre
peut paraitre. Je n’aurai pas donné ma vie pour rien27.»
Quelques années plus tard, durant ses derniéres heures,
Proust remaniait pourtant encore son manuscrit, redis-
tribuait la matiére, récrivait des raccords. Et les trois
derniers titres de la Recherche parurent aprés sa mort. Si
la maladie I’avait épargné, comment aurait-il occupé son
sursis ? Qu’aurait fait Proust s’il avait survécu a la publi-
cation de la Recherche? 1l semble inconcevable qu’il etit
commencé un nouveau roman, comme ces auteurs qui
font paraitre un volume chaque automne. Proust n’en
aurait jamais fini de la Recherche. L’essaimage de 1’ceuvre,
son « marcottage », comme disait Barthes, aurait été indé-
fini, suscitant des résurgences, des pousses éloignées.
James Joyce et Robert Musil, tous les grands romanciers
modernistes, moururent a la tiche comme Proust, sans
achever I’ceuvre.

John Updike rapporte un bon mot de Joyce, inter-
rogé sur ce qu’il ferait quand il aurait fini Finnegans
Wake, auquel il travaillait depuis plus de quinze ans:
«I think I’ll write something very simple and very short»
(«Je pense que j’écrirai quelque chose de trés simple et
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de trés court»)28. On applique parfois a la carriére de
Joyce le schéma du cycle de vie rendu familier par Giam-
battista Vico et distinguant chez les créateurs la jeunesse,
la maturité et la vieillesse, en ’occurrence Portrait de
Partiste en jeune homme, Ulysse, et Finnegans Wake. 1’ ceu-
vre du trés grand age aurait atteint la brevitas et la sancta
simplicitas. Proust, il me semble, aurait pu donner une
réponse du méme genre, aussi idéale.

Dans La Préparation du roman, Barthes ne résiste
pas a une longue digression autour de ce dilemme:
« Comment peut-on cesser d’écrire?® ?» Le renoncement
a I’écriture se présente a la fois comme une tentation
et une peur. Une tentation, parce que cela mettrait un
terme au cercle vicieux qui fait passer sans reliche d’un
projet au suivant, nouveau cours ou nouveau livre, sui-
vant une démarche, une mécanique sans doute inci-
tatrice, mais routiniére, peut-étre excitante, mais aussi
frustrante. Décider de cesser d’écrire, ce serait se libérer
d’une drogue, la drogue du travail ; ce serait entamer une
cure de désintoxication, aprés I’assuétude a ’écriture;
ce serait en finir avec le divertissement, car écrire est
aussi un divertissement au sens de Pascal, une maniére
d’éviter ’essentiel.

Barthes envisage encore que le désir et la passion
d’écrire puissent s’épuiser d’eux-mémes, que le passage
au «Non-Ecrire » se fasse en douceur, donnant accés a la
Sagesse, ouvrant a la méditation et a la contemplation.
La sagesse du Non-Ecrire, c’est un théme qu’il m’est
arrivé d’évoquer a plusieurs reprises dans des cours pré-
cédents, sans aller au fond des choses. Pour Chateau-
briand, la supériorité de son ami Joubert tient a la
réticence de sa plume. Joubert et Ximénés Doudan, par-
fois cités par Proust, sont les modéles de ces hommes trop
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intelligents pour écrire, ces «célibataires de I’art», comme
disait Proust, moins des fruits secs et des ratés que des
jeunes gens dont ’ceuvre resta a 1’état de promesse inac-
complie, parce qu’ils leur furent supérieurs. Il faut étre un
peu béte pour écrire, en tout cas pour publier, disait Flau-
bert, souvent cité par Barthes, incarnation de la mauvaise
conscience moderne de la littérature.

Quand Barthes confie: «[...] il m’arrive donc de
sentir passer sur moi, je dirais de fagon un peu pom-
peuse, l’aile du Non-Ecrire3° », se mélent dans son aveu
la terreur et ’envie. L’aile du Non-Ecrire, c’est ’aile
noire du Malheur mais aussi ’aile douce de la Sagesse
(car Ecrire n’est pas sage). L’angoisse I’emporte pour-
tant, si ’expression rappelle, comme je le crois, la ter-
rible notation de Baudelaire dans Hygiéne : « Maintenant
j’ai toujours le vertige, et aujourd’hui 23 janvier 1862,
j’ai subi un singulier avertissement, j’ai senti passer sur
moi le vent de Paile de ’imbécillité>! . »

«Comment peut-on cesser d’écrire?» Non pas pour
six mois comme Saint-Simon a la mort de sa femme,
mais une fois pour toutes, comme Rimbaud ou Philip
Roth. « Comment interrompre le métier?», demande
encore Barthes.

Le narrateur de Proust connut lui aussi la tentation
ou la malédiction du renoncement dans Le Temps
retrouvé. A son retour a Paris aprés un séjour dans une
maison de santé, juste avant «’Adoration perpétuelle »
qui lui révélera I'instrument de son art, il s’apprétait a
tourner le dos définitivement a la littérature: «Si j’ai
jamais pu me croire poéte, je sais maintenant que je ne
le suis pas. Peut-étre dans la nouvelle partie de ma vie, si
desséchée, qui s’ouvre, les hommes pourraient-ils m’ins-
pirer ce que ne me dit plus la nature. Mais les années ou




image19.png
j’aurais peut-étre été capable de la chanter ne revien-
dront jamais32.» Le passage, appartenant au plus
ancien dans la genése du roman, était esquissé des le
Carnet 1 en 1908, ou il était déja question de «I’autre
partie de ma vie33», donc la «nouvelle» ou la seconde
vie, aprés avoir renoncé au désir d’écrire.
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Executive summary

The story of dying in the 21st century is a story of paradox.
‘While many people are overtreated in hospitals with
families and communities relegated to the margins, still
more remain undertreated, dying of preventable
conditions and without access to basic pain relief. The

is the basis for this Commission.

eath comes later in life for many and
dying is often prolonged. Death and dying have moved
from a family and community setting to primarily the

domain of health systems.
‘Zn continue into the last hours of

life. The roles of families and communities have receded
as death and dying have become unfamiliar and skills,
traditions, and knowledge are lost. Death and dying have
become unbalanced in high-income countries, and
increasingly in low-and-middle-income countries; there
is an excessive focus on clinical interventions at the
end of life, to the detriment of broader inputs and
contributions.

_ has meant that death is
prominent in daily media reports and health systems
have been overwhelmed. People have died the ultimate
medicalised deaths, often alone but for masked staff in
hospitals and intensive care units, unable to communicate

with family except electronically. This situation has

Climate change, the COVID-19 pandemic, environ-
mental destruction, and attitudes to death in high-
income countries have similar roots—our delusion that
we are in control of, and not part of, nature. Large sums
are being invested to dramatically extend life, even
achieve immortality, for a small minority in a world that
struggles to support its current population. Health care
and individuals appear to struggle to accept the
inevitability of death.

Philosophers and theologians from around the globe
have recognised the value that death holds for human
life. Death and life are bound together: without death
there would be no life. Death allows new ideas and new
ways. Death also reminds us of our fragility and
sameness: we all die. Caring for the dying is a gift, as
some philosophers and many carers, both lay and
professional, have recognised. Much of the value of death
is no longer recognised in the modern world, but

E
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rediscovering this value can help care at the end of life
and enhance living.

Treatment in the last months of life is costly and a
cause of families falling into poverty in countries without
universal health coverage. In high-income countries
between 8% and 11-2% of annual health expenditure for
the entire population is spent on the less than 1% who
die in that year. Some of this high expenditure is justified,
but there is evidence that patients and health
professionals hope for better outcomes than are likely,
meaning treatment that is intended to be curative often
continues for too long.

Conversations about death and dying can be difficult.
Doctors, patients, or family members may find it easier
to avoid them altogether and continue treatment, leading
to inappropriate treatment at the end of life. Palliative
care can provide better outcomes for patients and carers
at the end of life, leading to improved quality of life, often
at a lower cost, but attempts to influence mainstream
health-care services have had limited success and
palliative care broadly remains a service-based response
to this social concern.

Rebalancing death and dying will depend on changes
across death systems—the many inter-related social,
cultural, economic, religious, and political factors that
determine how death, dying, and bereavement are
understood, experienced, and managed. A reductionist,
linear approach that fails to recognise the complexity of
the death system will not achieve the rebalancing needed.
Just as they have during the COVID-19 pandemic, the
disadvantaged and powerless suffer most from the
imbalance in care when dying and grieving. Income,
education, gender, race, ethnicity, sexual orientation, and
other factors influence how much people suffer in death
systems and the capacity they possess to change them.

Radically reimagining a better system for death and
dying, the Lancet Commission on the Value of Death has
set out the five principles of a realistic utopia: a new
vision of how death and dying could be. The five
principles are: the social determinants of death, dying,
and grieving are tackled; dying is understood to be a
relational and spiritual process rather than simply a
physiological event; networks of care lead support for
people dying, caring, and grieving; conversations and
stories about everyday death, dying, and grief become
common; and death is recognised as having value.

Systems are constantly changing, and many pro-
grammes are underway that encourage the rebalancing
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Key messages

« Dyingin the 21st century is a story of paradox. Although
many people are overtreated in hospitals, still more
remain undertreated, dying of preventable conditions and
without access to basic pain relief.

« Death, dying, and grieving today have become
unbalanced. Health care is now the context in which
many encounter death and as families and communities
have been pushed to the margins, their familiarity and
confidence in supporting death, dying, and grieving has
diminished. Relationships and networks are being
replaced by professionals and protocols.

« Climate change, the COVID-19 pandemic, and our wish to
defeat death all have their origins in the delusion that we
in control of, not part of, nature.

« Rebalancing death and dying will depend on changes
across death systems—the many inter-related social,
cultural, economic, religious, and political factors that
determine how death, dying, and bereavement are
understood, experienced, and managed.

« The disadvantaged and powerless suffer most from the
imbalance in care for those dying and grieving.

+  The Lancet Commission on the Value of Death sets out
five principles of a realistic utopia, a new vision of how
death and dying could be. The five principles are: the
social determinants of death, dying, and grieving are
tackled; dying is understood to be a relational and
spiritual process rather than simply a physiological event;
networks of care lead support for people dying, caring,
and grieving; conversations and stories about everyday
death, dying, and grief become common; and death is
recognised as having value.

« The challenge of transforming how people die and grieve
today has been recognised and responded to by many
around the world. Communities are reclaiming death,
dying and grief as social concerns, restrictive policies on
opioid availability are being transformed and health-care
professionals are working in partnership with people and
families, but more is needed.

« Toachieve ourambition to rebalance death, dying and
grieving, radical changes across all death systems are
needed. Itis a responsibility for us all, including global
bodies and governments, to take up this challenge. The
Commission will continue its work in this area.

of our relationship with death, dying, and grieving.
Communities from varied geographies are challenging
norms and rules about caring for dying people, and
models of citizen and community action, such as

are emerging. Policy
and legislation changes are recognising the impact
of bereavement and supporting the availability of
medication to manage pain when dying. Hospitals are
changing their culture to openly acknowledge death and
dying; health-care systems are beginning to work in

partnership with patients, families, and the public on
these issues and to integrate
thro

of the dying
hout health services.

Death and dying have been
reclaimed as a social concern and responsibility through

by changes to political,

legal, and health systems.

To achieve the ambition of radical change across death
systems we present a series of recommendations,
outlining the next steps that we urge policy makers,
health and social care systems, civil society, and
communities to take.

dying and grieving must be rebalanced, and we call on
people throughout society to respond to this challenge.

Introduction

“How pathetic it was to try to relegate death to the
periphery of life when death was at the centre of
everything.”

Elif Shafak, Turkish novelist

The proposition of the Lancet Commission on the
Value of Death is that our relationship with death and
dying has become unbalanced, and we advocate a
rebalancing. At the core of this rebalancing must be
relationships and partnerships between people who are
dying, families, communities, health and social care
systems, and wider civic society.

In high-income countries, death and dying have
become unbalanced as they moved from the context of
family, community, relationships, and culture to sit
within the health-care system. Health care has a role in
the care of the dying, but interventions at end of life are
often excessive,"* exclude contributions from families
and friends,’ increase suffering,* and consume resources
that could otherwise be used to meet other needs.*

and the imbalance may be worse in low-and-
middle-income countries, as this report will show.
The relationship with death and dying in low-and-
middle-income countries is unbalanced as the rich
receive excessive care, while the poor, the majority,
receive little or no attention or relief of suffering and
have no access to opioids, as the Lancet Commission on
Global Access to Palliative Care and Pain Relief showed.”

Readers may wonder about the title of the Commission:
the Lancet Commission on the Value of Death. The title
has its origins in the Lancet planning a Commission on
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Panel 1: Death and the climate crisis

The Covid-19 pandemic has revealed our global interdependence and the fragility of our
support systems and economy. The Canadian archeologist and author, Ronald Wright,
described how every empire that has ever existed has collapsed, usually for ecological
reasons.” Now, he points out, we are one global empire. The COVID-19 pandemic will
pass, like the epidemics before it, but damage to the climate and the planet will be
irreparable. The Intergovernmental Panel on Climate Change (IPCC) advises that we have
only adozen years to avoid that damage, * but carbon emissions are increasing by about
7% annually, not decreasing by 7%, as the IPCC says is necessary.

Before the pandemic we were on track for a temperature increase of 8.5 degrees Celsius
over preindustrial levels, which, as Nature pointed out, would lead us to conditions like
that of the Permian extinction event, when some 95% of all life forms were made
extinct.'* The IPCC says that global temperature increases must be kept below 1-
Already we are close to an increase of 1-3°C, and the effects are being felt now.

Carbon emissions are a function of the number of humans, currently 7-9 billion, and the
carbon they each consume. The average Briton consumes 5.6 metric tons of carbon each
year (161 tons for Americans), whereas the average Bangladeshi consumes 06 metric
tons. If the world is to reach net-zero carbon emissions by 2050 then people in rich
countries will have to consume much less carbon and shift resources to lower income
countries. The UK Health Alliance on Climate Change says that this shift would mean, for
example, Britons consuming 0-5 metric tons each year**—a dramatic change, but one that
would lead to an improvement in health as people drive less, exercise more, and eat diets
low in animal products and high in fruit and vegetables.

*2 Carbon emissions from health systems

are currently increasing,” although some organisations are attempting to reverse this

trend. NHS England has published a detailed plan of how it plans to reach net-zero
by 2045.7

The carbon footprint of health systems can be reduced by activities like switching to
renewable energy, reducing travel, and redesigning buildings, but it will also mean
changing clinical practice. Increasingly the carbon consumption of clinical activity will
matter more than the financial cost, and methods exist to capture this consumption.**
This Commission has summarised evidence of excessive treatment at the end of life. We
now need to assemble evidence on the carbon cost: while the dead consume no carbon,
the disposal of bodies does.

. Alkaline hydrolysis, in which the body is dissolved, has about a seventh of the

carbon footprint of cremation, and the resulting fluid can be used as fertiliser. A

Dutch study of the disposal of bodies found that the lowest amount of money that it
would theoretically cost to compensate in terms of the carbon footprint per body was
€63-66 for traditional burial, €48-47 for cremation, and €2:59 for alkaline hydrolysis.*
Composting or natural burial are alternatives.

If we are to survive the climate crisis then almost everything will have to change,
including health care, end-of-life care, and how we dispose of the dead. In the widely
acclaimed novel Overstory, a eulogy to trees and nature, a leading environmentalist asks
the audience at a conference what they can best do to counter climate change and
environmental destruction: her answer is, to die.

Section 14 gives a detailed and critical account of the
end-of-life system in Kerala, South India, as it represents
the system closest to the realistic utopia the Commission
has described.

840

Section 15 lists the Commission’s recommendations
for change, and the final section, section 16, proposes the
next steps the Commission will take to try and achieve
this change.

Section 1: Defining our territory and methods
Death can occur through conflict, accident, natural
disaster, pandemic, violence, suicide, neglect, or disease,
but this Commission focuses particularly on the time
from when a person develops a life-limiting illness or
injury through their death and into the bereavement
affecting the lives of those left behind. We do not address
specific diseases, conditions, or age groups, but rather
draw on a wide-ranging series of examples to show the
depth and breadth of the challenge. These examples are
not intended to be systematic or exhaustive but rather
illustrative. We draw on a range of different materials
from case study and reflection to national datasets and
empirical work and have used scoping rather than
systematic literature searches.

The Commission has drawn its membership from
around the world, but much of the evidence reported on
comes from high-income countries. What we describe,
both the problems and the possibilities, has relevance for
all settings.

The Commissioners (see end of this report] include
health and social care professionals, social scientists,
health scientists, economists, a philosopher, a political
scientist, patients, a carer, religious leaders, activists,
community workers, and a novelist.

We acknowledge the diversity of experience in death,
dying, and grief and how race, gender, sexuality, poverty,
disability, age, and many other potential forms of
marginalisation shape experiences and outcomes at
these times. The intersectional nature of these aspects of
people’s lives and identities means marginalisation is
rarely due to a single factor. We have attempted to be
reflexive as people, Commissioners, and authors, to
understand how our own worldviews, cultural back-
grounds, identities, professional disciplines, and
experiences determine our perspectives and actions. In
recognition of the inclusive and reflexive spirit of this
report, we endeavour to use terms in their broadest and
most inclusive sense throughout. Words such as person,
patient, family, carer, illness, community, relationship,
and many others should be understood in this context.

We have reflected that we should have done more to
include the voice of patients and carers, although all
Commissioners brought their own personal experiences
of death and bereavement. We are conscious that there
are many voices we have not heard, but we see this report
as the start of a conversation and hope to hear from
further voices after publication.

We have chosen the term “health-care professionals” to
denote all those working in health-care settings,
including doctors, nurses, and allied health professionals,
but we acknowledge that there exists an appreciable
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0 2 4 6 8 10 2 1

Number of responses by statement and level of agreement or disagreement

Figure 1: Level of agreement and disagreement among comm
Not all commissioners responded to the survey; 14 commissioners participated.

variation in approach and practice within these groups.
‘We also appreciate the role social care professionals play
at the end of life, and the interdependent relation
between health and social care in many countries around
the world. Over the course of the past 3 years, the
Commissioners met together physically three times, held
frequent virtual meetings, and communicated regularly
by email. We commissioned working papers from other
authors and have drawn on many sources of knowledge
and understanding. The report has contributors with
differing views. We have not sought agreement or
conformity in our argument but have attempted to
capture the tensions that exist among Commissioners.
Figure 1 shows agreements and disagreements on a
range of issues, including assisted dying, which we
expected to divide Commissioners; there was more
agreement than our intense discussions had led us to
think.

The Commission has created an open website with
more than 70 background papers relating to death and
dying. Much of what is included in our report is rewritten
and condensed versions of those entries. The report has
been through five major restructurings, two of them after
the first round of editorial and peer review. Death and
dying are distinct, multi-layered, and culturally charged
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ners on statements about death and dying

concepts. Death can be seen as simply the end of life; as
the opposite of health—although the Commission
believes that it is healthy to die; as a symbol, classically a
skeleton or a grim reaper; as a failure (and many would
argue that doctors or health-care professionals can see
death as a failure, inspiring them to do all they can to
defeat death); as a punishment for moral failure; as an
escape from the suffering of life; as a gateway to Heaven,
Valhalla, Nirvana, or the many other religious and
cultural depictions of eternal bliss or to a version of Hell;
or as an essential part of a cycle of ending and beginning.

The Commission has generally been narrower in its
use of the words death and dying. We see dying as a
process. We have not set a timeframe, understanding
that people may be dying for years, months, days, hours,
minutes, or seconds. We understand death as an event
but with recent changes in technology, failing organs that
previously heralded death can be replaced, meaning that
death is an evolving and complex concept. Only within
the past decade did an international consensus attempt
to define how death is determined.”

Defining death
In 2014, WHO convened the second meeting of a task
force on the determination of death,” acknowledging

Forthe Commission’s wet
see https://commissiononthe
valueofdeath wordpress.com
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Panel 2: Lay determination of death in Malawi

Luckson Dullie, member of the Commission, writes:

I ural Malawi death s confirmed by the elder. Thereisno

exact checklist, but experience from having witnessed so
many deaths has taught them that dying people lose weight
fast; their strength fails; they speak little orincomprehensibly;
and their breath is often shallow and laboured. The elders
know that often dying people do not want to look you in the
face, orwhen they do, their face is blank, empty, because the
spirit has already departed. When they think death has
occurred, the elders feel for the pulse in the neck, but the
most tell-tale sign is cold armpits. The process of
confirmation of death can take 2 hours or longer. During this
time, the elders must ensure that the body lies straight and
that the mouth and the eyes are closed. Children are not
allowed in the room. Once death is confirmed, a message
must be dispatched to the village head. Until the village head
is told and they or their representative confirms the death, no
oneis allowed to cry out loud. The village head’s confirmation
signals the start of vigil and mourning process.

that the line between life and death was being increasingly
blurred by medical technology. It concluded that althou
there are multiple ways to die,

1t, the algorithms
of circulatory and neurological death were merged, with
a single endpoint. The definition of death relies on
certain clinical signs such as absence of a response,
pulse, breathing, and pupillary reflexes.

The WHO guidance relates to death in medical
institutions or under professional care and is based on
clinical signs interpreted by professionals. A large
proportion of deaths around the world take place outside
clinical oversight, and the signs and symptoms are
interpreted by lay people with experience of death and
dying. The recognition of death is often linked with the
traditions, rituals, and funeral practices of the particular
culture.* Panel 2 describes how in places in rural Malawi,
thevillage elders and then the village head's representative
confirm death. The head’s signal that a death has
occurred starts the vigil and mourning process.

Section 2: The facts and figures of death and
dying in the 21st century

At first sight, mortality trends over the past 30 years
suggest a success story. Global life expectancy has risen
steadily throughout the world, increasing from 67 2 years
in 2000 to 73-5 years in 2019, with important gains
made in low-and-middle-income countries. This success
has been driven by falls in deaths from communicable
disease, maternal and neonatal conditions, and
malnutrition.” But healthy life expectancy (years lived in
self-reported good health) has not kept pace with overall

life expectancy: years lived without good health have
increased between 2000 and 2019—from 8.6 years to
10 years.”

In many high-income countries in the past decade, life
expectancy gains have stalled, or in some cases reversed.
In the UK, life expectancy increases slowed from 2011 to
2020 and fell for women in the most deprived 10% of
neighbourhoods.” In the USA, life expectancy fell
from 1990 to 2000 for women with fewer than 12 years of
formal education® Life expectancy in the USA has also
fallen in younger age groups (10-65 years), probably
reflecting the opioid epidemic.” As 2021 closes, the
COVID-19 pandemic is far from over, particularly in
low-and-middle-income countries. The pandemic’s
effects on life expectancy are not complete and have not
yet been measured in most countries—but reductions
are likely to be more than a year in most countries. Data
are available for the USA, where life expectancy fell by
1-87 years (to 76-87 years) between 2018 and 2020. The
reductions have been very unequal, with life expectancy
falling by 388 years among Hispanic people, 3-25 years
among non-Hispanic Black people, and 1.36 years
among non-Hispanic White people.” In England, life
expectancy has fallen from 80 years for males and
83.7 years for females in 2019 to 787 years for males and
827 years for females in 2020, a similar level to a decade
ago." As in the USA, the reductions have been greatest
among those who are deprived.”

As deaths from infection and maternal and perinatal
causes fall in many low-and-middle-income countries,
the proportion of deaths from non-communicable
disease rises. In Bangladesh, non-communicable disease
accounted for 10% of deaths in 1986, but more than
three-quarters by 2006, a very rapid transition.” This
change presents new challenges for already stretched
health services. Cure for non-communicable disease is
not possible, and instead interventions must focus on
prevention, harm reduction, and selfmanagement,
acknowledging the complex social determinants of these
chronic conditions.

Table 1 shows the mortality rates, life expectancy,
causes of death, serious health-related suffering, and
degree of inequality for seven selected countries
represented by the Commissioners. The countries range
from high-income to low-income. It illustrates the
differences that persist among countries despite global
trends. Life expectancy in Malawi is two decades less
than that in the UK. Deaths from infection, maternal and
perinatal causes, and malnutrition account for 4% of
deaths in China but 26% in India and 60% in Malawi.
Hundreds of thousands of deaths annually are associated
with serious health-related suffering (as defined by the
Lancet Commission on Global Access to Palliative Care
and Pain Relief*).

Table 2 shows how deaths in most high-income and
middle-income countries occur more often in hospitals
or other institutions, such as nursing or care homes.
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Table 2: Place of death, health-care use, and hospital expenditures at the end of life in different countries
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Panel 3: Dying now and years ago in India
MR Rajagopal, member of the Commission, writes:

When I recently saw a doctor-colleague facing the impending death of his son-in-law
from cancer, the transformation that happened in our society over two generations
became obvious to me.

The most striking memory is the expression of the dying man’s 15-year-old son, who was
walking in the background choosing books and cramming them into bags. He was not
part of the conversation; when he came close the conversation flagged. He was being
given an unspoken message: “This is grown-up talk; kids are not part of it". He responded
by pretending not to. He was being sent away to live with an uncle so that his father’s
illness and death would not disturb his studies.

From two generations back | remember the sudden death of my uncle when I was a child.
He was in his late twenties. Nobody knew what ailed him. He just collapsed and died.

My grandmother woke me in the middle of the night and carried me 5 km to my dead
uncle’s home. When | woke in the morning the extended family from far and near had
assembled. No one was excluded. We children were part of everything that happened.
Every family member had more than one opportunity to touch the dead man. People
cried, the grieving women who were close relatives wailed loudly.

For the next 16 days many relatives stayed on all through the day. Their number dwindled
as days passed. The more distant relatives left after cremation but returned for the

fifth day and 16th day ceremonies. The closer family were throughout. The extended
family took over all the expenses of that household during the 16 days following death.
Those were the years closely following India’s independence from colonial rule; poverty
was extreme. But somehow, the extended family members scraped together enough.
Women from the extended family took over the kitchen preparing and serving everyone
simple meals and looking after all the children.

As | was growing up, | saw many more deaths. The elders in the society oversaw dying,
empowered by having seen many deaths—how the limbs got cold, how the rattling in the
throat became obvious, and how the pattern of breathing changed. Without anyone
teaching anything in a classroom, younger generations took in lessons.

But by no means was death invariably benevolent and beautiful. When the physical
sufferingin people with diseases like cancer was extreme, no philosophising, compassion,
or companionship helped enough. The suffering was excruciating. People just stood
watching helplessly. The village physician, who practised Ayurveda, would visit but had
little to offer. But the fact that he called helped enormously. The dying person and the
family members were never alone in their suffering or grief.

Those deaths of years ago contrast starkly with the death of my colleague’s son-in-law.

A normal dying process was stretched out over weeks by interventions including an
endotracheal tube and artificial ventilation of his lungs (but no pain relief). At the height
of his suffering, he tried to pull out the tubes and cables, but his arms and legs were

bound to the bed. His wife and father-in-law could visit him for only 5 minutes a couple of
times a day, and each time had to watch the man dying a thousand deaths, his dignity and
personhood violated in the worst possible way. Eventually, when the doctors suggested a
tracheotomy and total parenteral nutrition, the family said no. The man died without
seeing his son one last time, and the son was denied one last hug.

Limited data are available for low-income countries. The
shift from home to institutions is relatively recent, often
occurring over the past generation.

Panel 3 contrasts two deaths in India: one a sudden
death in India two generations ago with the whole family,
including the children, gathering around the dead man
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in the family home and taking part in rituals; whereas
the modern death is slow and distressing and occurs in
intensive care, with even the man’s son unable to visit.

Table 2 also provides details of health spending in the
last year of life. Health-care expenditure is known to be
high and to increase during the last year of a person’s life
in many countries. These data describe health spending
in six high-income countries in the last 6 months of life
and demonstrate that costs in the last 30 days before
death were disproportionately high compared with those
in the 6 months before death.

Figure 2 shows use of health services in the last year of
life in England, with a steady increase across the year in
hospital admissions and visits to the accident and
emergency department, with a particularly dramatic
increase in the last month of life.” It is also in the last
month that there are admissions to intensive care. It is
questionable whether these increases in the last month
of life provide benefit for patients and their families, or
whether they may in fact be increasing suffering. Costs
also increase across the year, with again a dramatic
increase in the last month. Most of the costs arise from
hospital care. The authors of the study also note that
“healthcare utilisation and costs decrease with age at
death, and are higher in men, patients dying from cancer,
and patients with high comorbidities.”*

Further studies, which the report summarises in the
section on the economics of death systems, support the
trend of substantially increased health spending in the
last weeks of life. Some studies judge the treatments to
be futile—for example, artificial nutrition for dying
patients,” chemotherapy in the last 30 days of life,' or
antimicrobial therapy at the end of life.? Overtreatment at
the end of life is part of the broader and pervasive
challenge of overuse of medical services, defined as the
provision of services likely to produce more harm than
good.®

Experiences of dying today

“I came into it [caring for someone dying at home] not
knowing you could cate for somebody at home but she
was dying and not dying fast enough for the hospital
system and they kept sending her home and taking her
back in and then sending her home again because they
needed the bed. And it was very distressing and without
any knowledge I decided that we could do better and
brought her home...I managed to care for Mum until
she died at home which was a great experience for
everybody, her family and me.”

Carer in Australia®

Death and dying have changed profoundly over the past
70 years in high-income and middle-income countries,
and increasingly in low-income countries. The shifting
role of family, community, professionals, institutions, the
state, and religion has meant that health care is now the
main context in which many people encounter death.
People may be unaware that alternatives are possible, as
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Figure 2: Health-care use and costsin the last 12 months of life

(A) Use of inpatient care. (B) Primary and hospital outpatient care. (C) Total costs by cost type. ARE=accident and emergency department. GP=general practitioner.

Reproduced from Luta and colleagues by permission of BM Publishing Group.

the quote above illustrates. Within this acute health-care
setting, death and dying are seen as clinical problems and
reduced to a series of separate biomedical markers and
tests. Recognition of dying is often made late, if at all,
and interventions can continue into the last days of life
with minimal attention to suffering.*

As health care has moved to occupy the centre stage,
families and communities have been pushed back. Death
is not so much denied but invisible. Dying people are
whisked away to hospitals or hospices, and whereas
two generations ago most children would have seen a
dead body, people may now be in their 40s or 50s without
ever seeing a dead person. The language, knowledge, and
confidence to support and manage dying are being lost,
further fuelling a dependence on health-care services.
The social and cultural setting of death, essential for
providing meaning, connection, and lifelong support
for those grieving, risks disappearing. Health-care
professionals cannot substitute for the sense of
coherence, the rituals and traditions, nor long-term
mutual support that families and communities bring to
people who are dying or grieving. “The experiment of
making mortality a medical experience is just decades
old. It is young. And the evidence is it is failing”, writes
the surgeon Atul Gawande in his book Being Mortal.*

The impact of a stripped-back, atomised death and
bereavement has been seen during the COVID-19
pandemic. People have died alone and families have
been unable to say goodbye and prevented from coming
together in grief. The effects of this situation will resonate
for years to come.

Table 3, which is adapted from the work of the
sociologist Lyn Lofland, presents a summary of the
shifting trends in death and dying over the past 70 years.”
Defining death has become progressively more
complex,” and the technology accompanying death more
sophisticated. Deaths from chronic disease have come to
predominate with the consequence that dying takes
weeks, months, or years. As the familiarity with death
and dying has diminished, countries have witnessed a
growth in movements aiming to increase awareness or
control over the dying process. We have, argues Lofland,
entered an age of “thanatological chic”.”
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Before 1950 1950 2019
Level of medical technology Low Increasing High and increasing
Detection of terminal disease  Poor Improving High
Definition of death Simple stillsimple Complex
Deaths from acute disease High stillhigh Low
(mostly rapic)
Deaths from injuries (mostly High Still high Lower
rapid)
Deaths from chronic disease Low Increasing The majority
(mostly slow)
Lengthof dying Short Stilmostlyshort  Long
Passivity in response toaperson  Common Decreasing Gone in western medicine
dying
Involvement of doctorsindying  Low Increasing High
Number of doctors in UK per Fewer than 26 26 280
100000 people
Familiarity with deathamong ~ High still high Low
the population
Activities to manage death Low Low High
(death awareness campaigns,
advance care planning, assisted
dying, etc)
Community involvement in High Falling Low
death and dying
Meaningindeathanddying ~ Mostlysupplied  Faithandfaith  Inadequately supplied by

throughfaithand  organisationsstil  mltiple organisations,
faith organisations have an important  including the health
role system
Table 3: The changing nature of death and dying (adapted from Lofland)”

A striking inconsistency with the progressive
medicalisation of death and dying is that it has not led to
a parallel increase in relief of symptoms such as pain
with low-cost, evidence-based methods, nor has it led to
universal access to palliative care services at the end of
life. Although some countries have established palliative
care services, WHO estimates that globally only 14% of
people in need can access such care.* The Lancet
Commission on Pain Relief and Palliative Care exposed
the stark global inequities in access to opioids.” Increases
in clinical interventions, technology, and institutional
care have not reduced—and may have increased—global
suffering.
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Panel 4: Components of the death system (adapted from
Kastenbaum)®

People
Doctors, nurses, police, funeral workers, florists, coroners, life
insurance brokers, lawyers, soldiers, religious leaders;
ultimately all people will be affected by death and all will die

Places
Mortuaries, hospitals, memorials, cemeteries, battlefields

Times

Annual remembrance days such as the Day of the Dead in
Mexico, All Souls Day in Christianity, Anzac Day in Australia
and New Zealand, two-minute silences following disasters,
private reflections on anniversaries of deaths

Objects

Coffins, urns, funeral pyres, mourning clothes, obituaries,
books relating to death and dying, electric chairs, gallows,
quns

Symbols and images
Deities responsible for death or war, rituals such as the last
prayers in many religions, wearing of black armbands,
language and euphemisms for dying, images of skull and
crosshones, skeletons

The story of dying in the 21st century is a story of
paradox. While many people are overtreated in hospitals,
with families and communities relegated to the margins,
still more remain undertreated, dying of preventable
conditions and without access to basic pain relief. The
unbalanced and contradictory picture of death and dying
today is the basis for this Commission.

Section 3: Death systems
Hospitals may be the site of dying for many people in the
21st century, but the fault for the unbalanced nature of
death and dying does not rest solely with health-care
services. Death and dying are intrinsic parts of life.
Societies have long sought to understand and provide
meaning to these universal events. The cultural
anthropologist and  psychoanalyst

that fear of death is the dominant driver

of culture, religion, art, and human behaviour.” The

wider sociocultural, political, and economic context
determines how, where, and why people die and grieve.

Robert Kastenbaum first described the concept of a

systems are the means by which death and dying are
understood, regulated, and managed. These systems
implicitly or explicitly determine where people die, how
people dying and their families should behave, how bodies
are disposed of, how people mourn, and what death means

Panel 5: Functions of the death system (adapted from
Kastenbaum)™

Warning and predicting death
Public health and travel wamings, health and safety
regulations, extreme weather warnings, climate change
predictions

Preventing death

Services such as the police and firefighters, scientists.
researching vaccines and cures for diseases, screening
programmes for disease

Caring for dying people
Practices that support those dying, including practices of
family carers, primary healthcare, hospices and palliative care
units, death doulas, religious leaders, hospitals, morphine
availability, advance care planning

Disposing of dead people
The tasks all societies must perform in disposing safely of
corpses and the rituals and funereal customs that accompany
these tasks

Social consolidation after death

Processes that allow families or communities to adjust to the
loss; social networks and support, compassionate leave from
work, bereavement groups or counselling

Making sense of death
Religious, spiritual, or philosophical reflections on the
meaning of death or an afterlife, memorialising

Killing
Norms that dictate when and how killing is socially
sanctioned, such as in war, in capital punishment, in assisted
dying, or the killing of animals

for that culture or community. Systems are shaped by
social, cultural, religious, economic, and political contexts
and evolve over time. One culture’s death system can seem
strange and even abhorrent to people from other systems.®

Panel 4 describes some of the components of death
systems—for example, people, places, and symbols—
and panel 5 describes the functions of the system,
including, for example, caring for the dying and making
sense of death.

Kastenbaum was writing from an Anglocentric
perspective, but all cultures create death systems.
Researchers explored death and dying among the
indigenous Simi people in Northern Scandinavia and
concluded that despite differences in core concepts—for
example, depending on seasonal changes and relationships
rather than calendar time—Kastenbaum’s model provides
a useful tool for understanding this death system.”
Similarly, a group studying the preparations made for
death by rural Chinese elders found that the tasks, rituals,
imagery, meaning, and roles resonated broadly with the
structure developed by Kastenbaum.*
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Understanding complex or so-called wicked problems — complex system functions. They are not closed but have
through a systems lens is an approach increasingly blurred boundaries and interact with their environment
required for understanding and intervening in issues and other systems. Systems adapt, change, and evolve
such as obesity,” homelessness,* or gender inequality.* over time just as death systems have done. Small
Margaret Chan, the director general of WHO from 2006 interventions or changes at one point can have
t0 2017, talked of the need for responses to these complex ~ considerable unintended consequences at another: as
problems from the “whole-of-government and whole-of-  the famous metaphor suggests, a butterfly beating its
society.”* People have come to these approaches after wings in New Mexico can cause a hurricane in China.
realising that more reductionist approaches achieve little. ~ Complex adaptive systems are often fine-tuned to

The death system is one of many complex adaptive achieve a specific purpose and have feedback loops that
systems that exist and intersect throughout societies ensure they continue to achieve that purpose. Positive
and include, for example, primary care services, feedback loops can also occur, causing sudden shifts in
education systems, financial systems, families, and behaviours or outcomes.
communities. Complex adaptive systems have defining Death systems are unique to societies and cultures, but
features: most importantly, they do not follow linear the trends described in tables 1 and 2 suggest that
causation, nor allow simple solutions to problems.” patterns are emerging across systems. The increased
They exist in a complex web of interacting personal, number of deaths in hospital means that ever fewer
social, political, religious, and economic drivers. people have witnessed or managed a death at home. This
Attempts to reduce a complex adaptive system to the lack of experience and confidence causes a positive
sum of its linear parts to explain how it works, and how feedback loop that reinforces a dependence on
to intervene, will be unsuccessful, as their behaviour is  institutional care of the dying. Medical culture, fear of
emergent and unpredictable. It is the relationship litigation, and financial incentives contribute to
between parts that offers the most insight into how a  overtreatment at the end of life, further fuelling
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Figure 3: An example of a dynamic map of an end-of-life system
Eol=end of life. HCPs=health-care providers. PC=primary care. QoL=quality of life. R=reinforcing loop. B=balancing loop.
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institutional deaths and the sense that professionals
must manage death. Social customs influence the
conversations in clinics and in intensive care units, often
maintaining the tradition of not discussing death openly.
More undiscussed deaths in institutions behind closed
doors further reduce social familiarity with and
understanding of death and dying.

Figure 3 represents one illustration of an aspect of a
death system, the end-oflife care system, capturing the

complexity, the non-linearity, and the existence of
e end-oflife

system is mapped in a causal loop diagram to show its
non-linear and dynamic nature with reinforcing and
balancing feedback loops. Arrows track interactions
among variables, with polarity noted by plus and minus
symbols. The illustrative map centres around two key
events—impending death (based on knowledge of
death) and death itself—and is primarily focused on the
patient’s experience of the death trajectory, with the
experiences of family and informal caregivers also being
incorporated. The map goes beyond physiology to
function and health capabilities, which include
wellbeing and the capacity to achieve.®* A map of a
whole death system would include much more—for
example, systems for preventing death and funereal
customs.

Section 4: Philosophical and religious
underpinnings of death systems

Many philosophies and religions view life and death as
part of a cycle where death is not seen as an ending but
as a gateway to the next phase of life. The concept of
Samsara—the continuous cycle of birth, life, death, and
rebirth—is shared by several world religions, including
Hinduism, Jainism, Sikhism, and Buddhism. The cycle
of death and rebirth is dependent on karma, whereby
actions in one life exert an influence on your future
lives.

A belief in the continuity between the worlds of the
living and the dead and of the continued existence of and
interaction with those who have died underpins many
belief systems. With indigenous African philosophies,
the belief in the enduring presence of those who have
died and of their continued interaction with the living is
a defining feature, underpinning all spiritual life.*
Ancestors are not transformed into deities but rather
remain as versions of the people they were when living.®
The interconnected nature of the living and the dead,
with those who have died remaining present and active
in the lives of the living, is a key feature of many African
death systems.”

In New Zealand Miori traditions, a dying person must
pass through the veil or arai that separates the physical
and metaphysical worlds.® This transition is the focus of
the care provided by the family or whanau at the end of
life and allows the person to take up their place in the
ancestral world.

‘Western philosophy, by contrast, has held death to be a
final endpoint. In the Phaedo, Plato (429-347 BCE)
describes the very activity of philosophising as a practice,
or apprenticeship, for death.* This same notion is taken
up by Michel de Montaigne (1533-1592) in his essay That
to Study Philosophy is to Learn to Die.*” The contemplative
life of the philosopher is a way to approach death in a
state of tranquillity. The philosopher seeks to show that
death should not be feared. Epicurus (341-270 BCE)
argues that “death, the most frightening of bad things, is
nothing to us; since, when we exist, death is not yet
present, and when death is present, then we do not
exist.”* Montaigne argues that to overcome the fear of
death we must become death’s neighbour and, in this
way, “domesticate” death.*

The three Abrahamic faiths, Judaism, Islam, and
Christianity, all share a belief in an afterlife and in
resurrection. Judaism teaches that at the moment of
death, the body and the soul separate and that while the
body may disintegrate, the soul, the self, is eternal.
Christianity preaches an afterlife in which after the Day
of Judgement the good will reside eternally in heaven,
while the sinful will be sent to hell. Belief in an afterlife is
one of the six articles of faith in Islam, which believes in
separation of the soul and the body after death. All three
religions hold that life is a divine gift from God.

Confucianism does not talk about death directly but
argues that seeking to prolong life can come at the
expense of ren (benevolence, or supreme virtue); it may
be necessary to accept death in order to have ren
accomplished.  Buddhism  explicitly — understands
suffering as natural in four areas — in sickness, ageing,
and death, but also in living itself. In Daoism, the context
for discussing death is natural law, the way of following
nature: death helps us to experience the whole process of
life, to take a holistic view on life. Death is interior to life,
a necessary part of life according to natural law.

This idea of the balanced natural law allows death to be
valued as a homoeostatic mechanism necessary to life.
Death is essential to life because without it there would
be no life. Without death every birth would be a tragedy.
It allows the old to give way to the young, evolution, and
renewal. Similarly, death allows for new ideas and
progress. As the German physicist Max Planck
(1858-1947) observed, science advances not because
scientists change their minds but because new
generations come along.” This principle is often
paraphrased as “Science advances, one funeral ata time.”

This kind of argument is “consequentialist”: death has
value because of consequences it enables or permits.
Such arguments predominate, perhaps because it
appears irrational to claim that death is valuable in and of
itself, but some philosophers have argued just that.

Martin Heidegger (1889-1976) refocused philosophical
attention on death from understanding the nature of
death to our relation with death.® He argued that our
own death is not something that we can experience
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directly, whereas we can experience the imminence of
our death. We can have a relation with our death which is
yet to come. Death stands before us as the one event that
it is impossible to avoid. Heidegger argues that it is an
event for which no one can take responsibility on our
behalf, no one else can die my death for me and through
understanding this, facing up to this, and owning one’s
death, we may authentically become who we are. This
points to a way in which death may give value to life.*

The French philosopher Emmanuel Levinas has said,
“for us who witness the death of another person...there is
in the death of the other his or her disappearance, and
the extreme loneliness of that disappearance. I think that
‘the Human'’ consists precisely in opening oneself to the
death of the other, in being preoccupied with his or her
death.”® With this, Levinas shifts the focus again from
our relation with our own death to our relation with the
deaths of others. Panel 6 explores in more depth the
concept of the value of death as a gift.

This might sound fanciful, but the palliative care
physician and writer Kathryn Mannix has said that
“being at a deathbed isn’t a duty, but a gift”.” Irish writer
Kevin Toolis described attending his father’s wake as a
gift because it taught him how to die.” There are also
many accounts in both academic studies and general
writing of people finding dying to be a positive rather
than negative experience.” Gandhi (1869-1948) talked of
the joy he found in nursing his brother-in-law as he died:
“all other pleasures and possessions pale into
nothingness before service which is rendered in a spirit
of joy.””

For many communities, illness, death, and grief are
times at which connections are at their strongest. The
Zulu phrase umuntu ngumuntu ngabantu (“A person is a
person through other persons’) is a core idea
underpinning and defining Ubuntu philosophy, which is
sometimes referred to as the African conception of
humanism.” Personhood exists within a community and
is premised on connectedness, famously described by
the cleric and theologian Desmond Tutu (1931-2021) in
his quote: “My humanity is caught up, is inextricably
bound up, in yours. We belong in a bundle of life.””
Kenyan philosopher John Mbiti (1931-2019) has
explained Ubuntu (meaning "humanity”) as “I am
because we are, and since we are, therefore I am,”” which
contrasts with the saying by French philosopher
René Descartes (1596-1650) “I think, therefore I am.” An
important application is that “whatever happens to the
individual happens to the whole community, and
whatever happens to the community happens to the
individual as well.” When an individual dies, their death
is inextricably linked to and experienced by the
community.

Religious, philosophical, and spiritual perspectives on
death and dying are fundamental to understanding
different death systems, informing many of the implicit
assumptions, values, and behaviours that define them.

Panel 6: The gift of death

In a recent interview the palliative care specialist and author Kathryn Mannix talked about
the bereaved families who were not able to be present when their loved ones were dying
of COVID-19: “These people don’t know what the real story was and they realise that this
not knowing is terrible, that being at a deathbed isn't a duty, but a gift.””

The distinction between duty and gift takes us to the heart of thinking about the value of
death. Duty is often understood as an obligation. In many cultures, caring for an ageing or
dying parent is deemed to be a filial duty. In his essay De Brevitate Vitae [On the Shortness
of Life], the classical Roman writer Seneca (died 65 CE) reflects on our sense that death
comes too early in life, that we always “die before our season”.” Death comes too soon
because we fritter away so much of our lives on worthless activities. We wouldn't, he
argues, give away our property, so why give away our lives? This transactional thinking
reduces the value of death to what Karl Marx (1818-83) called “exchange value”.

Mannix's notion of the gift challenges this thinking and chimes with the work of the
French anthropologist Marcel Mauss (1872-1950), who studied Native American culture
and explored how the gift of being with dying people can build human relations based on
reciprocity and exceed the regulated contract of exchange: there is a generosity in the gift
that goes beyond any possibility of return.”

This thinking is developed by the French Jewish thinker Emmanuel Levinas (1906-95)
who recognises that value derives from tl nd that

one person’s death is not simply equivalent to and therefore cannot be exchanged with
another.# There is no way by which the dying person can avoid their death. There is
nothing, in that sense, that | can do. In being-for the other in their dying there is no return
to be gained on my investment. There can only be loss. In this way, | am with the dying
person in the same way that | am with a friend. There is a being-with, a communing, an
attending-to, which is an end and a value in itself.

The S EEETREETRIRRRRER s ot drive fom what follows a5

consequence: the relation itself is the value. But what is the nature of this relation?
Levinas talks of “a gratuitous movement of presence.”* It is gratuitous because it isa
giving that not only does not expect any return but that goes beyond the possibility of
receiving anything in return. What can we give to the person who is dying? First and
foremost, it ish»to give my time over to the person who is dying. To give
time to the other in death is the condition of possibility of the being-with which is itself
the condition of possibility of communing with the dying person, and thus in turn of
community more generally. In the generosity of the gift of time to the person who is
dying, a new sense of value i created, and with it a new possibility for giving value to
death and to dying.

Section 5: Historical origins of death systems

Archaeological exploration of graves and burial sites can
provide insights into historical practices around death,
dying, and bereavement and the death systems they were

chaeological materials
relating to historical care of the dead have been used to
facilitate discussions about contemporary death and
dying and understand and reflect on biases, expectations,
and norms.*
The historian Philippe Ariés (1914-1984) examined
death from a Western perspective and identified four
phases.” Before the 12th century he describes a period of




image32.png
“Tamed death,” where death was familiar, and people
knew how to die. The dying and their families accepted
death calmly; they knew when death was coming and
what to do; dying was a public event attended by children.
Later came “One’s own death,” where death became
more personalised. The imminence of judgement,
introduced by Christianity, meant the dying had heaven
to hope for or hell to fear; they had a stake in their death.
The 18th century saw a shift towards “Thy death,” where
death began to be dramatised, revered, and feared and
was seen as discrete from the normal flow of life. Aries
describes the final phase as “Forbidden death,” which
coincides with the arrival of scientific progress and the
modern hospital: death is “unwanted and fought
against...on the hospital bed, while one is unconscious,
alone, and..[trying] to eschew death until the last
minutes.”®

The social critic Ivan Illich (1926-2002) argued that
death has become steadily medicalised since the Middle
Ages.” In the 15th and 16th centuries, doctors in Palermo,
Fez, and Paris argued intensely about whether medicine
could prolong life, with many insisting that attempts to
interfere with the natural order were blasphemous. The
English philosopher Francis Bacon (1561-1626) was the
first to describe prolonging life as one of the functions of
medicine, but it was another 150 years before this role
became a possibility. At first only the rich could expect
that doctors would delay death. However, argued Illich,
by the 20th century this expectation had come to be seen
as a civic right. “Thanks to the medicalisation of death,
healthcare has become a monolithic world religion,”
writes Illich; “‘Natural death’ is now the point at which
the human organism refuses any further input of
treatment.”” He also argued that what he called
“mechanical death” had been exported: “The white man’s
image of death has spread with medical civilisation and
has been a major force in colonialisation.” The growing
movement to decolonise global health “by grounding it
in a health justice framework that acknowledges how
colonialism, racism, sexism, capitalism and other
harmful “isms’ pose the largest threat to health equity”
is a response to this historical background, as is the
movement to decolonise death studies, death practices,*
and end-oflife care.”

Section 6: Power, discrimination, and inequity
in death systems

Death systems are not benign. They can replicate and
reinforce discrimination and inequity. Power resides
within systems, and the systems often maintain the
interests of those holding power.

Individual or community experiences of death, dying,
and bereavement are determined by a constellation of
factors such as political unrest or conflict, access to and
trust in health-care services, relationships, discrimination
or oppression, poverty, education, and many others.
These determinants interact with each other to create

unique sets of experiences for people at the end of life.
These non-medical aspects of why, how, and where
people die or grieve are understood collectively as the
social and structural determinants of death, dying, and
bereavement. They share a great deal with the social
determinants of health.*

2020 will be remembered as a year in which these
determinants of death, dying, and bereavement loomed
large. Firstly, the coronavirus pandemic brought death
into the daily lives of all people around the world.
Understood initially as an indiscriminate virus, infecting
rich and poor people equally, data soon emerged showing
that mortality and morbidity were concentrated among
disadvantaged people, with increased death rates for
many minority ethnic communities in high-income
countries.* A second major event of 2020, the murder of
a Black man, George Floyd, by a police officer in the
USA, sparked a global protest. These events forced wider
recognition of the influences of discrimination, inequity,
power, and oppression on how and why people die.”

The impact of race, gender, sexuality, socioeconomic
status, or other forms of discrimination on mortality
rates, access to care, or the incidence of diseases or
conditions is well established. Black mothers in the USA
are three times more likely to die from preventable
pregnancy-related complications than are White
mothers* and this racial difference has persisted despite
nationwide efforts to improve maternal mortality. Black
Americans are at twice the risk of losing a mother and
about 50% greater risk of losing a father by age 20 years
compared with White Americans.* Growing evidence on
adverse childhood experiences provides an explanation
of how cycles of disadvantage and trauma can persist
within families and communities, with important effects
on mortality rates.”

People identifying as LGBQT+ have increased rates of
preventable deaths and face barriers accessing health
services.” Rates of cardiovascular disease, disability, and
poor mental health are higher in adults older than
50 years who identify as lesbian, gay, or bisexual,
compared with heterosexual populations.” Improving
access to end-oflife care has been highlighted as a
specific challenge.”

‘Women are traditionally viewed as the caregivers at
times of ill-health and dying: women spend on average
2-5 times as much time on unpaid care and domestic
work as men.” The Lancet Commission on Women and
Health found that women contribute almost 5% of global
gross domestic product through health caring and that
about half of this is unpaid work.* Unpaid caring, much
of which consists of caring for ill or dying people, tends
to be undervalued and unprotected and is undertaken
with little or no training or support.”

The data show inequity across the life course because
of race, ethnicity, class, gender, or sexual orientation but
people do not experience these factors in isolation.
Intersectionality is the understanding of how these
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factors interact and intersect to create different and
multiple experiences of discrimination and disad-
vantage.” Being female is linked with disadvantage, but
being a migrant woman of colour, an unpaid carer, or a
lesbian woman with a disability is likely to bring further
disadvantage. In panel 7, Mpho Tutu van Furth, a Black
South African woman, and Commissioner, reflects on
race, gender, and the value of death.

Applying the concept of intersectionality is central to a
systems understanding of contemporary death, dying,
and bereavement. Different aspects of people’s lives
intersect to determine how they die or grieve, and
recognising the differences can help move systems
beyond a traditional model based on western health care.

Power and death

Power is the uncomfortable reality behind systems
change. Power exists in relationships, structures, and
systems. Often invisible, it underpins all sections of this
report, from avoidable mortality, to caregiving, to
conceptualisations of a good death. Ageism, ableism,
sexism, racism, heteronormatism, or colonialism are all
examples of how power can be exerted. Power is often
seen as coming from the top, but power also influences
relations within families and communities, between
patients and health-care professionals, and between
communities and statutory institutions.”

There are many examples of power being exerted in
death systems around the world. During the first wave of
the COVID-19 pandemic in the UK, power structures
influenced the indiscriminate placement of do-not-
attempt-resuscitation orders for older people living in
care homes or for people with disabilities,” and similarly,
personal protective equipment was not provided for staff
working in these settings."™ In situations where a family
is unable to pay hospital medical bills, hospital staff will
often refuse to release the body of the deceased until
payment is made. This practice appears to have
intensified during the COVID-19 pandemic.

Considering power relationships is essential for
understanding social, health, and death systems and how
they might be changed. If those with most power—for
example, those who control resources, hospitals, and
health professionals—are reluctant to change, then
change will be difficult.

duals, families, and
communities within death systems

The will to live, death anxiety, and the will to die

The psychological notion of a powerful drive for self-
preservation was described as the will to live, wille zum
leben, by the German philosopher Arthur Schopenhauer
(1788-1860). ~Schopenhauer’s notion derives from
the earlier idea of conatus, which is characterised by the
Dutch philosopher Baruch Spinoza (1632-1677) in the
following way: “each thing, as far as it lies in itself, strives
to persevere in its being.” The will to live is influenced by
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Panel 7: Race and the value of death

“Race is not real, yet it can control us. We now understand that race is an idea
constructed by a power elite to justify the dehumanisation of people in order to
subjugate, exploit, enslave, and kill them without repercussion.”

Hanuman Goleman®”
Mpho Tutu van Furth, member of the Commission, writes:

This Commission has centred the story of the value of death in a relatively wealthy,
mostly White, and predominantly western perspective. What this means is that White,
western, and relatively wealthy is the norm to which every other experience must refer.
Most people in the world do not have to wrestle with an over-medicalised death, they
have minimal access to quality health care.

| cannot address the perceptions and experiences of two thirds of the world population.

I will speak to my own experience. | am a Black South African woman and the mother to
two African American children. In the two contexts in which| lived longest, South Africa
andthe USA, Black people have never had to engage in a fight to die. Society and the
medical world have considered Black lives cheap. | was a teenager when the Soweto
uprisings erupted in 1976. | saw then the naked brutality of the apartheid police. |
understood then how cheap Black lives were to the White regime. The police first used
tear and rubber bullets on the protesters. Then they used batons, rawhide whips, and live
ammunition on the children.

Growing up | saw the White flight from ageing and death. | wondered why my mother didn’t
hide her grey hairs or guard her girlish figure like the mothers of my White friends. “l earned
my grey” she would say. She, coming from a culture in which our elders were honoured, even
revered. *I have daughters” she would say turning gracefully, and gratefully, into her old age.
‘The cause of death is birth. Black people had no illusion that we could avoid death.

Black South Africans did not desire immortality. In death we would be gathered to our
ancestors. “Going home” to our forebears was considered the reward for life well lived.

The experience of the vast majority of Black people in the post-apartheid South Africa
closely resembles that of African Americans. Although they are putatively citizens of a free
non-racist society, health, wealth, and opportunity in South Africa remains largely in the
hands of the white population. As in the USA, the referential norm is White. In both
societies the Black person is “othered”. The consequences of this othering and the
opportunity hoarding which is its partner are evident in the COVID-19 pandemic.

The COVID-19 pandemic was initially described as an equal opportunity assailant striking
rich and poor, Black and White alike. It soon became evident that this was untrue. The rich
could escape to their second homes. The middle class could, for the most part, work from
home. It is the poor who are bearing the brunt of this pandemic. In South Africa

one legacy of apartheid is the vast overpopulated Black townships that surround every
city. People live cheek by jowl. In many homes there is no running water. Social distancing
is an unachievable dream. If they have work, the denizens of the townships are not people
who can work from home. This population of cooks, cleaners, and grocery store clerks
probably carried the killer virus from the affluent White suburbs to the impoverished
townships. For African Americans the story is much the same. In addition to being
essential workers, African Americans bear the imprint of the constant stress of
institutionalised racism in their bodies. This “weathering” can be the underlying condition
that leads to elevated rates of COVID-19 related deaths among African Americans.

The value of death is culture and race bound. In order to ascribe the correct value to death
we must assign the right price to every life.

physical and psychological symptoms such as pain,
breathlessness, or depression, but is often more strongly
influenced by existential factors such as losing hope, the
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Panel 8: Terror management theory

Terror management theory*** was derived from cultural
anthropologist Ernest Becker’s effort to elucidate the
motivational underpinnings of human behaviour.# The
theory starts with the Darwinian assumption that human
beings share with all forms of life a basic biological
predisposition toward self-preservation in the service of
survival and reproduction. Humans are, however, unique in
their facility for abstract symbolic thought and mental
“time-travel.” This facility has allowed humans to proliferate
in diverse environments, but it also gives rise to the
unsettling realisations that life is finite, death can occur at
any time, and we are embodied creatures who are ultimately
no more important than lizards or potatoes.

Terror management theory suggests that awareness of death,
tragedy, and corporeality engenders potentially debilitating
existential terror that has led us to develop defences against
this death anxiety. To “manage” existential terror humans
embrace cultural worldviews: beliefs about reality that infuse
life with meaning and purpose by providing an account of the
origin of the universe and prescriptions for standards of social
conduct. Meeting or exceeding the standards conduct yields
self-esteem: the perception that one is a person of value ina
world of meaning. Self-esteem fosters psychological
equanimity by buffering anxiety (in general, and of death in
particular) in the present and increasing the prospect for
immortality in the future. Immortality can be literal, through
the heavens, afterlives, reincarnations, resurrections, and the
indestructible souls central to most religions; or symbolic, by
having children, amassing great fortunes, producing great.
works of art or science, or being a member of a great and
enduring tribe or nation. People are therefore highly
motivated to maintain faith in their cultural worldviews and
self-esteem as a psychological buffer against existential dread.

feeling of being a burden, or the sense that life has no
purpose or meaning. """ Researchers identify a complex
mix of physical and psychosocial variables that influence
the will to live: breathlessness, absence of a spouse, and
high anxiety all correlated with a low “will to live
score.” ™" A strong will to live is correlated with low
anxiety and a strong religious affiliation.”* The will to live
can be influenced by receiving diagnoses such as cancer,
but it remains strong for many with metastatic cancer."
Aloss of the will to live correlates with a desire to hasten
death and suicidal ideation.”®

Ernest Becker proposed that our fear of death is the
main force behind much of human culture and
behaviour.” Managing this terror of death has led to
several influential theories of death anxiety (panel 8),
which in turn suggest interventions that might temper
the will to live or the wish to die. Regret theory suggests
that past regret (of things unaccomplished) and future
regret (of things that may not be accomplished) underpin

death anxiety and could be mitigated by techniques such
as life review and future planning."”

Experimental psychologists have tested Becker’s theory
by conducting experiments exploring how humans
behave when faced with reminders of their death.” The
buffer to death anxiety, they suggest, relates to raising
self-esteem and helping people to stay connected with
their cultural worldview. They find that reminders of
their own deaths lead people to fear those with different
world views and may also lead doctors towards more
extreme medicine. The antidote may be for doctors to
become more aware of their own death anxiety in
training, and for societal interventions to promote self-
esteem in the dying together with opportunities for
kindness and more tolerant connection with those
different to ourselves.

Accompanying the will to live is the desire to hasten
death. A meta-analysis in 2017 of eight studies from high
and upper-middle income countries exploring the “wish
to hasten death” confirmed that attention to all forms of
suffering is a prerequisite to promoting the will to live.™
Pain, fatigue, breathlessness, cognitive impairment, and
loss of independence were compelling reasons for a wish
to hasten death. Terror due to uncertainty about the
future and of the dying process, objectification (“the
colon cancer in Bed 4”), the need for self-determination,
and the desire to spare others the burden of care were the
key existential reasons cited for a wish to die.™

A new cohort of patients to study are those who choose
an assisted death in countries where this practice is legal.
The results are similar-a sense of burden and a loss of
meaning drive the pursuit of an assisted death, rather
than unbearable physical symptoms.” A “sense of
aching loneliness,” the “pain of not mattering,” and a
sense that their “life story has ended” influenced the
wish for death to come sooner™ However, new
relationships can counteract loneliness and suicidal
thinking."

The desire to hasten death may be acceptable in some
religions or cultures. Indian culture had a traditionally
socially acceptable form of the voluntarily ending of
life. In Jainism it is called saniara or sallekhana and in
Hinduism prayopavesham or samadhi marana. In
principle this practice entails a person coming to the
realisation that they have no responsibilities or desires
left. With the consent of religious elders, the person
enters a slow process of fasting, where they give up one
item of food a time, so that hunger pangs are tolerable.
Over a few weeks or months the person dies, often
amid chants. This tradition is much less practised now
than in the past, because the social view of what is
ethically right has changed and because the legal
position is uncertain. The argument in favour of the
practice is that it is based on a person finishing
responsibilities in the world, coming to a state of no
desires, and voluntarily accepting death as the inevitable
culmination of life.
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There is evidence that the will to live can keep people
alive. A study looking at the death records of 70 million
Americans found that death rates were much higher
after key events such as birthdays, Christmas, and
Thanksgiving." It is highly likely that emotions, positive
and negative, can influence a prognosis, but the tyranny
of “positive thinking” can lead to ambivalence, guilt, and
bad decisions.™

Grief, bereavement, and mourning
Grief is the natural emotional consequence of attachment
and loss, whether it is the loss of limb, country,
employment, marriage, or other crucial relationships,
and mourning is the public face of that grief. Although
there are many sources of loss, the word bereavement
refers specifically to the loss of an important relationship
through death and can be associated with many physical
and mental health problems.”*" Bereavement can also
lead to sudden death of a surviving partner or to suicide.™

The psychiatrist Elizabeth Kiibler-Ross (1926-2004)
described the “five stages of grief” in 1970, suggesting
that people who are bereaved must move through denial,
anger, bargaining, depression, and acceptance to
complete their grief” More recent theories state that
grief is not something to be completed but rather
something to be integrated into the bereaved person’s
life. The grief counsellor Lois Tonkin has proposed a
model of “growing around grief”: grief does not fade
away but becomes part of the person and life of the
grieving."™ Similarly, with the “dual process model”, the
grieving accept their loss but also confront it, creating a
new relationship with the person who has died.” With
the “continuing bonds” model, the aim is not to detach
from the person who has died but to create and celebrate
continuing bonds with the person.® All these models
describe the importance of continued connection with
those who have died, mirroring many religious or
spiritual perspectives on death and grief.**

A central component of many mourning practices is
a funeral or a formal disposal of the dead body.
Functions of a funeral vary but can include: an
opportunity to reflect on the life of the deceased person,
to ease their passage to the next life, to demonstrate
love and respect for the deceased person, or for the
community to say goodbye and to support each other
in grief. The absence of funerals, or attendance of
pared back, virtual funerals during the COVID-19
pandemic prompted many people to reflect on their
role in death systems. A recent rapid, mixed-methods
review explored the evidence of effect of funeral
practices on bereaved relatives’ mental health and
outcomes; although the review was inconclusive,
qualitative evidence underlined the importance of the
bereaved being able to shape the rituals in a way that
was meaningful for them.” The review also highlighted
the important role that funeral staff play in supporting
bereaved people, a finding supported by other studies.
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Relationships and social networks

Multiple studies in recent years have emphasised the role
that relationships and social networks play in a range of
areas, including smoking,”™ obesity,* and survival,*
overshadowing the role of health-care interventions.
Relationships are important beyond their role in health
outcomes—they influence all aspects of our lives and
deaths. Carlo Rovelli, a quantum physicist, has stated
that relationships are fundamental to the universe and all
life: we only exist in relation to others, and “reality is
made up of relations rather than objects”.””

Placing relationships rather than interventions or
treatments at the centre of people’s lives and deaths
requires a shift across all aspects of society. In Radical
Help, the social entrepreneur and designer Hilary Cottam
describes what this change would look like for the welfare
state in the UK, arguing that traditional services and
institutions based on fixing problems for people are
outdated and out of step with modern challenges.”
Instead, the focus should be on supporting individuals,
families, and communities to build their own capabi-
lities and connections with each other. She writes:
“Relationships—the simple human bonds between us—
are the foundation of good lives...Without strong bonds
with others, or with unhealthy relationships, very few of
us can feel fulfilled—or even function.””

Although death and dying are increasingly controlled
by health systems, most care of the dying, hour by hour,
is the responsibility of the dying themselves, family,
friends, and the community. When patients are in
hospital, nurses spend about 5% of their time in face-to-
face interactions with patients™ and doctors spend only
about 13-15 minutes a day in contact with an individual
patient.” The time spent with patients dying at home is
even less. This situation has been termed the 95% rule,
meaning that 95% of the care of the dying is undertaken
by lay communities™ despite the dominance of health-
care systems.

In many settings around the world, the communities
undertaking this 95% of care are experienced,
knowledgeable, and capable in supporting people at the
end of life, but for others, this confidence has slowly
been lost. Kevin Toolis describes in My Father’s Wake how
his family and community managed the dying, death,
wake, and burial of his father in the village where he was
born in rural Ireland.” The traditional Irish way of death
is no longer present in the cities and is fading in the
countryside, but Toolis thinks that something of the
tradition can return. Many people were present as his
father died, and his dying merged with his wake. Not
only his family but the whole village, including children
and teenagers, came to the wake, touching the body,
drinking tea, and telling stories, often sharing stories of
tragedies that had not been shared before. “A rite that
survived the fall of Troy and a thousand generations
before the rise of the Western Death Machine can easily
survive the retransplantation back to our cities of glass
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and concrete. We need to find our way again with death.
To be human is to be mortal, and to be mortal is to love,
live and die amidst the lives of everyone around you on
the island or in the city. And to embrace rather than deny
our mortal fate.””

Efforts to support this retransplantation can be seen
around the world. The death doula movement is an
attempt to build skills and capacity relevant to death
within communities.” The movement challenges
professionally led models of support for people dying,
while acknowledging that many individuals or families
do not have the skills or confidence to care for someone
as they die. Navigating death systems can be difficult,
and death doulas can challenge established norms such
as where someone is allowed to die or be buried, or the
role family members can take in caring.”*

The global compassionate communities movement
aims to build community capacity in end-oflife care.’ It
developed in response to the professionalisation of care
for those dying and grieving and the increasing
marginalisation of communities from that caring.**
Some projects begin when services such as hospices or
clinics engage in a dialogue with local communities to
understand experiences, wishes, and challenges around
death, dying, and care, while others develop from lay
communities themselves. They are based explicitly on
the principles of community development—people
taking action on issues that affect them and building
skills that they can use to support themselves and others.

In compassionate community projects, people form
networks in their village or on their street and identify
and support those who are dying, caring, or grieving. If a
service such as a hospice or clinic is involved, it supports
this process by creating a space for these networks to
grow, providing clinical support, sharing knowledge and
skills, linking members of the community, and ensuring
safety and legitimacy: many people are fearful of
knocking on others’ doors and wish for support to do so
at the start. The result is often a partnership between lay
community networks and professional networks. These
networks are often working in isolation and attempts to
bring them together are essential.**

Compassionate communities now exist in 19 countries,
including India, Australia, Canada and the US, and
countries in Europe and Latin America.* They are a
global movement with an international association.
The Lien Foundation quality of death index now includes
measures of community engagement in its assessment
of the quality of services.* The movement has been
important in challenging professionally dominated
models of palliative care."””

Disadvantaged communities

Naturally occurring community networks, or ones that are
newly created through initiatives such as compassionate
communities, may exist in many countries and
communities, but they are by no means a given. Research

has shown that areas with high levels of poverty and social
disadvantage have smaller networks and a lack of
relationships across and within  communities,”*
particularly with local services such as the police, housing,
and health care, increasing their sense of isolation and
abandonment.™ In such places the conditions for
developing partnerships first need to be created. Asset-
based approaches, which start with people’s lived
experience of the area and recognise the strengths and
capacities of people to support and affect change, are
increasingly being advocated to create these conditions.
These developments need service providers to understand
the barriers to living well as a starting point for
conversations about death and dying and working in
partnership.

Some of the social norms for caring, dying, and
grieving can reinforce and perpetuate inequities. For
example, widows are some of the most marginalised
women in the world. In many communities, women’s
status and security comes from (heterosexual) marriage.
When a woman’s husband dies, she can be stigmatised
and banned from inheriting property or assets, prevented
from subsequent employment, or forced into further
marriages or damaging cleansing rituals.* These deeply
rooted cultural practices have been highlighted as
contributing  significantly to gender inequality and
gender-based violence around the world. While many of
these practices are seen in low-and-middle-income
countries, widowhood predisposes to disadvantage in
many high-income settings. In the USA and Germany it
can manifest as pensioner poverty or limited health
insurance.* Women or men in same-sex relationships
can be similarly disadvantaged when their partner dies,
as they may be banned from inheriting property or assets
and excluded from funerals or mourning rituals. This
disadvantage may happen particularly in countries that
do not allow or recognise same-sex marriage or civil
partnerships and can predispose to disenfranchised and
complex grief.**

Societal and civic responses

A vibrant countercultural death movement is building in
many countries with death cafes™ festivals, "
awareness weeks," or public campaigns.” These
movements illustrate that large groups in communities
do wish to talk collectively about death, dying, and loss
and are creating new opportunities in society to do so.
Many widely read books have been published recently on
how to die, the process of dying, and understanding our
mortality. Setting death and dying in their social or
cultural context through a best-selling book, an interactive
exhibition in a shopping centre,"* or as the story line in a
telenovela can bring powerful change in how people see
or understand them. Evidence suggests that talking
collectively about these issues can lead to an improvement
in people’s attitudes and capabilities for dealing with
death.
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In response to Taiwan having one of the fastest ageing
societies in the world, Taipei City has led an ambitious
programme of activities to promote discussion and
action on issues of ageing and death. It has embedded
the Compassionate City Charter throughout the city. This
charter draws on the Healthy Cities public health
movement™*' and outlines the steps a city, town, or
village can take to normalise death and dying and create
a society that supports them. It now has several initiatives
throughout the city involving schools, businesses, and
temples supported by the mayor and council. These
initiatives are exploring what it means to have a good
death and death literacy of citizens.**

Death, dying, and grief have not been immune to the
farreaching impacts of social media. A host of new
virtual spaces now exist to share and discuss illness,
dying, death, and grief. Social media provides
opportunities for online communities to come together
to grieve collectively. A person can design a goodbye
message that will only be visible to others after their
death, or curate their social media feed or digital legacy
that others will see after their death.”” When Facebook is
informed that a user has died, it converts the page to a
memorial page. It is estimated that by 2098 there will be
more accounts held by dead members than by those who
are alive, meaning that Facebook might come to represent
a global virtual cemetery.”™ Social media profiles allow
the continued connection and interaction between the
deceased and the bereaved that contemporary models of
grieving support (see above).

A good death

A recent meta-systematic review of the conditions for a
good death found 11 conditions, which in order of
importance are: relief from physical pain and other
physical symptoms; effective communication and
relationship with health-care providers; the performance
of cultural, religious, or other spiritual rituals; relief from
emotional distress or other forms of psychological
suffering; autonomy with regards to treatment-related
decision-making; dying in the preferred place; life not
being prolonged unnecessarily; awareness of the deep
significance of what is happening; emotional support
from family and friends; not being a burden on anyone;
and the right to terminate one’s life® The authors
observe that “Most conditions for a good death could be
offered to most dying people, without costly medical
infrastructure or specialized knowledge.”

These systematic reviews drew on studies across
16 countries, all of which were high-income or upper-
middle-income countries. Less is known about people’s
preferences in low-income and middle-income countries.
One study of perceptions of a good death in northern
Tanzania found some congruence with the themes from
existing systematic reviews but highlighted cultural
values that prioritise community and family above self.*
This is an important finding, reported in other studies,
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but often missing as Western narratives of autonomy
dominate published reports.

Ideas of what constitutes a good death are not new.
Historical texts such as Ars Moriendi and Bardo Thodol or
the Tibetan Book of the Dead preceded the ever-increasing
number of bestselling books, research studies,
guidelines, and media stories today. Society and culture
exert a strong influence over the conceptions of good or
bad deaths, and the behaviours of people dying, caring,
or grieving can follow strictly enforced social norms.
‘With health care’s movement into death and dying, it too
has imposed a set of clinical requirements on those dying
and caring. Many of these cultural, religious, and clinical
requirements can support those dying by guiding care
from the family, prioritising pain relief, or prescribing
rituals and a structure for those bereaved. But, as with
other social norms, those who deviate may be subject to
moral judgment or sanctions.

This burgeoning industry surrounding the good death
has led many to fear that the pressure to achieve a good
death may be undermining the experience of dying itself.
‘While it is important to understand what people value
when dying, an unintended consequence may be a
pressure on dying people and their families to experience
the good death laid out by these criteria and a sense of
failure if they fall short. There are parallels here with the
social pressure in some countries on women to have a
so-called natural birth.

The writer and former palliative care physican
Columba Quigley wrote: “Life is a messy and often
chaotic experience, yet we seem to be on a mission to tidy
it up neatly at the final hour. Death is unknown to all of
us and adding an adjective like 'good’ does not make it
any more knowable. Medicine struggles with this not
knowing, so we try to control the beast by prescribing a
more palatable version, one that creates an illusion of
certainty. By defining the ‘good death’ as a list of tick-
boxable criteria, we are losing sight of the individual. The
concept of the good death objectifies those in the Land of
the Dying by attempting to attach medically manageable,
quantifiable measures to a wholly subjective experience.”
(C Quigley, personal communication)

Omission of death and dying from health conversations
and reports

This Commission takes the view that death and dying are
a part of life, but that they are often treated as if they are
not. The existence or otherwise of a taboo on death and
dying has stimulated much debate, but what is certain is
the omission of these experiences from health reports,
policies, and strategic documents. A study of the
strategies of 152 health and wellbeing boards in England
identified 150 strategies, and end-oflife care was
mentioned in only 78 (52%) and prioritised in only
six (4%).” As the study observed, prioritisation of end-of-
life care has been the subject of extensive rhetoric, but
the implementation falls very short.
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LE MODELE PARENTAL
ET LA PORTEE ONTOLOGIQUE DU SOIN

S’il faut commencer par ce que nous appellerons
donc le «modéle parental » du soin, ce n’est pas seule-
ment en raison de sa priorité chronologique, mais parce
que celle-ci s’accompagne d’une priorité logique et
méme « ontologique », c’est-a-dire constitutive de 1’exis-
tence méme des termes ou des sujets de toute autre rela-
tion de soin. Il ne faut d’ailleurs pas s’y tromper: nous
ne définirons pas ce premier modéle du soin par une
relation « parentale » toute faite ou allant de soi, dont on
pourrait par ailleurs poser ’essence ou la « nature ». Bien
au contraire: c’est la relation parentale qu’il s’agit de
définir par la relation de soin, et non pas I’inverse. La
relation « parentale» nous parait en effet étre d’abord
cette relation qui consiste non seulement a répondre aux
besoins organiques d’un nourrisson aprés sa naissance,
mais plus profondément a lui adresser ces soins comme
a un étre ou un enfant individuel, et a se constituer du
méme coup comme un étre ou un parent non moins indi-
viduel. 1l s’agit bien d’une relation doublement indivi-
dualisante, avant laquelle en quelque sorte il n’y a ni
« parent» ni « enfant », et qui est comme telle elle-méme,
nous allons y revenir, un besoin « vital » de I’individu.

Mais on peut déja dire un mot de sa priorité, encore
une fois, ontologique, inséparable de sa priorité chronolo-
gique. Seule en effet cette premicre relation constitue un
«soi» comme objet d’un soin adressé, c’est-a-dire aussi
comme sujet de soin possible. Seule cette relation consti-
tue donc un soi ou un sujet capable d’entrer ensuite dans
toute autre relation de soin, dont notamment la relation
médicale, et cela dans les deux sens: capable d’étre soi-
gné et (comme Paul Ricceur I’avait déja remarqué) de se
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aussi de devenir médecin et de soigner autrui, un autre
soi et pas seulement un autre que soi. Autrement dit, le
soin n’est pas d’abord ici une nécessité physiologique ou
organique au sens strict, mais une nécessité relationnelle,
sans laquelle c’est un soi individuel qui n’existerait pas.
Cette priorité¢ du soin relationnel n’empéche pas,
disons-le tout de suite, qu’elle ne rejoigne le soin médical.
Plus encore, précisément parce qu’il est lui-méme vital, le
soin relationnel peut faire a son tour I’objet d’un soin
médical, absolument spécifique cependant dans sa struc-
ture méme : tels sont a nos yeux la découverte et le sens
fondamental de la psychanalyse, comme clinique ou plu-
tot comme thérapie des relations humaines elles-mémes.
Mais précisément, s’il y a une thérapie des relations
ou, encore, une thérapie du soi par les relations, c’est
bien parce que le soi s’est constitué dans la relation, et
méme avant tout dans la relation elle-méme, sous sa
forme la plus concréte, réelle et matérielle, du soin. Ce
qui nous le montrera, autrement dit, ce ne sera pas seule-
ment la psychanalyse, puisque celle-ci ne rejoint cette
genése qu’a posteriori ou apres coup, a partir de la patho-
logie, du langage et des représentations du sujet humain
individuel. Ce sera plutét, et a nos yeux de maniére abso-
lument décisive, la convergence de la psychanalyse avec
une discipline qui procéde tout autrement et la rejoint
pourtant sur ce point précis. Ce sera sa rencontre avec
I’éthologie, qui étudie cette genése sous la forme d’une
étude objective des comportements entre les vivants,
donc dans ce cas précis sous la forme de la théorie de
I’attachement, qui désigne précisément la relation a une
figure individuelle comme besoin biologique et spéci-
fique, chez I’homme et quelques autres espéces vivantes
(grands mammiféres et oiseaux). Il faut donc dire un mot
de ce point de rencontre, dans sa précision extréme, entre
deux lignes de savoirs ou de faits, dans leur différence

deux lignes de savoirs ou de faits, dans leur différence
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non moins extréme, qui nous semble avoir du méme
coup la valeur d’un enjeu constitutif du moment présent
en philosophie, aussi bien que pour la compréhension de
la « nature humaine » en général.

De fait, ce sur quoi convergent tout en s’opposant la
théorie de I’attachement, sous la forme que lui a donnée
son concepteur, John Bowlby !, dés le début des années
1950, et la psychanalyse, notamment dans la théorie pro-
posée au méme moment par Donald W. Winnicott?, ¢’est
a nos yeux le point précis ou nous sommes conduits ici.
11 s’agit bien du caractére constitutif pour le sujet indi-
viduel d’un soin adressé, mais d’une adresse ou d’une
intention qui ne soit pas un « supplément» extérieur (ou,
pire encore, prétendument « intérieur» !) aux actes les
plus concrets du soin (porter, nourrir, laver, etc.), mais qui
leur soit au contraire strictement immanente. Tel est le
point essentiel : il y a un besoin spécifique, celui d’une
relation adressée, et individuante, qui ne peut cependant,
initialement au moins, au commencement au moins, se
dissocier des actes concrets du soin corporel lui-méme. Il
importe donc tout a la fois de distinguer radicalement ces
deux types de besoin (on montre chez les grands singes
que 1’attachement se distingue de la nourriture, par
exemple, au point de pouvoir conduire a y renoncer), tout
en soulignant leur unité initiale, dans une méme relation
concréte, a travers certains de ses aspects bien précis, qui
ne sont pas moins « objectifs », observables et empiriques
que les autres, méme s’ils s’opposent a eux.

1. Nous renverrons ici a son ouvrage magistral : Attachment and loss,
3 vol, New York, Basic Books, 1969, 1973, 1980; tr. fr. Jeannine
Kalmanovitch (vol. 1), Bruno de Panafieu (vol. 2), Didier Weill (vol. 3),
Attachement et Perte, Paris, PUF, «Le fil rouge», 1978, 1978, 1984.

2. Dont nous commenterons avant tout Playing and Reality, Londres,
Tavistock Publications, 1971 ; tr. fr. C. Monod, J.-B. Pontalis, Jeu et
Réalité. L’espace potentiel, Paris, Gallimard, « Connaissance de I’incons-
cient», 1975.
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Ce que montre la théorie de 1’attachement, c’est que la
dimension «supplémentaire» du soin, qui répond au
besoin spécifique d’attachement se traduit ou s’effectue
dans le caractére global, expressif, et individuel de la rela-
tion concréte de soin elle-méme, et ceci en quelque sorte
dans la demande ainsi que dans la réponse ou, plut6t, dans
une demande qui n’est justement plus demande d’une
chose ou d’un objet, mais précisément d 'une réponse. Le
bébé pleure « pour» manger ou « parce que» il a faim,
mais ses pleurs sont aussi un comportement expressif,
individuel et global, qui secoue tout son corps, auquel le
sourire, la chanson ou le bercement répondront, tout
comme la nourriture satisfait en effet au besoin singulier
de se nourrir. C’est ce jeu de demandes et de réponses
individuelles, expressives et globales, qui avec le temps
constitueront les « figures d’attachement», et la relation
méme d’attachement, avec ses qualités et ses critéres
propres, normales ou pathologiques, « secure » ou « inse-
cure ». Cette relation est « biologique » méme si elle
dépasse les frontiéres organiques d’un corps individuel, et
cela pour trois raisons décisives : elle répond a un besoin
vital, elle se constitue selon des structures spécifiques, qui
constituent des liens irréversibles, enfin et surtout elle est
susceptible de pathologies déterminées. C’est bien par ce
dernier point, en forme de rupture, que cette relation de
soin, qui ne peut étre séparable au départ (mais le devient
ensuite, avec le jeu et le langage) de la dimension la plus
concréte du soin organique, ni réductible a elle, se rattache
a la recherche psychanalytique.

Certes, il faut insister d’abord sur la différence des
démarches, qui a donné lieu a des conflits longtemps
irréductibles, au point que la convergence, en un sens,
commence seulement a apparaitre dans toute sa portée.
L’éthologie prétend en effet au statut de science objective
et expérimentale: elle observe le comportement objectif
des étres vivants, animaux et humains, et en déduit des
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hypothéses sur leurs régles, qu’elle doit ensuite pouvoir
tester, vérifier ou réfuter de maniére expérimentale. Elle
est donc, dans le cas de la relation parentale, génétique et
générique : autrement dit, elle cherche des lois générales,
qui s’inscrivent qui plus est dans les contraintes géné-
rales de 1’évolution ; et elle les cherche dans leur consti-
tution progressive, en observant donc la croissance des
nourrissons et de la relation parentale. En revanche, la
psychanalyse procéde d’un savoir clinique, subjectif et
rétrospectif: elle trouve sa preuve empirique dans des
pathologies individuelles, en tant qu’elles ne renvoient
pas a un trouble fonctionnel général, mais aprés coup a
I’histoire individuelle du sujet, considérée en outre (et
c’est fondamental) de son point de vue a lui ou, encore,
telle qu’il se la «représente», telle en tout cas qu’il la
raconte. On ne peut donc imaginer méthodes plus oppo-
sées, et la théorie de ’attachement a d’abord rencontré
chez les psychanalystes, notamment en France (comme
le montre ’admirable recueil de René Zazzo!), bien plus
de résistance que n’en impliquait au départ la rupture,
pourtant constitutive, de Bowlby lui-méme avec la psy-
chanalyse d’ou il était parti.

Mais si cette convergence autour de la relation de soin
ne va pas de soi, elle n’en est que plus significative.

Il est a cet égard remarquable que Winnicott retrouve,
au principe du sentiment d’étre soi et du sentiment d’étre
vivant de 1’individu, la qualité de « I’environnement »

1. Ce livre nous conduisit il y a déja longtemps vers cette question. 11
s’agit du recueil sous forme de colloque imaginaire: René Zazzo (dir.),
L’Attachement, Neuchatel, Delachaux et Niestlé, « Textes de base en psy-
chologie », 2¢ éd., 1979. Sur le méme sujet voir aussi: Daniel Widlocher
(dir.), Sexualité infantile et attachement, Paris PUF, « Petite bibliotheque de
psychanalyse », 2000 ; et les utiles synthéses dans Blaise Pierrehumbert, Le
Premier Lien. Théorie de l’attachement, Paris, Odile Jacob, 2003, et
Martin Dormes, Psychanalyse et psychologie du premier dge, Paris, PUF,
«Bibliothéque de psychanalyse », 2002. On aurait garde, dans une étude
plus poussée sur cet aspect, de ne pas oublier les travaux de Serge Lebovici.
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primaire du bébé, sous la forme de la réponse a sa
demande de soin. Il va méme, on le sait, jusqu’a contester
I’existence individuelle du bébé a la naissance et dans le
temps qui la suit; «un bébé cela n’existe pas», dit ’une
de ses formules les plus célébres ; ce qui existe, c’est
«1’unité primitive du bébé et des soins maternels ! » (il ne
dit pas: «de la mére»). Pourtant, 1a aussi, a travers ces
réponses corporelles a des demandes corporelles, il s’agit
de I’individuation d’un soi subjectif appelé a se représen-
ter lui-méme mentalement et comme un «esprit». Les
trois actes fondamentaux que distingue donc Winnicott
avec ce que Deleuze appelle des « concepts relationnels »
ou des « interconcepts? » désignent précisément cette rela-
tion entre les corps, en tant qu’elle ouvre a une individua-
tion progressive. Le holding (le « porter »), le handling (le
«manipuler »), le world-presenting (le fait de « présenter
le monde »), qui rejoint déja le playing (le «jouer» pré-
sent dans le titre originel de Jeu et Réalité), sont des
comportements dont la qualité intégratrice et individuante
est intrinséquement liée a leur sens de soin adressé.

Il y a donc ici une sorte d’inversion prémorale ou
supramorale, si I’on veut, du besoin primitif. Tout se
passe comme si ’asymétrie initiale se renversait par une
sorte de miroir vital ou vivant, la dépendance singuli¢re
du nourrisson se renversant en dévouement adressé et
individuant, qui ne deviendra cependant consciemment
ou explicitement « moral » (une « obligation») que par
une sorte de perte. Ce n’est pas un hasard si les éthiques
de I’amour ou de la «sollicitude » ou, encore, du care
(pour prendre le terme anglais qui les caractérise de plus

1. D.W. Winnicott: De la pédiatrie a la psychanalyse, tr. fr., Payot,
1969, p. 240.

2. Voir sa recension de L’Absence de Pierre Fédida (Gallimard,
«Connaissance de ’inconscient», 1978), sous le titre « La plainte et le
corps » repris dans Gilles Deleuze, David Lapoujade (dir.), Deux régimes
de fous, Paris, Minuit, 2003, p. 150-151.
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en plus?), s’appuient fondamentalement aujourd’hui sur
ce renversement (du sens de la faiblesse elle-méme) pour
compléter une éthique ou une bioéthique pergue comme
trop abstraite ou désincarnée.

Mais, a travers le jeu, s’ouvre dans la relation intercor-
porelle méme ce que Winnicott appelle ’espace « poten-
tiel » ou «transitionnel » (comme «1’objet» du méme
nom, congu par lui dans le méme geste théorique), qui va
étre «le lieu ou nous vivons », I’espace proprement
humain de la culture. Sa double caractéristique, par ou le
mental se détache progressivement du physiologique, et le
culturel du naturel, nous parait pouvoir étre résumée par le
trait essentiel de la précarité et de la création, propre a
toute rupture entre les étres. Si la « créativité » est précisé-
ment le signe de I’individuation et de la « santé», qui ne
saurait étre donnée, mais toujours a réinventer, de la fagon
la plus ordinaire, elle se double en revanche d’une préca-
rité essentielle, qui retrouve la pathologie de 1’attache-
ment, laquelle cependant ne pourra seulement étre normée
vitalement, mais devra toujours étre reprise individuelle-
ment et relationnellement. Ainsi, parce qu’elles s’appuient
toutes les deux sur une méme relation primitive envisagée
selon deux points de vue complémentaires, la norme bio-
logique de I’attachement n’empéche en rien, appelle
méme, la spécificité de la thérapie psychanalytique, qui
reprend et rejoue la relation comme telle.

La psychanalyse ne saurait étre une « médecine » au
sens que I’on va bientdt préciser, mais elle n’en a pas
moins un double rapport au soin, par sa pratique relation-
nelle qui reprend donc la relation originelle elle-méme.
Ou encore, on devra distinguer la dimension thérapique
de la psychanalyse, qui soigne les relations par elles-
mémes, par leur reprise et leur «répétition», de la

1. Voir a ce sujet, notamment, infra, «Le soin et le care» (annexe 1,
p. 245 sqq).
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dimension thérapeutique de la médecine comme telle ;
cette distinction entre le thérapique et la thérapeutique a
méme ici quelque chose d’essentiel. Elle indique pourtant
un point de recoupement — sensible et critique dans nos
sociétés qui plus est! — entre les deux modeles du soin,
que I’on ne peut pas se contenter d’opposer. On verra par
la suite comment, malgré sa spécificité et sa priorité
propres, sur lesquelles il faut insister d’abord, le modele
médical rejoint, lui aussi, de ’intérieur le modele « paren-
tal » que I’on vient d’esquisser, en d’autres points critiques
de notre expérience individuelle et sociale contemporaine.

LE MODELE MEDICAL
ET LA DIMENSION POLITIQUE DU SOIN

Nous pouvons comprendre maintenant non seulement
la priorité du soin « médical », mais aussi comment celle-
ci I’entraine dans une direction opposée au mode¢le pré-
cédent.

De fait, la priorit¢ du soin médical tient a ce que le
soin n’est jamais seulement soin d’un individu global
pour lui-méme ! Il est au contraire toujours aussi soin de
certains besoins précis ou de certaines pathologies déter-
minées, qui font partie intégrante, dans leur diversité
méme, de la vie en tant que relation d’un organisme ou
d’un vivant lui-méme déterminé et de son milieu.

Le soin est aussi, de toute évidence, effort pour guérir.

Mais cette caractéristique n’est pas seulement une
caractéristique pour ainsi dire objective ; elle a aussi des
conséquences et une structure relationnelle, que 1’on peut
et que I’on doit méme opposer point par point a celle du
précédent modele. D’ou les trois aspects suivants, que
I’on doit souligner, au risque de les exagérer d’abord,
pour mieux les articuler ensuite a ce qui n’est pas seule-
ment leur contraire.
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SOINS PALLIATIFS ET SOINS PARENTAUX :
«CRIS ET CHUCHOTEMENTS »

11 se peut que les soins palliatifs n’aient pas unique-
ment & « pallier» I’absence des soins curatifs, d’un point
de vue médical, mais aussi 1’absence ou la limite de soins
d’un autre genre, que I’on pourrait dire au sens large du
terme « parental ». Plus exactement, tout se passe comme
si I’épreuve de la mort annoncée montrait en quoi est
nécessaire, non seulement le soin médical, mais une rela-
tion qui, pour étre d’un autre genre, n’en est pas moins,
elle aussi, définie par une forme de soin. Il y a un lien
intime entre ce qui peut nous paraitre, justement, le plus
intime (non seulement ’attachement ou 1’amour, mais
ceux-ci en tant que condition méme de notre vie, indivi-
duelle et subjective, donc aussi de notre vie tout entiére)
et des soins réels, concrets, extérieurs, méme s’ils sont
d’un autre genre que les soins médicaux proprement dits.
Plus encore, c’est ce lien qui permet qu’on puisse « pal-
lier» leur absence ou surtout les soutenir dans leur
épreuve, envisager quelque chose comme, sinon leur
compensation ou leur substitution, du moins et par prin-
cipe leur soutien et leur renforcement.

C’est du moins ce que 1’on voudrait indiquer bri¢ve-
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n’en sont pas moins subjectifs et méme constitutifs de la
subjectivité. C’est pourquoi I’effet de leur absence sur les
sceurs ne les atteint pas seulement en tant que sceurs; il
révéle au contraire la rupture de toute leur subjectivité,
comme amantes ou épouses, comme femmes et individus
en général (en des scénes d’une violence intense). Bref,
une fois de plus, le soin «ultime » révéle ici quelque chose
de « premier » : plus premier méme que jamais, puisqu’il
s’agit du principe méme de soi ou du soi.

On voit aussi en quoi c’est 1’aspect concret de ces
soins constituants qui permet dans le film de Bergman
une « substitution » d’une profondeur et d’une simplicité
sans égales. Certes, on s’interrogera : lorsqu’Anna prend
la mourante dans ses bras et son sein nu, quel role tient-
elle exactement ? Est-elle servante, infirmiére ou bien
aussi mére, sceur, amante ? De quel affect profond les
corps sont-ils ici chargés, au seuil de la mort et de
I’amour ? Comment s’y mélera le fait qu’Anna ait, elle-
méme, perdu quelques années plus tot sa propre fille ?
Bergman ne semble-t-il pas compliquer les choses comme
a plaisir, donner du grain a moudre a toutes les hypo-
théses, toutes les théories, tous les soupgons ? Tout est
balayé par la simplicité et 1’évidence de I’image et des
corps. Tout se méle justement parce que c’est le soin pre-
mier qui est ici fondamental ; c’est la folie maternelle pri-
maire de Winnicott qui se rejoue, pour un temps, et qui
ensuite cessera. C’est seulement par cette unité, produite
par des gestes concrets de soutien et de consolation, que
s’apaisera la douleur de la mourante, que méme son enter-
rement n’avait pas suffi a calmer puisque, dans une scéne
intolérable pour les sceurs, elle est revenue en fantome
inapaisé les hanter en leur demandant de «1’aider a
s’endormir». Ainsi la violence critique du film de
Bergman sur les relations parentales trouve-t-elle aussi
son point de tendresse et de résolution dans des images
restées a juste titre parmi les plus poignantes du film.
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Mais, dira-t-on encore, cela ne reléve-t-il pas de
tout autre chose que des soins palliatifs ? Le sociologue
s’ajoutera au psychanalyste pour dénoncer, a raison, les
conditions sociales d’une « substitution» qui tient de
«I’assignation » politique. C’est une femme, une servante,
qui se voit ainsi assigner une tache que les maitres, les
bourgeois, et singuliérement les hommes, refuseront de lui
reconnaitre, ne fiit-ce que symboliquement et matérielle-
ment, a la fin du film, avec une brutalité extréme que
compense a peine le don (dans le film et pas dans le scénario
rédigé auparavant, comme si cela avait surgi des images),
du journal intime de la défunte dont personne d’autre
qu’Anna ne se souciait. Tout ceci, encore une fois, parait
incontestable. Mais c’est ici également que ’on rejoint, a
partir des soins « parentaux », le probléme méme que I’on a
rencontré plus haut du point de vue des soins médicaux.

De méme que les soins médicaux trouvaient leur point
extréme dans ce qu’on pourrait appeler « I’individuation
de D’institution », d’un rapport médical & la personne
comme telle, de méme les soins parentaux posent la ques-
tion de leur institution, c’est-a-dire de I’institution de
I’individuation, du rapport intime entre les étres, notam-
ment lorsqu’il est le plus mis a [’épreuve, dans le deuil ou
ce qui le précede, dans le cas de plus en plus partagé de la
mort annoncée et des soins « derniers » ou ultimes. Le
film de Bergman ne fait que poser cette double question :
comment soutenir la création de subjectivités comme
celle des sceurs, dans leur constitution initiale ? Comment
les soutenir dans 1’épreuve extréme, a 1’autre bout de ces
vies qui dépendent les unes des autres, et des gestes
concrets par lesquels elles se rattachent les unes aux
autres ? Une telle question demande une réponse non
seulement psychique, mais sociale et politique, pour que
les relations entre les proches ne soient pas un fardeau de
plus, mais un soutien et un apaisement, dans 1’épreuve
extréme que devient pour elles la « mort ».
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POUR ALLER PLUS LOIN

Au terme de ce rapide parcours, il faut donc revenir
d’un mot sur la double priorité du soin, dans les relations
humaines, que 1’idée de soins palliatifs renouvelle, mais
aussi sur la tension paradoxale qu’elle introduit, par 1a
méme, dans une éthique qui doit donc moins s’ajouter a
elle de I’extérieur qu’en repartir, dans toute sa complexité,
sinon pour résoudre, du moins pour poser les problemes
qu’elle souléve.

Comment pourrait-on, en effet, juger du « soin » a par-
tir d’une norme transcendante, si le secours apporté aux
souffrances d’autrui n’est pas un principe éthique ou
social parmi d’autres, mais le premier d’entre eux, s’il
n’est pas un choix parmi d’autres pour chaque sujet, mais
s’il est aussi ce a partir de quoi il se constitue méme
comme sujet ? Insistons encore. Le soin est une, sinon /a
pratique par laquelle une société cesse d’étre un rassem-
blement abstrait d’étres rationnels, passant des « contrats »
ou ayant des « discussions », sans devenir pour autant une
«communauté» partageant nécessairement des valeurs
métaphysiques ou religieuses. La société du soin et de la
Justice est ainsi la société politique concréte, tournée
contre les maux communs et réciproques qui affectent les
hommes. D’un autre c6té, nous avons été objets de soin
avant d’étre sujets de soin, avant donc d’étre capables de
nous soigner et de soigner les autres, et dans les deux cas
dans une fragilité, voire une détresse, une dépendance qui
a précédé toute autonomie. Les soins « palliatifs », bien
loin d’étre des soins « par défaut», nous rappellent,
comme on I’a vu, a cette double priorité du soin.

Celle-ci n’introduit-elle pas un changement majeur de
perspective ? On pourrait la ramener a une double tension,
dans le cas «éthique» par excellence de la mort: ne
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déplace-t-elle pas le principe éthique premier de [ 'interdit
du meurtre vers I’évitement des souffrances, avec le risque
de relativisation que cela implique ? Ne déplace-t-elle pas
I’autonomie du sujet, du soi, vers la prise en compte de
certaines relations privilégiées, médicales ou parentales,
intimes ou publiques, les plus proches ou les plus loin-
taines ? Ce sont la deux déplacements fondamentaux, qui
expliquent a nos yeux, sans permettre de les résoudre de
fagon simple, certains problémes qui surgissent lorsque la
vie parait une souffrance « pire que la mort», et cela non
seulement pour celui qui meurt, seul, mais dans les rela-
tions que cette mort et cette souffrance affectent, révélant
que toute mort Aumaine est une épreuve relationnelle.

Il ne nous revient aucunement, dans ces remarques, de
proposer la moindre solution a des problémes que ’on a
pu qu’effleurer. On soulignera seulement que les deux
tensions que 1’on vient d’indiquer, bien loin de devoir étre
surmontées d’une maniére générale dans un sens ou dans
’autre, nous paraissent devoir étre maintenues et mises da
I’épreuve des cas singuliers pour donner lieu a des cri-
teres et a des régles fondées non pas sur de fausses géné-
ralités, mais bien sur des singularités et des seuils. C’est
de ces tensions que surgit le caractére « éthique » du soin,
et non pas de la confrontation avec une norme toute faite
par ailleurs. Le soin n’est pas seulement secours contre la
souffrance, rappel d’une dépendance; il est bien, aussi,
doublement créateur, de normes générales, de sujets libres
et égaux ; méme si, inversement, il replonge ceux-ci dans
I’expérience concréte d’ou ils surgissent. Cette tension lui
est constitutive, aucun des poles, sans doute, ne pouvant
étre aboli. C’est elle que porte a I’extréme 1’idée méme
des « soins palliatifs », jusque dans 1’expression ambigué
et tendue qui la désigne en frangais. C’est ce qui en fait
I’importance, non seulement dans nous vies et nos socié-
tés, mais pour penser nos sociétés et nos vies.
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Abstract

Background: Integrative and complementary health approaches (ICHA) are often pursued by patients facing chronic
illnesses. Most of the studies that investigated the factors associated with ICHA consumption have considered that the
propensity to use ICHA is a stable or fixed characteristic of an individual. However, people may prefer using ICHA in
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patterns of attitudes toward ICHA in people hypothetically facing chronic illnesses that differed according to severity
and dlinical expression.
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with caution due to the virtual nature of this study. We suggest that taking attitudes toward ICHA into account is
crucial for a better understanding of patients’ motivation to use ICHA.

Keywords: Complementary and alternative medicine, Treatment preference, Attitudes, Severe illness

* Correspondence: fabrice berna@chru-strasbourg fr

"Hopitaux Universitaires de Strasbourg, 1 place e IHopital, Clinique
Psychiatrique, F-67091 Strasbourg Cedex, France

“Université de Strasbourg, Fédération de Médecine Translationnelle de
Strasbourg, Strasbourg, France

Full list of author information s available at the end of the article

@ The Author(s. 2019 Open Access This artce s distibuted under the terns of the Creative Commons Attibution 40
International License (nttpy/creztivecomrnons.org/licenses/by/40/), which permits unresticted use, distribution, and
reproduction i any medium, provided you give appropriate credit to the original author(s) and the source, provide a lnk to

the Creative Commons license, and indicate If changes were made. The Creztive Cormmons Public Dormain Dedication waiver
(httow/creativecommons org/publicdorain/zero/1 07) applies to the data made available in this artcl, unless otherwise stated




image53.png
Background

is the current denomination of the US National Institutes
of Health [1] for “medicines” that were previously labeled
as soft, parallel, or complementary and alternative (CAM).
While the use of ICHA for minor daily hassles in healthy
people is not of major concern, ICHA are also and fre-
quently used by patients with severe physical or mental ill-
ness [2-5]. Moreover, ICHA is often the first treatment
option chosen by patients before seeking help with con-
ventional medicine [6-8]. This attitude is observed despite
controversies about the efficacy of ICHA and the fact that
at least some of them are not derived from evidence-
based medicine and/or not research with rigorous re-
search designs (e.g. [9]), thereby raising the question
of the factors that drive patients’ propensity to consider
ICHA as valuable treatment option.

The label “alternative medicine” has been historically
removed considering that non-conventional medicines
usually represent rather complementary than alternative
options to conventional treatments. This goes in hand
with the development of the “medical pluralism” (i.e.,
the use of multiple forms of healthcare [8, 10]) that has
dramatically increased in most industrialized countries
[11-13] but also in low and middle income countries
[14-17). However, independent of the kind of medicine,
ICHA are used by consumers sometimes in addition to,
sometimes in place of conventional treatments. This em-
phasizes the need to distinguish ICHA on the one side
from the way it is used on the other; the latter probably
depending on the attitudes (complementary vs. alter-
native) of the consumer toward ICHA.

Most of the studies that have investigated the factors
associated with ICHA use have investigated people dis-
claiming ICHA use (in some cases, people facing particu-
lar illnesses) and examined the socio-demographic factors
associated with ICHA use [18, 19]. By doing so, those
studies have implicitly considered that the propensity to
use ICHA is a stable or fixed characteristic of an indi-
vidual. However, ICHA use could vary according to the
kind of illness faced by the person or by the severity of this
illness, so that people may prefer ICHA in some situations
and not in others. Similarly, the same individual could use
ICHA in addition to conventional treatment when facing
a particular illness (i.e, complementary attitude) but
refuse conventional treatment for another illness and
use only ICHA (i.e., alternative attitude).

The aim of the present study was to examine distinct
patterns of attitudes toward ICHA in a large sample of
participants. In this study, complementary and alter-
native attitudes toward ICHA were examined in people
hypothetically facing chronic illnesses that differed accor-
ding to their severity and clinical expression. We decided to
contrast chronic mental vs. somatic illnesses to examine

whether ICHA are more easily chosen to treat mental
compared to somatic illnesses, this reflecting societal bias
of mental illness perceived as less biologically founded and
thus less treatable with conventional medicine [2].

Methods

The present online study recruited German-speaking par-
ticipants via the participant pool WiSoPanel [20, 21]
(http://www.wisopanelnet). The link to the study was sent
to 12,134 people, and responses were collected within a
week (see previous publication using the same study design
[22]). The likelihood of bias was reduced by the use of
diverse channels and sources for the recruitment of the par-
ticipant pool, whose demographic characteristics resemble
the general population. People had registered to be invited
to participate in online studies of all kinds and topics. Thus,
it was unlikely that a selection bias occurred with regard to
an affinity to the study topic. Moreover, all eligible mem-
bers of the pool received the invitation to the study at
hand. Finally, this study is based on a census, not a
sample of the participant pool, this reducing notably
the risk of self-selection bias on the level of this
individual study.

The study was conducted as part of a research grant
awarded by the German Research Foundation (DFG;
www.dfg.de) to ASG (grant identifier: GO 1107/4-1).
The DEG's board of ethics passed the research proposal
that underlies the present study. Additional approval by
other ethics committees (e.g., from universities) are not
required by projects funded by DFG. After reading the
short description of the purpose of the study (see
Section 2.2.) all participants gave their written informed
consent on line, in accordance with DFG's board of
ethics. The investigation was carried out in accordance
with the latest version of the Declaration of Helsinki [23].

Study design
The questionnaire used in this study was the same as
that used in a previous publication [22]. For each partici-
pant, the design of the study included a comparison
between two illnesses: one mental and one somatic. Four
levels of severity were used for each illness, so that eight
clinical vignettes were assessed by each participant.
Mental illnesses included schizophrenia (SZ) and re-
current depression (RD), and somatic illnesses included
rheumatoid arthritis (RA) and multiple sclerosis (MS).
All four illnesses have in common a poor prognosis, an
elevated relapse rate, a need for life-long medication.
Eight sets of combinations (A1 to A4 and Bl to B4) of
mental and somatic illnesses were created in order to
compare all pairs of somatic and psychiatric illness (see
description in the Additional file 1). Participants who
entered the study were randomly assigned to one out of
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eight combinations. In combinations Bl to B4, we in-
cluded the name of the illness in the last two presented
vignettes.

Clinical vignettes of illnesses
At the start of the study, participants received the
following instruction: “In the present study we are inter-
ested in investigating how people would behave when
facing chronic illnesses. In the following pages, 8 short
clinical vignettes of chronic illnesses will be presented to
you. For each of them, you will be asked to imagine that
you would personally suffer from this particular illness
and then to assess how much of a burden this would be
to you and which treatment option you would prefer.”
Then, the following sentence was presented at the start
of each clinical vignette: “Imagine you suffer from a

chronic illness that presents itself with the following
symptoms [specific symptoms]”. The respective specific
symptoms of the illness (somatic or mental) were then en-
tered into the blanks (see Table 1); we checked the validity
of each illness vignette with help of specialists of the ill-
ness. Given that symptoms description may activate differ-
ent social representations of illnesses severity, the severity
of illnesses vignettes was controlled in creating four levels
of illness severity. Basically, the frequency of relapse (high
or low) and the severity of symptoms during acute epi-
sodes (high or low) were both described in the next two
sentences of the vignettes. We obtained therefore four
levels of illness severity by combining the frequency of
relapse and the symptoms severity (see Additional file 1).

We randomized the presentation order of the eight
clinical vignettes.

Table 1 Description of the chronic illnesses (SZ: schizophrenia, RD: recurrent depression, MS: multiple sclerosis, RA: theumatoid arthritis)

Type Mental SZ “You have the feeling that your environment is hostile or threatening. You also have frequent odd
of liness perceptions, for instance hearing voices, despite that nobody is speaking around you. You also suffer from
fack of motivation and tend to neglect your hygiene. This is noticed by other people rather than
by yourself”
RD  "You experience a groundess sadness and lose your joy of life. You also notice that you lack motivation
or inner impulse for your daly life activiies. Your capacities to concentrate are considerably reduced (for
instance when reading or watching V"

Somatic MS “You suffer from a lack of (muscular) strength in your legs. This weakness waxes and wanes from day to
day and is unpredictable. You also have deficits in sensitivity in particular parts of your body and you suffer
from enduring impaired vision”

RA “You suffer from pain in yours joints, particularly in your knees, elbows, hands and fingers, which you feel
more o less constantly. These pains are disturbing in your daly lfe and also at night”
Level Frequency of relapse  High “The iliness evolves with frequent episodes that occur several times per year. It has a poor prognosis and
of severity worsens if you do not adhere to your treatment appropriately.”

Low “The illness evolves with episodes that occur infrequently (one episode every 3 to 5 years). the llness may
nevertheless worsen and have a poor prognosis, particularly if you do not adhere to your
treatment appropriately.”

Severity of symptoms _High
during episodes

*During acute episodes, you must stay at home because of your symptoms. Also, you often have
10 be hospitalized for several weeks because of the severity of the symptoms.”

Low *During acute episodes, you can keep dealing with your daily lfe activities,for instance going at work
Nevertheless, you feel that your functioning is significantly impaired.’

Example of the clinical description of recurrent depression with low frequency of relapse and high severity of symptoms during episode, without the
label of iiness:

“Imagine you suffer from a chroni liness that presents tself with the following symptorns:

You experience a groundless sadness and lose your joy of life. You also notice that you lack motivation or inner impulse for your daily ife activites.
Your capacities to concentrate are considerably reduced (for instance when reading or watching TV).

The illness evolves with episodes that occur infrequently (one episode every 3 to 5 years). the iliness may nevertheless worsen and have a poor
prognosis, particularly if you do not adhere to your treatment appropriately

During acute episodes, you must stay at home because of your symptoms. Also, you often have to be hospitalized for several weeks because of the
severlty of the symptoms.”

Example of the clinical description of recurrent depression with low frequency of relapse and high severity of symptoms during episode

and that includes the label of iliness:

“Imagine you suffer from recurrent depression that presents itseif with a groundiess sadness and a loss of your joy of lfe. You also notice that you
lack motivation or inner impulse for your daily life activities. Your capacities to concentrate are considerably reduced (for instance when reading or
watching TV).

The illness evolves with episodes that occur infrequently (one episode every 3 to 5 years). the illness may nevertheless worsen and have a poor
prognosis, particularly if you do ot adhere to your treatment appropriately

During acute episodes, you must stay at home because of your symptoms. Also, you often have to be hospitalized for several weeks because of the
severly of the symptoms.”

NB: The illness description associating both low frequency of relapse and low symptoms severity was replaced in Conditions B1-84 by the description
of liness including its name, high frequency of relapse and high symptoms severty.
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Ratings of distress, treatability and perceived social
stigma associated with chronic illness

After each vignette, participants were invited to rate on
7-point Likert scales how they would experience the ill-
ness in terms of subjective burden, daily life impairment,
feeling of threat (see Fig. 1). We calculated a composite
distress score using the mean of the three scales.

Next, they answered two questions using four-point
Likert scales (1 = fully disagree, 2 = rather disagree, 3 = ra-
ther agree, 4 = fully agree): “I think that this illness is well
treatable with medication” (treatability score) and “I think
that people would tend to avoid me if I had this illness”
(perceived social stigma score).

Treatment preference

Next, participants ranked the treatment options accor-
ding to personal preference among the following: 1) oral
medication, 2) long-acting injection (LAI) of the medica-
tion, 3) alternative medicine (e.g., acupuncture, homeo-
pathy, or other), 4) psychotherapeutic help (psychological
or psychiatric), 5) spirituality/religion or, 6) no treatment.
These options were presented in a list on the left side of
the screen. Participants had to drag and drop the treat-
ments one after another into a box on the right side. They
were asked to order them from the most to the least pre-
ferred treatment option (see Fig. 1). We randomized the
presentation order of treatment options in the left box.

Imagine you suffer from a chronic illness that presents itself with the following
symptoms (see examples in Table 1):

You have the feeling that your environment is hostile or threatening. You also have
frequent odd perceptions, for instance hearing voices despite that nobody is speaking
around you. You also suffer from lack of motivation and tend to neglect your hygiene.
This is noticed by other people rather than by yourself:

This illness evolves with frequent episodes that occur several times a year. It has
poor prognosis and worsens if you do not take your treatment appropriately.

In case of acute episode, you can continue dealing with your daily life activities, for
instance go at work. Nevertheless, you feel that your functioning is significantly

impaired.
How would you experience this illness
Not at a Very Extremely
Distressing 1 2 3 4 5 6 7
Disturbing 2 3 4 5 6 7
in daily life
Threatening 1 2 3 4 5 6 7

I'think that this illness is well treatable with medication

Agree

Fully disagree Disagree Fully agree

1 think that people would tend to avoid me if | had this illness

Fully disagree Disagree Fully agree

Which treatment options would you prefer in t Please order your

preference here

Oral medication 1

Long-action injection (LAI)

Alternative medicine

-

Psychotherapeutic help

Spirituality/religion

o|u|s|w|n

No treatment

Fig. 1 Description of the study protocol
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Participants were free to select as much treatment options
as needed.

Belief in the effectiveness of treatment options

Next, we invited participants to complete other ques-
tions to assess their belief in the effectiveness of each of
the treatment options presented above for both chronic
illness. Then, for each illness, participants were invited
to rate on a 4-point scale (1 =fully disagree, 2 = rather
disagree, 3 = rather agree, 4= fully agree) the following
statement: “I consider the following treatment option as
efficient for schizophrenia (or RD, MS, RA)” followed by
each treatment option. Hence, a score of belief in treat-
ment effectiveness was obtained for the somatic and
mental illnesses for each participant.

Statistical analyses

For each clinical vignette, treatment choices were cate-
gorized in four patterns of choice (see concrete examples
into additional file 2):

1. “Strictly conventional” for people selecting pill, LAI
or psychotherapy as unique treatment option
excluding ICHA or spiritual guidance

2. “Weak complementary” for people selecting pill or
LAI as first treatment option combined with ICHA
as further treatment option

3. “Strong complementary” for people selecting ICHA
or spiritual guidance as first treatment option
combined with conventional treatment as further
treatment option

4. “Alternative” for people selecting ICHA or spiritual
guidance as unique treatment option, excluding
conventional treatment options (pill, LAI or
psychotherapy)

Statistical analyses were performed using Bayesian
methods (rjags [25] for R software [26]). Sociodemo-
graphic and cognitive variables were compared between
groups using univariate analyses. The pattern of choice
for each vignette was analyzed with multilevel multi-
nomial models using choice pattern as Level 1 and sub-
ject as Level 2; the weak complementary option was
entered as the reference category. Predictor variables
included linear variables (distress, treatability, and per-
ceived social stigma) and categorical variables: gender,
level of schooling (4 categories), employment status (5
categories), type of illness (mental vs. somatic), fre-
quency of relapse (low vs. high), intensity of symptoms
(low vs. high). To investigate whether naming the illness
influenced treatment preference, our comparisons were
restricted to the vignettes associated with the highest
level of illness severity (i.e, high severity of symptoms
and high frequency of relapse). Type of illness (mental

vs. somatic) and name of illness (present vs. absent) were
used as predictor variables. The influence of each pre-
dictor was examined first in separate univariate analyses.
Multivariate analyses including all relevant predictors
was finally conducted.

Analyses were performed using non-informative priors
for both the univariate and multivariate analyses (normal
distribution N [mean +/- standard deviation] for the
log-OR =N [0; 0.04]), that amounts to expect an odds
ratio (OR) equal to 1 (for categorical predictors) with a
95% credible interval (CI) of 0.05 to 20 (see JAGS script
in additional file 3).

Results and analyses

Participants

The study included 1938 participants (16%); this rate is
similar to other online studies from WiSoPanel [24].
They were assigned randomly to one of eight conditions
contrasting the different vignettes. We arbitrary decided
to exclude participants aged above 75 years (n=40) in
order to avoid issues related to advanced age. We also
excluded participants who completed the study too fast
(i.e. a time duration below percentile 5; n=71) in order
to avoid possible non-reliable responses relating to
speeding at study completion. Finally, we excluded
people disclosing at the end of the study that they had
not responded sincerely (1 = 30).

Statistical analyses were therefore performed on 1807
individuals. Each of the eight conditions included a
mean of 226 participants (range =213 to 241). Condi-
tions did not differ regarding age, gender and level of
education. Participants’ mean age ranged between 46.6
and 49.4 years (range 19 to 75) and each condition com-
prised 57.7% up to 61.9% of women.

Results

Descriptive results

First, 64.5% of the participants selected treatment op-
tions that fell in the same pattern of choice whatever the
four vignettes of mental illnesses. This proportion was
similar (62.9%) for somatic illnesses. In contrast, only
46.8% selected the same pattern of choice across the
eight vignettes: This indicates that response patterns
differed between somatic and mental illnesses in 16.0 to
17.7% of participants (see Table 2).

People selecting the same option belonged to the weak
complementary pattern in 693 to 75.9% of cases. The
strictly conventional and alternative options represented
less than 11.2 and 5.2% of the single selected options.
‘When a combination of options was selected, the most fre-
quent one was weak plus strong complementary (68.8 to
73.5%). Combinations including the strictly conventional
option represented 18.2 to 20.3% of all combinations and
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Table 2 Diversity of treatment options selected by the
participants by type of illness

Number  Allilnesses  Mental llnesses  Somatic ilnesses
ofdsind N N o9 N )
options

1 option 421 (468) 580 (645) 565 (62.9)
2 options 39  (44.1) 282 (314) 3n (346)
3 options 78 87) 35 (39) pi) (26)
4options 4 ©04) 2 (02) 0 (00)
Total 899 (1000) 899 (1000) 899 (1000)

those including the alternative option 20.1 to 25.9% (see
Table 3).

Univariate analyses
Regarding categorical variables, employment status altered
pattern of choice whereas gender and level of schooling
had no clear influence. Preference for the alternative over
weak complementary option was rarer in unemployed
participants compared to all other categories of partici-
pants. Preference for conventional over weak complemen-
tary option was more frequent in students compared to
working participants and less frequent in students
compared to unemployed participants (data not shown).
Participants clearly preferred strong complementary
and alternative options (over the weak complementary
option) for illnesses with low frequency of relapse or low
intensity of symptoms. Participants preferred both strictly

Table 3 Details of the treatment options selected by the participants by type of illness

Treatment options Al linesses Mental ilinesses Somatic linesses

selected in participants m ) m ) M )
with

Single choice options

1- Strictly conventional 43 (102) 65 12 49 ®7)
2- Weak complementary 319 758) 402 (©93) 408 721)
3- Strong complementary 50 (119 8 (143) £l (166)
4 Alternative 9 @n 30 62 15 @7
Total 421 (1000) 580 (1000) 565 (1000)
Two choice options

142 51 (129) 37 131) 44 (142)
143 1 03 1 ©04) 3 00
144 6 5) 5 () 7 @3
243 201 735) 200 (709) 214 (688)
2+4 33 @©3) 21 @5) 27 @7
3+4 14 (35) 18 (64) 16 (.1)
Total 3% (1000) 282 (1000) 31 (1000)
Three choice options

14243 n (14.) 5 (143) 6 @6.1)
14+2+4 2 (282) 7 (200) 5 @7
14+3+4 2 @8 1 @9 0 ©0
24344 43 651) 2 ©29) 12 (522)
Total 78 (1000) 35 (1000) 23 (1000)
All combinations including

Strictly conventional 97 (03) 58 (182) 65 (195)
Weak complementary 455 ©52) 204 ©22) 308 ©22)
Strong complementary 366 (766) 249 781) 251 752)
Altemative 124 (259) 76 (238 67 201)

Note: N indicate the number of participants who selected the distinct presented options/combinations of treatment. This number refers to all clinical vignettes
{column All ilinesses), to mental ilinesses only (column Mental illnesses) o to somatic llnesses only (column Somatic illnesses)

‘The lower part of the table indicates the total number of participants that selected combinations of treatment including one of the existing options (either strictly
conventional, weak complementary, strong complementary and altemnative) at least once
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conventional and alternative options (over weak comple-
mentary option) when facing mental vs. somatic illnesses.
They also preferred weak complementary over strong
complementary when facing mental vs. somatic illnesses.

Regarding linear predictors, a clear influence of age,
distress, treatability and social stigma was found. Age
increased the preference for weak complementary
over both alternative and strictly conventional op-
tions. Distress increased the preference for weak
complementary over all other options. Treatability in-
creased the preference for strictly conventional option
and decreased that for alternative option. Social
stigma increased the preference for strictly conven-
tional option and decreased that for strong comple-
mentary and alternative options.

With regard to the belief in the efficacy of treatment,
we aggregated beliefs for pill and LAI in a single score

of belief in efficacy of conventional treatment. The same
was performed for belief in the efficacy of complemen-
tary treatment (complementary + spiritual). None of the
scores of beliefs in efficacy clearly influenced the prefer-
ence for any treatment option.

These aforementioned results were obtained in the
combinations Al to A4; roughly similar results were
found with linear and categorical predictors in the com-
binations Bl to B4 that explored the influence of naming
the illness in the vignettes associated with the highest se-
verity level. In addition, results showed that participants
switched from the strong to the weak complementary
option when the illness was named in the vignettes com-
pared to the vignettes reporting the only symptoms.

The percentage of treatment options and rating scores
associated with each treatment option are reported in
Table 4.

Table 4 Percentage of treatment options and rating scores associated with each treatment option

Categorical variables (% per raws)

©
frequency of relapse high 945
low 940
intensity of symptoms high 948
low 937
type of iiness mental 1023
somatic 862
education level < 9years 1061
O level 844
Alevel 928
University and 1025
above
employment status working 885
pupil/ student 1290
retired 940
unemployed 577
other 1250
Linear variables
distress M 519
(range 1-7) 5D (130)
treatabilty M 285
(range 1-5) 5D ©073)
social stigma M 244
(range 1-5) 5D 092)
belief in efficacy of M 163
complementary treatments (range 1-5) SD 067)
belief in efficacy of M 312
conventional treatments (range 1-5)  SD (074)

Strictly conventional

Weak complementary (W) (Sst;ong complementary  Alternative
6424 2144 487
6096 2330 634
6479 2088 484
6040 2386 637
6154 2158 665
6365 2316 456
6221 2326 392
6242 251 463
6150 2217 706
6378 1996 601
6285 2287 543
5426 2394 891
6527 1869 664
7139 2163 120
6074 2266 410

Strictly conventional () Weak complementary (W) Strong complementary (5) Altemative

550 518 439
(125) (1.36) (149)
292 278 214
(067) (069) 075
238 225 215
(090) 093) 089)
204 248 240
(066) (066) (086)
327 301 232
(061) (067) 092)
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Table 5 Univariate and multivariate analyses of the factors influencing preference for treatment

Univariate analyses Multivariate analyses

Conditions AT to A4 credible interval credible interval

categorical variables Comparisons M SO 25%  975%  PHOR>T) M SD 25%  975%  PHOR>1)

frequency Ws. C 0992 0086 0837 1175 0461 0944 0083 0795 1122 0254

(high =1, low =2) Wvs. S 1157 0.076 1017 1315 0987 1.088 0071 0957 1236 0901
Wvs. A 1352 0.147 109 1671 0997 1.091 0130 0866 1374 0769

intensity of symptoms Ws. C 0985 0086 0830 1.166 0429 0917 0082 0770 1.091 0.164

(high =1, low =2) Wvs. S 1.263 0.084 1108 1437 >0999 1168 0.078 1026 1330 0990
Wvs. A 1368 0.149 1108 1691 0998 1121 0135 0890 1416 0832

type of illness Ws. C 0.803 0.070 0678 0952 0.006 0.838 0.080 0696 1.008 0031

(mental =1, somatic=2) Wvs.S 1132 0.075 0995 1288 0970 1029 0073 089% 1.180 0657
Wvs. A 0.647 0.071 0523 0801 <0001 0.674 0.086 0527 0863 0001

linear variables Comparisons M SO 25%  975%  PrBea>0) M SD 25%  975%  PriBeta>0)

age Ws. C 0.009 -0041 -0006 0003 -0.016 0.006 -0029 -0003 0007
Wvs. S 0009 -0027 0007 0129 0002 0006 -0009 0013 0654
Wvs. A 0.009 -0047 -0011 0001 —0.026 0.007 -0041 -0012 <0001

distress. Ws. C 0.037 -0177 -0031 0003 -0.171  0.040 0250 -0091 <0001
Wvs. S 0031 -0172 -0050 <0001 -0.079 0.032 -0143 -0016 0007
Wvs. A 0.044 0658 0486 <0001 -0518 0.049 0615 -0422 <0001

treatability Ws. C 0.071 0010 0286 0982 0.138 0.069 0003 0274 0977
Wvs. S 0057 -0114 0111 0488 —0.084 0054 0191 0022 0060
Wvs. A 0.084 -1501 1177 <0001 -1266 0.082 -1427 -1106 <0001

social stigma Wvs. C 0.053 0049 0254 0998 0.141 0.060 0023 0260 0991
Wvs. S 0.043 -0255 -0087 <0001 -0.137 0.047 0230 -0044 0002
Wvs A 0064 -0394 0143 <0001 0106 0079 0261 0049 0090

belief in efficacy Wvs. C 0083 -0197 0131 0347

of complementary Wvs. S 0073 -0163 0123 0395

treatments Wvs A 0094 -0081 0289 0865

belief in efficacy Wvs. C 0078 -0182 0121 0344

of conventional Wvs. S 0066 -0077 0181 0784

treatments Wvs A 009 -0254 0098 0189

Conditions B1 to B4 Univariate analyses Multivariate analyses

categorical variables Comparisons M SO 25%  975%  PHOR>T) M SD 25%  975%  PHOR>1)

name of illness Ws. C 1.006 0134 0779 1303 0518 1.008 0133 0781 1301 0524

(absent=1.present=2) Wvs.S 0.702 0.068 0582 0847 <0001 0741 0.066 0623 0881 <0001
Wvs. A 0.806 0167 0542 1193 0142 0790 0173 0519 1195 0133

Note: Comparisons: W=Weak complementary (reference category), C = strictly Conventional, S=Strong complementary, A= Alternative
Resuits are presented as OR or Beta with a 95% Cl, with the probability of the OR being above 1, PHOR > 1) or the Beta being above 0, Pr(Beta> 0)

Large Pr(OR > 1) or Pr(Beta> 0) values (eg. > 0.95, or 0.99) indicate higher values for category 2 vs category 1 (see code of categorical variables). Conversely, small
Pr(OR > 1) or PriBeta> 0) values (eg. < 0.05, or 0.01), reflect higher category 1 vs category 2. Moreover, the probabilities POR> 1) o Pr(Beta> 0) can be
interpreted as 1 - Pr(OR > 1) or s 1 - Pr(Betax 0), respectively. Thus, probability values near 1 and 0 both indicate meaningful effects and are indicated in bold
Conditions A1 to AT examined the influence of illness severity (in terms of frequency of relapse and intensity of symptoms)

Conditions B1 to B4 examined the influence of adding or not the name of llness in the clinical vignettes (comparing only the vignettes of iliness with the highest
degree of severity). Results of the uni- and multivariate analyses are not reported here and provided similar results as in Conditions A1 to A4
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Multivariate analyses
The variables entered in the model were frequency of
relapse, intensity of symptoms, type of illness, employ-
ment status, age, distress, treatability and social stigma.
Results indicated that influence of age, distress, treatabil-
ity and social stigma remained unchanged. Regarding
employment status, the preference for alternative option
over weak complementary was still more rare in un-
employed participants compared to other participants
and more frequent in retired compared to working
participants (data not shown). The preference for strictly
conventional treatment over weak complementary was
also less frequent in unemployed participants compared
to studying, working and retired participants.

The frequency of relapse did no longer influence treat-
ment preference, and strong complementary was pre-
ferred to weak complementary for illness with lower
intensity of symptoms. Finally, the preference for both
strictly conventional and alternative options compared
to weak complementary options remained clear for men-
tal vs. somatic illnesses.

In combinations Bl to B4, participants still switched
from the strong to the weak complementary option if
the illness was named in the vignettes and if all other
clear factors were included in the multivariate model.

Results of both univariate and multivariate analyses
are reported in Table 5.

Discussion
The aim of the present paper was to investigate whether
and how people choose ICHA to treat their chronic ill-
nesses, and to examine the factors driving two different
patterns of ICHA use: in addition to or in place of con-
ventional medicine. People hypothetically facing chronic
illnesses selected ICHA as complementary treatment op-
tion in a large majority of cases, and only 4.8% (43/899)
selected strictly conventional medicine (ie., excluding
ICHA) as unique treatment option.

(41.1% of people selecting it as
nique treatment option and 94.2%selecting this option
at least once), whereas the alternative attitude was rarer
(21% of people selecting it as unique treatment and
25.9% selecting this option at least once).

Use of ICHA
Our results are in line with previous studies showing

cer treatment [27], indicating that patients facing severe
illnesses often use ICHA as complementary treatment in

the early phase of their illness. Previous national studies
found that about 211 o 26.4% of people in the general
12 months [19, 28]. The prevalence was 19.7% in Germany,
which is lower than what our results indicate. More-
over, previous studies indicated that gender, education

[18, 19, 29]. In our study, neither gender nor education
modulated the pattern of use of ICHA but we found that
unemployed participants used ICHA as secondary treat-
ment option (weak complementary) more often than
other participants, who either preferred the alternative or
the strictly conventional option. Those discrepancies
might be explained by the particular design of our study
that did not examine strictly the propensity to use ICHA
in daily life, but people’s attitudes toward different pat-
tern of use of [ICHA when hypothetically facing chronic
illness. It is worth mentioning that, people with poor
health were more prone to use ICHA in the above cited
national studies.

Our study revealed that the propensity to use ICHA is
not a stable and fixed characteristic of individuals but
varies according to the characteristic of the illness. In
fact, 421 participants (46.8%) exhibited the same pattern
of treatment preference whatever the descriptions of the
clinical vignettes, while the other part of the sample (478
participants, 53.2%) adapted their choice and showed a
flexible patterns of treatment preference. To our know-
ledge, this study is the first to demonstrate that varia-
tions exist in the propensity to consider ICHA as a
valuable treatment option depending on the presentation
of the illness to cure. Furthermore, among all treatment
combinations, those including ICHA as complementary
option (either after or before conventional treatments)
were largely predominant (over 95%).

Factors influencing the different patterns of use of ICHA
Our study design made it possible to examine the factors
influencing the propensity to choose ICHA. The “strong

complementary” pattern i the intensiy of symptoms,

the perceived social stigma and distress associated to the

illness were low. This result appears to give credit to the

label “oft medicines” considering that ICHA. might be
used as a first treatment option for trivial, non-severe

This interpretation should be nuanced by
reminding that the illnesses presented in this study were
all chronic, severe and potentially debilitating.
Surprisingly, the belief in the efficacy of treatment
(being ICHA or conventional) did not influence the
pattern of choice exhibited by the participants. This
seems in contradiction with the literature showing that
this factor importantly drove the propensity to choose
ICHA (e.g, [19]. In fact, this might be explained by the
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fact that our analyses considered distinct patterns of use
of ICHA and not only the issue of using ICHA or not.
Complementary analyses restricted to the participants
with single treatment option confirmed that belief in ef-
ficacy of ICHA clearly decreased and that of conventional
medicine increased from “alternative” to “conventional”
participants (data not shown). Altogether, the influence of
the belief in efficacy of ICHA was observed in comparing
participants with single pattern of choice, but this influ-
ence was not an obvious factor influencing the way people
flexibly changed their attitudes towards ICHA.

Regarding the “alternative” pattern of choice, this
option as single treatment option for all vignettes was
marginal (9 participants, 2.1%). In contrast, combina-
tions that included the “alternative” option represented
20.1 to 25.9% of all combinations, so that altogether, 133
(124 +9, 14.8%) participants selected at least once the
alternative option as a possible treatment option. This
indicates that a substantial number of participants
harbor both alternative and complementary attitudes
towards ICHA depending on the situation they face. The
preference for the alternative option was more frequent
for illnesses perceived as less distressful and less treat-
able and to a lesser degree with low level of symptoms
and low frequency of relapse. This is in line with the re-
sults mentioned above concerning the preference for the
strong complementary option.

Finally, adding the name of the illness to the description
of symptoms resulted in a preference for the weak over
strong complementary option. Keeping in mind that the
comparison was performed between the vignettes with the
most severe clinical presentations (high frequency of
relapse and high intensity of symptoms), this indicates
that clarifying a diagnosis with patients alters their
appreciation of the need for conventional over com-
plementary medicines.

Comparison between mental and somatic illnesses
Although the weak and strong complementary patterns
were both selected in similar proportions in mental and
somatic illnesses, mental illnesses were associated more
frequently to “extreme” patterns of choice (namely alter-
native or strictly conventional). For instance, 65 partici-
pants (11.2%) compared to 49 (8.3%) selected the strictly
conventional option as single treatment option for mental
and somatic illnesses, respectively, and 30 participants
(52%) compared to 15 (2.7%) selected the alternative
option as single treatment option for mental or somatic
illnesses, respectively. In total, 106 participants (30 +76,
11.8%) selected at least once the alternative option for
mental illnesses compared to 82 participants (15+ 67,
9.1%). Multivariate analyses confirmed that facing mental
vs. somatic illnesses clearly influenced the switch from
weak complementary to either alternative or strictly

conventional treatment after controlling for other vari-
ables. Moreover, it is worth noting that our results did not
show that complementary medicines were more preferred
for mental vs. somatic illnesses but that alternative atti-
tudes were more frequent for those illnesses. This result
seems in line with the fact that about 60% of patients with
mental disorder prefer using herbal remedies until they
consider them not effective [6] and may reflect prominent
negative attitudes toward psychotropic drugs [30, 31]. Fur-
ther studies, however, are needed to tease out the reasons
leading to these more extreme attitudes.

Limitations

As for all web-based research, our sample was confined
to people having access to the internet and included par-
ticipants who were open to this kind of research. But
since most people have internet access, potential biases
might be higher in a clinical population in view of the
large treatment gap in that most people with psycho-
logical disorders choose to remain untreated. This study
investigated people who faced chronic illnesses hypo-
thetically. Therapeutic preference might in fact differ
between hypothetical and real-life situations as it might
have been difficult for participants to fully understand/im-
agining the burden of having these diseases. Therefore, a
mixed method design including both online and offline in-
terviews with patients having these illnesses may have
added to the validity of our study. While participation was
comparable (16%) to previous online studies run with
WiSoPanel [24], it does not allow generalizability of our
findings. For all these reasons, our results must be inter-
preted with some caution. However, as we primarily aimed
to target societal representations of ICHA, the present
study provides a first and relevant indication about it.
ICHA is a heterogeneous group of distinct medicines but
was described quite globally in the present study. This is
particularly true for the treatment options “alternative
medicines” and “spirituality/religion” that were grouped
together in our analyses as representatives of “comple-
mentary medicines”. Therefore, further ~questions
remained unanswered: Which kind of ICHA is preferen-
tially selected in case of a particular illness or of particular
symptoms? How do patients express their motives or ex-
pectations associated with the use of ICHA?

Conclusions

From the point of view of scientific medicine one may ex-
pect that people facing severe illnesses would mainly select
conventional and evidenced-based treatments. This study
provides new evidence that for both mental and somatic ill-
nesses, medical pluralism [11, 12] is the norm, that is, the
integration of complementary medicine in addition to con-
ventional treatment, mostly as second line (but sometimes
also as first line) treatment option. Bearing in mind the
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limitations due to the virtual nature of this study, our re-
sults highlight the need to take attitudes toward ICHA into
account for a better understanding of patients’ preferences
to use ICHA.

Additional files

‘Additional file 1: Combinations of iness presentations. The table presents
the different combinations of lness presentations (somatic vs. mentak, with
high vs.low frequency of relapse; with high vs. low symptoms severiy) that
particpants were invited to read when starting the study. (DOCX 15 kb)

Additional file 2: Examples of coding of treatment preference. The
document provides details on the method used to determine the
different pattern of treatment preference depending on their selection of
the proposed treatrment option after each vignette. (DOCX 16 kb)
Additional file 3: JAGS script of the multivariate analysis. The following
statistical script in R has been used to perform the multivariate statistical
analysis (DOCX 15 kb)
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«Fins de la littérature » : ce titre s’entendra de diverses
maniéres, d’autant plus que les fins y figurent au pluriel.
Les deux substantifs hitérature et fins s’y trouvent reliés de
la fagon la plus simple, par la préposition de: «fins de la
littérature » plutdt que «littérature des fins», comme qui
dirait « des fins derniéres». Les résonances entre les deux
mots paraissent innombrables: fins, c’est-a-dire termes,
achévements, terminaisons, aboutissements, dénoue-
ments de la littérature ; mais aussi buts, intentions,
visées, desseins; ou encore résultats et méme anéantisse-
ment. Montaigne affirmait: «La mort n’est pas le but
mais le bout de la vie», et je serais tenté d’avancer, fidéle-
ment a 'auteur des Essais dans son esprit de contrariété :
«La fin n’est pas le bout mais le but de la littérature.»
Mais les fins, ce seraient aussi les confins, les frontiéres
ou les limites: «Y a-t-il des limites a la littérature?» Le
débat sur cette énigme reste vif: «La littérature peut-elle
tout dire ? » Chaque saison des prix, avec son lot de procés
en indiscrétion, remet en cause la liberté de la fiction.

D’emblée, ce titre porte en lui trop de sens, me
reconduisant a cette « mauvaise pensée» de Paul Valéry:
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Note de la rédactiol

Cet article fait partie d’'un ensemble indissociable
publié dans ce numéro sous forme d'un dossier
nommé « Interventions non médicamenteuses

(INM) » coordonné par Michel Gedda, composé des

articles suivants :

* Gedda M. Reconnaitre enfin l'intérét des approches
médicales naturelles. Parce que la santé n'est
pas qu'une question de molécule ni d'industrie.
Kinesither Rev 2024 ; 24 (270).

* Ninot G, Bardie Y, Bernard PL, Franco G, Lambert-
Cordillac K, Stubbe L, Tabuenca C, Weber A,
Nogues M. NPIS, la société savante internationale
dédiée a la recherche sur les interventions non
médicamenteuses. Kinesither Rev 2024 ; 24 (270).

* Ninot G, Abad S, Minet M, Nogues M. Définition du
terme « intervention non médicamenteuse » (INM).
Kinesither Rev 2024 ; 24 (270).

« Ninot G, Descamps E, Achalid G, Poisbeau P,
Falissard B. Cadre standardisé d'évaluation des
interventions non médicamenteuses : Intéréts pour la
masso-kinésithérapie. Kinesither Rev 2024 ; 24 (270).

* Ninot G, Achalid G, Nogues M. Référentiel des
interventions non médicamenteuses : Clé de
sécurisation, de tracabilit¢ et d'efficience des
protocoles de masso-kinésithérapie. Kinesither Rev
2024 ; 24 (270).

* Minet M, Boussageon R, Coudeyre E, Schaeverbeke
T, Tison F, Ninot G. Prescription des interventions non
médicamenteuses. Kinesither Rev 2024 ; 24 (270).

* Delorme M, Faravel K, Ninot G, Beaumont M.
Kinésithérapie et interventions non médicamenteuses :
Des exemples en réadaptation respiratoire et soins
oncologiques aux perspectives. Kinesither Rev 2024 ;
24 (270).

* Minet M, Ninot G, Vialla F. Responsabilité d'usage
des interventions non médicamenteuses. Kinesither
Rev 2024 ; 24 (270).

comme un confinement, une campagne de promotion de
la santé, un aménagement architectural favorisant les
mobilités actives, une mesure en faveur de I'environnement
comme le reboisement d'un espace urbain ou une décision
réglementaire comme l'augmentation du prix du tabac.
Larticle présente la définition des INM proposée depuis
2023 par la société savante internationale spécialisée dans
ce domaine, la Non-Pharmacological Intervention Society
(NPIS). Cette définition délimite un périmetre a partir d'un
cadre scientifique et éthique d'évaluation standardisé.

LES MOTS DE LA DISCORDE

Méthodes de rééducation, approches non pharmacologiques,
thérapeutiques non médicamenteuses, stratégies non
médicamenteuses, soins de support, soins d’accompagnement,

édicamenteuses »

G. Ninot et al

interventions complexes, thérapies complémentaires, pratiques
traditionnelles, remédes naturels, médecines douces, médecines
intégratives, soins holistiques, etc. Ces termes englobent des
pratiques préventives et thérapeutiques aussi diverses que
pléthoriques. « Mal nommer un objet, c'est ajouter au malheur
de ce monde », citation d’Albert Camus extraite d'un texte intitulé

« Sur une philosophie de I'expression » paru dans la revue Poésie

en 1944, résume le malaise. Une mauvaise définition est source

de malentendus, de discordes, et peut détourner I'attention d'un
probléme grave, masqué par de picrocholines querelles sur des
réseaux sociaux ou ailleurs.

Dans le domaine du soin, une mauvaise définition est

I'occasion d’amalgames, d’abus et de dérives :

* Amalgames car toute pratique semblerait avoir le méme
bénéfice sur la santé et finalement Iégitimer un retard de
diagnostic, une errance thérapeutique et I'ignorance des
risques.

e Abus car tout bénéfice sur la santé d'une pratique
résulterait d'une attitude de praticien résumée par le mot
anglais care, pourtant que simple préalable d'une pratique
professionnelle en santé, bienveillance, empathie, écoute,
confiance et éthique.

« Dérives car tout praticien pourrait proposer un exercice sans
cadre, sans formation, sans preuve, sans reproductibilité,
sans tracabilité, légitimé seulement par des traditions
et des opinions, mélanges d'intuitions et d’expériences
singuliéres.

INM, PROTOCOLES DE PREVENTION ET DE
SOIN RESPECTANT LES DIAGNOSTICS DE LA
MEDECINE CONVENTIONNELLE

L'appellation INM voulue par la HAS [3] est utilisée par les
scientifiques depuis 1975 [4]. Un travail de clarification a
été mené par la société savante NPIS sur un concept aux
connotations a priori négatives [5] [voir article 1 : Société
savante NPIS dans ce dossier]. Ce concept ne signifie pas
anti-médicament, mais s'inspire au contraire de la démarche
d'évaluation scientifique du médicament en quatre phases et
de lamédecine factuelle (EBM) pour I'appliquer aux protocoles
de santé encadrés par des humains. Ces actes de santé sont
minorés, engoncés entre les produits ou dispositifs médicaux
et les messages de santé publique (Fig. 7). En somme,
les INM constituent un chainon manquant des solutions de
santé, ni produit, ni dispositif, ni régle hygiénodiététique.
Les raisons de cette sous-estimation sont multiples, a la fois
sémantiques, épidémiologiques, scientifiques, économiques,
historiques, juridiques, politiques et philosophiques [4].

DEFINITION

Selon la NPIS, une INM est un « protocole de prévention
santé ou de soin efficace, personnalisé, non invasif, référencé
et encadré par un professionnel qualifié » [5].

Le terme « protocole » signifie une méthode décrite,
reproductible et explicable. Le contenu de I'INM est décrit
dans un cahier des charges. Sa mise en ceuvre se fait dans
un temps limité auprés d’une population cible et un contexte
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Figure 1. Périmétre des INM.

de prévention/soin établi. Ce programme peut avoir un effet
starter modifiant le style de vie 8 moyen terme (ex : utilisation
du vélo pour se déplacer en ville). En clair, approche non
médicamenteuse — terme entendu comme une démarche et
INM terme entendu comme un protocole reproductible — ne
peuvent plus étre confondus.

Les termes « prévention santé ou soin » traduisent un acte
ciblé sur un objectif principal de santé connu de la médecine
conventionnelle. Ce probléme peut étre un signe, un facteur
de risque ou une maladie. LINM vise ainsi & prévenir un
risque, a atténuer les symptomes d’une maladie, voire a
guérir cette derniére. Des bénéfices supplémentaires sur la
santé, I'autonomie, la qualité de vie et la longévité peuvent
étre identifiés par des études.

Le terme « efficace » signifie une pratique ayant fait ses
preuves sur la santé (balance bénéfices/risques) selon le
paradigme standardisé NP/ Model proposé par la NPIS [voir
article 3 : NP/ Model dans ce dossier]. La probabilité des
effets sur des marqueurs de santé est connu, et reproductible
en contexte similaire.

Le terme « personnalisé » signifie un programme ajusté a
un individu ou un groupe d'individus. Une INM est un cahier
des charges de protocole santé qu'il convient évidemment
d'individualiser en fonction des usagers, de leur état de
santé du moment, de leur habitus, de leur culture, de leur
éducation, de leur préférence. Comme toute pratique de
santé fondée sur la science et relevant de I'approche globale
en santé, dite aussi « bio-psycho-sociale » ou « centrée sur
le patient », elle prend en compte le vécu du patient et ses
préférences (dimensions physiques, psychologiques et socio-
professionnelles). Elle s’appuie sur une décision partagée.
Une INM n’est pas une recette a appliquer colte que codte.
Sa mise en ceuvre suit des bonnes pratiques tenant compte
du contexte et de I'expérience du professionnel. Elle respecte
I'éthique de la pratique en santé du pays.

Dossier / « Interventions non-médicamenteuses »

Le terme « non invasif » traduit une pratique ne relevant
pas du domaine de la chirurgie, du dispositif médical,
de la radiothérapie et d'autres produits de santé (ex :
transplantation, autotransfusion).

Le terme « référencé » signifie une pratique validée par un comité
d'experts indépendants, codifiée et inscrite dans le référentiel des
INM [voir article 4 : Référentiel INM dans ce dossier].

Le terme « encadré » signifie une intervention intégrée et
tracée dans un parcours de santé d’'un utilisateur/patient.
L'INM est donc conventionnée car elle est délivrée dans une
organisation de santé structurée institutionnellement, comme
par exemple un établissement de santé, une maison pluri-
professionnelle de santé ou un réseau de soin.

Le terme « professionnel qualifié » signifie un protocole
encadré par une personne diplomée d’un métier en lien
avec la santé et disposant d'une formation certifiée a 'iINM
et a I'éthique pluri-professionnelle en santé. Des formations
continues spécifiques a chaque INM devront étre déployées
pour renforcer les compétences des professionnels a les
mettre en ceuvre tout autant que garantir la qualité et la
sécurité de leur exécution aux décideurs. Les organisations
professionnelles et les établissements de formation seront
au ceeur de cette évolution pour dispenser des formations
spécifiques respectant la déontologie de chaque métier.

INDICATION, PERIMETRE ET EXEMPLES D’INM

Une INM est une pratique fondée sur des données probantes
visant & prévenir, soigner ou accompagner un probléme de
santé connu de la médecine conventionnelle (par opposition
aux médecines dites traditionnelles ou alternatives). Ce
probléme peut étre une maladie aigué (ex : entorse, vertige
bénin paroxystique), une maladie chronique (ex : arthrose,
cancer, dépression, sclérose en plaques, polyarthrite
rhumatoide), un symptome expliqué par un diagnostic
médical (ex : douleur, fatigue), un facteur de risque (ex : signe
de fragilité d’une personne agée, tabagisme), une situation de
handicap (ex : paraplégie, achondroplasie) ou une fin de vie.
Une INM est une intervention qui présente une dominante
corporelle, nutritionnelle ou psychosociale d'action. Le
domaine corporel regroupe des protocoles de kinésithérapie,
des thérapies manuelles, des programmes d'activités
physiques adaptées, des programmes d’hortithérapie et
des cures thermales. Le domaine psychosocial regroupe
des psychothérapies, des programmes de prévention santé
(appelés éducation thérapeutique du patient ou ETP en
France pour les personnes malades), des protocoles d'art
thérapie, des thérapies assistées par 'animal et des pratiques
psychocorporelles. Le domaine nutritionnel rassemble des
programmes diététiques ciblés, par exemple un régime
ponctuel ou un jeGne intermittent (Fig. 2).

INVARIANTS DESCRIPTIFS D’'UNE INM

Les caractéristiques d'une INM détaillées dans le Tableau I sont
décrites et justifiées par des études publiées dans des revues
scientifiques & comité de lecture respectant les attendus de la
recherche internationale en santé (ex : International Committee
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Figure 2. Domaines d'intervention des INM.

of Medical Journal Editors, Equator). Elles sont conformes au
NPI Model [5].

En pratique, un geste de masso-kinésithérapie, une technique
de kinésithérapie, un exercice de rééducation, une posture
d'étirement, un appareil sont des composants d'une INM
mais pas une INM. Ainsi, un massage détente et un protocole
de masso-kinésithérapie n'ont donc rien a voir. Le premier est

G. Ninot et al

une pratique occupationnelle, le second un protocole avec
des attendus sur la santé, autrement dit une INM. Le second
est un acte de soin qui garantit un effet reproductible sur
la santé et qui applique toutes les précautions nécessaires
dans le cadre d'un exercice professionnel conventionné.
Il se décompose en gestes et techniques déclinés en
séances avec un lieu et un matériel définis. Ce protocole a
été validé cliniquement. Il dispose d’une théorie explicative
scientifiquement étayée.

Par exemple, le drainage lymphatique est une approche
médicamenteuse, au sens ou elle s’appuie sur plusieurs
théories pouvant légitimer diverses manceuvres et de
multiples séances laissées a l'appréciation du masseur-
kinésithérapeute. La manceuvre de pompage avec les pouces
est une technique. La méthode Foldi, protocole de drainage
lymphatique précis, est une INM. Elle dispose d'indications
précises étayées par des études cliniques rigoureuses :
lymphcedémes primaires ou secondaires, lipcedemes,
phlébcedémes lymphostatiques, cedémes post-traumatiques
ou post-opératoires.

Autre exemple. Une huile essentielle est un médicament si
elle est présentée comme ayant des propriétés de soigner
ou de prévenir une maladie humaine ou lorsqu’elle a une
action pharmacologique, immunologique ou métabolique
[6]. Elle doit donc étre évaluée comme un médicament
a base de plantes pour son action pharmacologique.
Réglementairement, cette huile essentielle n'est pas une
INM mais un médicament devant respecter les processus de
fabrication, de distribution et de vente dans une pharmacie
en vigueur afin de traiter un probléme de santé précis. Cette
huile devrait étre prescrite par un professionnel de santé

Tableau I. Caractéristiques d’une INM, solution de santé raisonnée et efficace

a.  Désignation Appellation (abréviation le cas échéant) 3.4
b, Bénéfice principal de santé Probléme de santé prévenu, soigné ou guéri 4
c.  Bénéfices secondaires Bénéfices sur d'autres marqueurs de santé (biologiques et/ou 4,5
psychosociaux)
d.  Risques Effet(s) secondaire(s), interaction(s) a risque 1,2,4,5
e Mécanismes Mécanisme(s) biologique(s) d'action etlou processus psychoso- 2
cial(aux) actif(s) expliquant les bénéfices sur les marqueurs de
santé dintérét
. Population cible Public(s) répondeur(s), contre-indication(s) 1,3,4,5
g  Protocole Composants (ingrédients, techniques, gestes), procédure (durée, 3,4

nombre et fréquence des séances, dose), matériel (physique,
numérique) requis garantissant la reproductibilité des effets sur la

santé
Professionnel

Contexte d'utilisation

Qualifications requises
Lieux de pratique, bonnes pratiques d'implémentation, précautions,

3,4,5
3,4,5

caractéristiques réglementaires, initiateurs

1. Référence d étude observationnele publide dans une revue scientiique & comité de lecture.
2. Référence d'étude mécanistique publiée dans une revue scientifique & comit e lecture.

3. Référence d'étude prototypique publiée dans une revue scientifique & comité de lecture.

4. Référence détude interventionnellelcinique publiée dans une revue scientifique & comité de lecture.
5. Référence d'étude dimplémentation publiée dans une revue scientifique & comité de lecture.
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selon ses indications. Elle devrait étre remboursée comme
tout médicament par I'Assurance Maladie ou une mutuelle
selon son service médical rendu. Si I'huile essentielle est
utilisée en olfaction dans un protocole visant & améliorer par
exemple la qualité du sommeil, elle est un ingrédient d'une
INM psychosociale. Si I'huile essentielle est utilisée dans un
protocole de masso-kinésithérapie a visée de décontraction
musculaire, alors elle est un ingrédient d’une INM corporelle.
Ces protocoles de prévention et de soin devraient étre
évalués selon le cadre scientifique des INM [voir article 3 :
NPI Model dans ce dossier] puis étre intégrés au référentiel
des INM en cas de données probantes suffisantes. lis
devraient étre prescrits par un professionnel de la santé
au regard du bénéfice santé apporté et du contréle des
risques, et tracés dans les parcours individuels de santé.
lls devraient étre remboursés par I'Assurance Maladie et/
ou une mutuelle. Si 'huile essentielle est utilisée dans un
diffuseur de parfum d’ambiance, dans un savon, un produit
hygiénique ou un produit cosmétique, alors elle est un produit
de consommation courante répondant a la réglementation
des biens de consommation. Elle est en vente libre pour un
usage libre. Elle est a la charge du patient.

FAUX-AMIS, FAUX-SEMBLANTS

Bouger, marcher, manger, dormir, parler, lire, écrire, peindre,

écouter de la musique, regarder un film, danser, rire, chanter,

méditer, jardiner, fréquenter des amis, faire I'amour, prier (...)

sont des activités de la vie quotidienne. Libre a chacun dans

un pays démocratique de les interpréter et de les vivre a sa

maniére. Ces pratiques ne relévent pas des INM selon la

définition de la NPIS, méme si elles contribuent au bien-étre,

ponctuellement et/ou aléatoirement a la santé.

Les activités suivantes ne sont pas non plus des INM :

© Repos voulu (vacances) ou forcé (arrét maladie) ;

e Produit ou service culturel (livre, podcast,
artistique, visite de musée, théatre, écriture, etc.) ;

* Produit ou service de consommation courante (aliment,
coiffure, soin esthétique, etc.) ;

e Produit de santé (médicament, matériel biologique,
complément alimentaire, plante médicinale, etc.) ;

e Dispositif médical (organe artificiel, prothése, orthése,
application digitale, systéme de monitoring, etc.) ;

® Action de promotion de la santé publique (message de
communication, affiche, vidéo, etc.) ;

* Mesure de santé publique (confinement, obligation du port
du masque, etc.) ;

* Aide sociale (arrét maladie, allocation chémage, aide a
domicile, etc.) ;

* Organisation de santé (cabinet, maison de santé,
établissement de santé, plateforme, réseau, etc.) ;

* Aménagement architectural ou mesure environnementale
(dépollution d'une riviére, etc.) ;

* Mesure réglementaire (augmentation du prix du tabac pour
diminuer la consommation, etc.) ;

* Discipline (médecine, masso-kinésithérapie, ergothérapie,
psychologie, nutrition, etc.) ;

e Approche de développement personnel
mode de vie, art de vivre, etc.) ;

pratique

(philosophie,

* Pratique ésotérique (culte spirituel, pratique religieuse, art
divinatoire, pratique paranormale, sorcellerie, etc.).

LE DIAGNOSTIC KINESITHERAPIQUE, VECTEUR
DE CHOIX D’INM

Un diagnostic kinésithérapique peut étre un préalable a une
INM, tout comme un diagnostic médical ou un autre bilan
paramédical. Ces synthéses individualisées compatibles
avec la médecine conventionnelle peuvent permettre de
choisir 'INM la plus pertinente pour un patient donné, de
partager la décision d’'usage avec le patient, de la prescrire,
d'orienter le patient vers le bon professionnel et de suivre
les progrés. En revanche, ces phases d'évaluations initiales
et finales ne sont pas des INM [voir article 5 : Prescription
des INM dans ce dossier]. Une INM agit sur la santé, alors
qu'un diagnostic kinésithérapique fait état d’'une situation a
un moment donné sur des marqueurs de santé précis mis en
évidence par des tests validés.

INM VS. MAC

Des pratiques non médicamenteuses peuvent étre
recommandées par des médecines non conventionnelles,
appelées « médecines alternatives et complémentaires »
(MAC) en frangais — « Complementary and Alternative
Medicine » ou « Traditional, Complementary and Integrative
Medicine » en anglais. Ces pratiques anciennes ou modernes
se réferent a des systtmes de pensée complets hors du
cadre de la médecine conventionnelle dite occidentale ou
factuelle. Ainsi, les MAC ont leur propre logique et associent
des diagnostics et des traitements relevant de théories et de
constructions nosologiques différentes de la pratique médicale
conventionnelle. Les pratiques traditionnelles peuvent étre par
exemple la médecine chinoise, la médecine ayurvédique, la
médecine Yunani, la médecine Siddha. Les pratiques modernes
peuvent étre par exemple la médecine anthroposophique
ou des courants de naturopathie. De ces approches non
médicamenteuses peuvent naitre des INM si elles respectent
le cadre scientifique proposé par la NPIS [voir article 3 : Modéle
d'évaluation des INM dans ce dossier]. La recherche peut faire
émerger des INM de pratiques ancestrales. Par exemple, le
Mindulness Based-Stress Reduction ou MBSR, développé par
le Dr. Jon Kabat-Zinn inspiré de pratiques laiques de méditation
et étayé par des études en neurosciences et des essais
cliniques, est devenue une INM [4].

PLURI-PROFESSIONNALITE EN SANTE

L'approche bio-psycho-sociale en santé nécessite une
réflexion globale sur une personne vulnérable (fragile, a
risque) ou malade (diagnostic avéré) afin de prendre les
bonnes décisions pour son parcours personnalisé. En
pratique, une INM peut faire partie de cette stratégie et étre
intégrée dans le parcours. Plusieurs peuvent étre associées.
Certaines peuvent étre priorisées, d'autres retardées dans
le temps. Mais, avant tout, elles doivent étre justifiées,
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* Depuis 2011, la Haute Autorité de Santé (HAS) invite
a qualifier les protocoles corporels, psychosociaux
et nutritionnels de prévention et de soin des
interventions non médicamenteuses (INM) ; les
scientifiques utilisent ce terme depuis 1975.

* Le terme INM désigne des protocoles de prévention
ou de soin fondés sur des données probantes, des
interventions de masso-kinésithérapie répondant
a ce cadre devraient étre appelés des INM en
formation comme en pratique auprés des patients.

* Une INM vise a prévenir, soigner ou accompagner
un probléme de santé connu de la médecine
conventionnelle.

* Une INM doit étre personnalisée, tracée et encadrée
par un professionnel qualifié selon la société savante
internationale  Non-Pharmacological Intervention
Society (NPIS).

* Une INM compléte souvent un dispositif biomédical et
un message de santé publique, son remboursement
en tant qu'acte de prévention et de soin va étre
de mieux en mieux reconnu par la création d'un
référentiel partagé.

coordonnées, tragées et dans la mesure du possible
prescrites [voir article Prescription des INM dans ce dossier].
Aussi, une réflexion éthique pluri-professionnelle en santé
est nécessaire. Elle doit dépasser les déontologies propres &
chaque métier sans les remettre en question. Chaque métier
a ses spécificités, et répond a la Iégislation du pays.

Des professions paramédicales n’existent pas de la méme
maniére d'un pays a l'autre. C'est le cas du métier de
kinésithérapeute, tantdt appelé « physiotherapist », tantot
« kinesiologist »... En revanche, un protocole de soin
labellisé peut facilement dépasser les frontiéres et étre
qualifié de la méme maniére [voir article Référentiel des INM
dans ce dossier]. La méthode de prévention des chutes des
personnes agées nommée « Otago » est un exemple.
S'occuper d'un corps, sans agir sur la téte n'aurait pas
de sens pour prévenir et soigner les maladies du siécle,
complexes, plurifactorielles, a I'évolution imprédictibles [4].
Renforcer les complémentarités des professions agissant
sur la santé est la mission que s'est fixée la société savante
NPIS [voir article Société savante NPIS dans ce dossier].
Ces métiers doivent utiliser des pratiques efficientes qui les
distinguent des activités socio-culturelles et des pratiques
occupationnelles, tout aussi respectables mais d'un autre
registre. Pour y répondre concrétement, la NPIS propose
un glossaire en acces libre a tous les acteurs des domaines
de la prévention, de I'éducation, du soin et du social https:/
npisociety.org/glossaire/.

CONCLUSION

Larticle explicite la notion d’INM. Il précise le périmétre de
ces pratiques de soin et de prévention a partir d'un cadre
éthique et scientifique d'évaluation standardisé appelé
NPI Model proposé par la société savante internationale
Non-Pharmacological Intervention Society [5]. Ce cadre
consensuel permet de construire un patrimoine universel de
protocoles immatériels de prévention et de soin fondés sur
des données probantes, complémentaires d’autres pratiques
conventionnelles desanté. Ces pratiques labellisées, intitulées
les normalized person-centered interventions (NPls), seront
mises a la disposition des masseurs-kinésithérapeutes dans
une nomenclature normalisée.

Une filire pluri-professionnelle s'appuyant sur la recherche
est en pleine construction au service de la prévention, du
soin et de l'accompagnement des personnes & fragiles
ou malades [7]. Des formations initiales et continues plus
abouties et partagées en l'espéce seront indispensables.
Les masseurs-kinésithérapeutes, bien souvent en premiére
ligne dans la prise en charge de personnes touchées par
une maladie chronique, sont invités & contribuer a cet effort
de construction d’'une culture commune des INM par la
recherche pour une santé humaine plus active et durable [8].

Déclaration de liens d'intéréts
Les auteurs déclarent ne pas avoir de liens d'intéréts.

REFERENCES

[1] Haute Autorité de Santé (HAS). Prise en charge du patient présentant
une lombalgie commune. HAS 2019.

[2] WHO Europe. Ahealth perspective on the role of the environment
in One Health. WHO 200.

[3] Haute Autorité de Santé (HAS). Développement de la prescription
de thérapeutiques non médicamenteuses validées. HAS 2011.

[4] Ninot G. Guide professionnel des interventions non médicamenteuses.
Paris, Dunod, 2019.

[5] Ninot G, Descamps E, Achalid G, Abad S, Berna F, Belhomme C,
ot al. (2023). NPI Model: standardised framework for evaluating
non-pharmacological interventions in the French health context.
HAL 2023 hal-04360550.

[6] ANSM. Médicaments abase deplantes ethuies essentielles. 2023. https:/
ansm.sante friqui-sommes-nous/notre-perimetre/les-medicaments/p/
medicaments-a-base-de-plantes-et-huiles-essentiellesttitie

[7] Nogués G efal. Les enjeux économiques, sociaux etenvironnementaux
du marché des INM en santé. Editions Ovadia 2022.

[8] Ninot G. Non-pharmacological interventions: An essential answer
to current demographic, health, and environmental transitions.
Springer Nature 2020.




image69.png
> Additional material s
published online only. To view
please vist the journal online
(httpifidxdoiorg/10.1136/
bmjspcare-2019-001974).

Department of Paliative care,
Hospices Civs de Lyon, Lyon,
france

Correspondence to

Professor Marilne Fibet,
Paliative care, Hospices Civls de
Lyon, Lyon 69008, France;
marilene fibet@chulyonf

CLand GE contributed equally

Received 18 July 2019
Revised 14 January 2020
Accepted 20 January 2020

Check for updates

© Author(s) (or their
employer(s)) 2020. No
commercial re-use. See rights
and permissions. Published by
BMI.

To cite: Lefevre C,
Economos G, Trcou €,
etal. B Supportive &
pallative Care Epub ahead
of prnt: [please include Day
Month Year].doi:10.1136/
brjspcare-2019-001974

Original research

Art therapy and social function in
palliative care patients: a mixed-

method pilot study

Cédric Lefévre, Guillaume Economos @, Colombe Tricou @,
Elise Perceau-Chambard, Marilene Filbet ©

ABSTRACT

Obijectives To evaluate the influence of

art therapy in reducing palliative symptoms,

on social availability and on perceptions of
aesthetics in hospitalised palliative care patients.
The secondary objective was to evaluate its
influence on bereaved families.

Methods A mixed-method quasi-experimental
before and after study comprising a follow-up
postal survey of bereaved families. All patients
who were keen to have art therapy sessions
were eligible. We used patient-reported outcome
scales 5min before and after the session. The
Edmonton Symptom Assessment Scale has been
used for pain, anxiety, well-being, fatigue and
depression. Ten-point visual analogue scales were
used for social availability, lack of desire and
wishes, and perceptions of aesthetics based on
the Beautiful-Well-Good model. A postal survey
was sent to bereaved families. Correlations and
data mining analyses were performed.

Results In al, 24 patients were recruited for a
total of 53 art therapy sessions analysed. Seven
families completed the survey. Art therapy
significantly reduced the assessed symptoms and
overall symptom distress by 54.4% (p <0.001,

d = 1.08). It also decreased the feeling of social
unavailability (-59%, d = 0.67) and the lack of
desire and wishes (~60%, d=0.86). The analysis
of the family questionnaires indicates the positive
effects regarding support, artwork and feelings
during iliness and grief.

Condlusion Our resits suggest an overall
improvement in the symptoms experienced and
social functioning of palliative patients. Based
on our findings, we propose a model for the
potential mechanism of action of art therapy.

INTRODUCTION

In palliative-cancer conditions, cancer-
related symptoms are part of total pain
which might lead to withdrawal and social
isolation. As a result of psycho-social
distress, maintaining previous relations

which existed before the disease is often
ahard task."

Lately, the number of patients using
complementary  therapies  alongside
cancer care to improve their quality of life
has increased.”*

Art therapy is one of these therapies.
It can be defined as ‘the exploitation of
the artistic potential of a person with a
humanitarian and therapeutic goal’.* Art
therapy process considers the patient’s
characteristics as well as the physical
and psychological dimensions of their
distress.

During art therapy sessions, three
dimensions of aesthetic feeling can
contribute to the effect of art therapy:
The ‘Good’—which is associated with the
pleasure the patient experiences during
the activity, the ‘Well'—corresponding to
the technical satisfaction with the artistic
creation and the ‘Beautiful'—associated
with the aesthetic satisfaction achieved
when carrying out the work."

It has been advocated as one of the
reasons why this type of therapy has been
employed with greater frequency over
the past two decades .* ¢ Additionally, art
therapy can help to reduce several symp-
toms,”” to improve well-being'®" and
quality of life.' 7 A literature review
previously highlighted that positive affec-
tive states and significant social relation-
ships are important contributing factors
to cope with pain.'® Art therapy leaves
a lasting memento, which could have
an impact on affective states and social
relationships.

The aim of this study was to assess the
influence of art therapy on the patient’s
social availability, relationships, experi-
ence of disturbing symptoms and percep-
tion of the three aspects of aesthetics
following the model of Beautiful-Good—
Well (BGW).*

BM)

Lefévre C, et al. BMJ Supportive & Palliative Care 2020,0:1-8. doi:10.1136/bmispcare-2019-001974 1

JyBuAdoo Aq paiosioid 'NOAT
30 STIAID S3DIASOH 1e 0202 *9 Areniges uo oo fuiq'aieods//:diy W0 PAPEOIUMOQ “0Z0Z Aenige § U0 +261.00-6102-01e0dslWq/@E L 1’01 Se pausiiand isiy :e1e0 jellied 1oddns Fg




image70.png
Original research

Additionally, the study aimed to assess the influence
of art therapy on bereaved family members.

METHODS
Design
We performed a mixed-method pilot study to assess
the benefits of art therapy for inpatients in a French
Palliative Care Unit (PCU).

The study protocol has been approved by the institu-
tional ethics committee of the Hospices Civils de Lyon.

Procedure
Patients were consecutively recruited in a French
tertiary hospital PCU over a period of 30 months. The
inclusion criteria were as follows: advanced cancer
diagnosis, ability to communicate in French, ability
to attend a 1-hour art therapy session and ability to
complete the patient-reported outcome scales.
Families were contacted by mail 1month after
the death with a postal-survey adapted for bereaved
people. The survey had open questions to assess the
effectiveness of art therapy for the patient and their
family.

The intervention in art therapy
Art therapy sessions are routinely proposed in the
setting where the study took place.

Participants attended at least one session of art
therapy performed by a certificated art therapist. A
few days before each session, all patients were invited
to express their tastes in art and their expectations for
producing a piece of art. To choose the technique and
topic, the art therapist relied on the patient’s tastes as
well as their physical abilities. It was considered that
by allowing patients a choice they would be more
committed to an activity that was meaningful to them.
Several techniques were used: painting, drawing,
photography, modelling and sculpture. The sessions
took place either in the patient’s room or in the art
workshop located close to the PCU, depending on
the patient’s wishes and physical abilities. Participants
could be assisted by family members if they wished.
The art therapy sessions mainly focused on orien-
tating the patient towards a positive affective state.
To do so, the practitioner suggests the patient to focus
on pleasant topics, at first, by choosing a subject that
‘makes sense to them and that they associate with posi-
tive life events or pleasant emotions. The number of
sessions was depended on the project and the length
of stay in the PCU.

Measurement

Assessment of distressing symptoms was performed
using a modified Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS)." For the purpose of this study, we
excluded the assessment of symptoms that had already
been shown not to be conducive to art therapy: emesis,
drowsiness, lack of appetite and breathlessness. The

overall symptom-related distress had been assessed
using the sum of the seven previously rated subscales.
Participants were asked to complete this modified
ESAS 5 min before and 5 min after the session (online
supplementary file 2).

Assessment of social availability and desires

‘We used 10-point visual analogue scales to assess the
level of social availability and the lack of desires and
wishes. The assessments were performed S min before
and Smin after the session. For social availability, 0
corresponded to “fully available for a social relation-
ship’ and 10 to ‘unavailable for a social relationship’.
For the lack of desire and wishes, 0 corresponded to
‘maximal desire and wishes’ and 10 to ‘no desire or
wish’.

Assessment of the aspects of aesthetics

‘We used 10-point visual analogue scales to assess the
aspects of the Good, the Well and the Beautiful. For
the assessment of the Good, 0 corresponded to ‘a lot
a pleasure’ and 10 to “no pleasure at all’; for the Well,
0 corresponded to “Very well achieved” and 10 to ‘Not
well achieved’, and for the Beautiful, 0 corresponded
to ‘Really pleased me’ and 10 to Did not please me
atall’.

The family survey

Only family members of participants who attended two
or more sessions were surveyed. The survey has four
sections with 16 items assessed using numeric rating
scales ranging from 0 (T do not agree at all’) to 10
(1 completely agree’). Five scales assessed the family
assessment of the influence that art therapy could have
had on their loved one, five scales assessed the family
feelings and five assessed the piece of art itself. The
last item assessed the overall family satisfaction with
art therapy. An open question was located at the end
of the survey to explore how art therapy might have
influenced the patient and family experience (online
supplementary file 1). The survey has been developed
by the scientific committee of the study, composed of
experienced palliative care providers. We took an extra
step to adapt the study to bereaved persons (online
supplementary file 1).

Statistics
Statistics were performed using R 2019 for Mac.?’

To overpass data distribution hypothesis, we
performed non-parametric tests. We used Wilcoxon’s
test for paired samples to compare variables before
and after the intervention. Friedman’s test was used to
study the aspects of aesthetics. Links between variables
were studied using the Spearman’s non-parametric
partial correlation. Analysis in network was performed
using qgraph for R.

The analysis of the qualitative dataset extracted from
the blank question was performed using sentence-level

2 Lefévre C, et al. BMJ Supportive & Palliative Care 2020;0:1-8. doi:10.1136/bmispcare-2019-001974
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sentiment analysis through data mining.>! To do so,
we used the package ‘sentimentr’ for R. The software
scores each sentence, a positive score will reflect an
overall positive sentiment in the sentence. Contrary to
that, a negative score will reflect an overall negative
sentiment in the sentence. This score is calculated by
taking a count of the sentence structure, negations,
evaluative terms and the value of each word in the
sentence (a positive value for terms positively conno-
tated, a negative value for negatively associated terms).

Salient, representatively polarised and meaningful
verbatim was used to illustrate the findings.

Analysis was considered statistically significant for
an alpha threshold of 0.05.

RESULTS
In all, 24 patients were recruited, corresponding to
a total of 53 art therapy sessions. Four patients were
excluded from analysis due to the incompleteness of
data and 51 art therapy sessions were assessed.
During the study period, 35% of patients who were
offered art therapy sessions declined. Every patient
who accepted also accepted to take part in the study.
Only their family members were surveyed and the
family participation rate was 329 (7 on 22).

Sample characteristics
Among 20 participants analysed, 14 were women
(80%) with a median age of 57.9 years (SD=11.5).
Primary neoplasms localisations were mostly gastro-
intestinal cancers (25%), followed by breast cancers
(15%), blood cancers (15%), melanomas (15%), head
and neck cancers (10%), urological cancers (10%) and
10% were other types of neoplasms.

The mean length of art therapy sessions was 97 min
(SD=36).

Participants benefited from one to nine sessions
(mean=3.7).

Original research

Symptom reduction, social availability and desires
Art therapy significantly reduced the five assessed
symptoms: pain improved from a median of 2 to a
median of 1.3 (p<0.001), anxiety from 2.65 to 0.75
(p<0.001), well-being from 2.9 to 0.65 (p<0.001),
tiredness from 4.1 to 1.95 (p<0.001) and depression
from 2.7 to 0.6 (p<0.001). Overall, symptom-related
distress decreased by 54.4% (from a median of 22.35
to a median of 7.26, p<0.001) with a large effect
size (Cohen’s d=1.08) (figure 1). Moreover, partial
correlations were significant only between depression
and anxiety, anxiety and pain, pain and ill-being, ill-
being and lack of desire and wishes, and relational
unavailability and lack of desire and wishes (figure 2).

Art therapy sessions significantly reduced pain
(—42%, d=0.59), anxiety (—62%, d=0.92), depres-
sion (—6296, d=0.89), tiredness (—43%, d=0.66) and
ill being (—63%, d=0.98).

It also decreased the feeling of social unavailability
(—59%, d=0.67) and decreased the lack of desire and
wishes (—60%, d=0.86).

Aspects of aesthetics

Art therapy sessions reveal a differentiated percep-
tion of all three aspects of aesthetics (p<0.005). On
average, the Good (mean rating=9.2, SD=1.2) was
higher than the Beautiful (mean rating=8$.6, SD=1.4,
=0.025) and the Well (mean rating=8, SD=1.9,
.001). The Beautiful and the Well are statistically

P
undifferentiated (p=0.15). An analysis using partial
correlations showed a significant correlation between
Good and Beautiful (r,=0.69, p<0.001) and between

Beautiful and Well (r,=0.78, p<0.001). There was no
significant partial correlation between the Good and
the Well.

Additionally, the three aspects of aesthetics had
the highest correlation levels for social unavail-
ability (r,=—0.41, p<0.01 for the Good, r,=—0.50,

_sg - Effectsize (Cohen'sd)

RO U e R ——4=0.67
Lack of wish n——— ———0<0.86

-60%*

-62%*

Depression m— =089
d=0.66
Tiredness p——

-43%"

-63% "

ikbeing - p— R ———0-0.5

-62%*

Anxiety m— ———0-0.52

-42%"

P e SR — 4050

0 1

2 3 4 5

Average score on a visual analog scale

Figure 1 Plot diagram of the influence of art therapy on the assessment of symptoms and social availability and desires.
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ANX

0.302 0.39"

DEP PAI

0.38*

REL ILL

0.447 0.48*

LOW

Figure 2 Partial correlation network of symptoms ANX,
anxiety; DEP, depression; ILL, ll-being; LOW, lack of desire and
wish’ PAI, pain; REL, relational unavailability; TIR, tiredness.
The numbers indicate the partial correlation coefficients of
spearman. *P value<0.05

p<0.001 for the Well and r,=—0.51, p<0.001 for the
Beautiful).

Family survey

In all, 22 families were invited to take part (two were
excluded as their relatives received only one art therapy
session). We collected seven completed surveys. The

overall family satisfaction with art therapy was 9.5/10.
The family members mainly recognised how the
artwork might reflect or trigger positive emotions.
However, they did not consider that the artwork
participates in mourning (figure 3).

The sentence-level sentiment analysis highlighted
a mean scoring of +0.16. Sixty-nine per cent of
sentences was considered as positively polarised, 10%
was neutral and 21% was negatively polarised.

Many families considered that art therapy anchored
the patient in life.

(It was] a recognition of his status as a living being
Creating is a life proposition and not a death one

This anchoring in life was led by the fact that art
therapy pushed the patient in a positive process.

According to me, he participated in his last happy
times

The happiness of secing the ill person being able to
plan and to commit himself

Families also acknowledge the piece of art as being a
testimony of love from the deceased and a memento of
the shared happy times.

His last piece of art will always remain with us

We love to look at our daughter’s piece of art, it is
linked to her pleasure and enthusiasm

His piece of art s a love message, a last message. Itis
wonderful and very explicit... It's a remaining link
between him and me

My husband’s piece of art is part of my bereavement,
it has been offered to me: it is his posthumous gift

DISCUSSION
Our study aimed to assess the effectiveness of art
therapy in alleviating several distressing symptoms, in

Q16 Overallsatisfaction  E—————

Q15 Importance of the durability of the artwork H
Q14 The artwork participates in mourning h——
Q13 The artworkiis precious =]
Q12 Positive emotions dominate the artwork —_—
Q11 The positive testimony of the patients end-of-life —
Q10 Takes into account distress and suffering ———
Q9 Discovers an intimate dimension of the patient ——]
Q8 Evokes the after death ——
Q7 Calming the family by the patient’s pleasure -
Q6 Projects and whishes of the patients —_—
QS Improve the quality of life _—
Q4 Positive projections. ——
Q3 Expresses important things ——t
Q2 Share positive moments H
Q1 Offers respite and comfort -
o 2 s 6 8 10
Not agree at all Totally agree
Figure 3 Plot diagram of the family satisfaction with art therapy.
4 Lefévre C, et al. BMJ Supportive & Palliative Care 2020,0:1-8. doi:10.1136/bmjspcare-2019-001974
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improving social availability and the perception of the
aesthetics aspects in hospitalised patients in a PCU.

Consistent with previous studies,’ 7 our study high-
lighted that art therapy sessions contribute to the
mitigation of several distressing symptoms in pallia-
tive care patients. The size effect indicated that three-
quarters of the positive effect might be related to other
factors.”> We hypothesise that individual and environ-
mental factors might have influenced the interven-
tion’s outcome.

Art therapy has previously been shown to improve
the quality of life of cancer patients.'®!” As the quality
of life is strongly related to the ability of an individual
to satisfy its needs,” art therapy might be a way to
partially improve it. Indeed, the Good helps to satisfy
the need for social relationship through esthesis. The
Well helps to satisfy the need for agency and helps to
take control over the situation. The Beautiful satisfies
the essential need for making sense. It is surprising to
realise how these three aspects of aesthetics mirror the

Original research

three categories of needs: communion, agency and
‘meaning.”* This supports the use of the BGW model to
partially explain the factors that influence the quality
of life.

Following these results, we assume that art, as a
personal and holistic experience relying on emotions,
perceptions and cognition,” >* might partially improve
the quality of life of palliative care patients.

A potential mechanism of action?

The partial correlation network obtained from the
self-evaluation data reveals bidirectional links (inter-
actions not oriented in time) between the studied
variables. This suggests a potential mechanism of
action for the dynamics of mitigating the disruptive
symptoms in palliative care (figure 4). Considering
these results, first, we hypothesise that anxiety is the
first and the main symptom affected by art therapy.
Second, we must assume that the preferred orientation
of reductions in symptoms over time takes place in

« POSITIVE »
ART THERAPY

Positive mind, memory and emotion
Emphasis on the healthy part
Positive focus on aesthetic gratifications

Modulation of Pain matrix

| DEPRESSION

| ANXIETY

—L— | PAN

Sharing positive events wih
caregivers and family
Capitalization

ROR e ——

Need to communicate Developed self-
pleasure and satisfacton confidence
Positive projection
Attistic project
Figure 4 Potential suggested mechanism of art therapy.
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«Belle devise d’un quelqu’un, — d’un dieu, peut-étre?
“Je dégois.”!» Le commentaire de Roland Barthes
déplie la pensée de Valéry: «Quel dieu, disait Valéry,
oserait prendre pour devise : Je décois? La littérature est
ce dieu; peut-étre sera-t-il possible un jour de décrire
toute la littérature comme I’art de la déception2.» Dans
la version de Barthes, la déception s’entend aux deux
sens du verbe tromper, non seulement abuser par une
apparence fallacieuse, mais aussi désappointer, donner
lieu a une déconvenue. Je ne sais pas si la littérature est
un art de la déception, mais je crois bien que c’est le cas
de I’enseignement, du moins tel que je le congois.
Durant quarante-cing ans, j’aurai pratiqué ’art de la
déception, sans exclure ’'usage que le francais de Suisse
fait de ce verbe, puisque la-bas on peut parfois aussi
«étre dégu en bien».

Au moment d’entamer ce nouveau cycle de lecons
au Collége de France, au début de I’année 2020, plu-
sieurs circonstances accrurent mon appréhension, la
vague inquiétude que tout professeur ressent au jour
de la rentrée3.

D’abord, cette année-la serait la derniére. Peut-étre y
avait-il eu une arriére-pensée perverse dans le choix du
titre annoncé: la fin en question, ce serait aussi la
mienne, la cloture d’une carriére de professeur. Cela dit
sans outrecuidance. Je ne réclamais pas, sous prétexte
que j’étais atteint par la limite d’4age, suivant la formule
officielle, que cela fit la fin de la littérature. Je ne pré-
tendais pas que «La littérature, c’est moi», comme disait
Louis XIV de I’Etat, mot d’ailleurs apocryphe. Au
demeurant, «Le Roi est mort, Vive le Roi!», car le
corps sacré du monarque survit 4 son corps naturel, et
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the direction pain—anxiety, not in the sense anxiety—
pain. It suggests that art therapy only indirectly miti-
gate pain by mitigating anxiety which second will
mitigate pain.

Anxiety, a key symptom to address using art therapy

Art therapy facilitates positive effects through a cogni-
tive state close to hypnosis. Indeed, this cognitive state
is due to a change in symptomatic perceptions, rele-
gates at the border of consciousness, which are pushed
to the edge of consciousness, to focalise on esthetical
and artistic perceptions. Mitigation of anxiety might
be its first effect, explaining that in our results anxiety
was a key symptom, at the centre of the correlation
and partial correlation network of the five symp-
toms. Biochemical analysis of salivary cortisol levels
during art therapy supports this hypothesis because
art therapy rapidly decreases the level of salivary
cortisol.”” Moreover, these cognitive states have been
shown to decrease the anxiety level in patients with
cancer.”*

Moreover, anxiety is usually a burning symptom in
cancer and has the potential to increase the experi-
ence of pain through enhancing negative cognitions.
The influence of art therapy on pain is likely due to
an alleviation of anxiety replaced by positive effects
which affect the affective and emotional components
of pain.?!

Fatigue as indicator for a psychological mechanism
Surprisingly, tiredness was improved by art therapy.
Considering that fatigability of palliative care patients
is high and the relatively long length of sessions, this
finding was questionable. To explore it more deeply,
we performed an additional analysis that did not
reveal any correlation between the length of sessions
and an increase in fatigue. This might be explained by
a major physiological component in the experience of
tiredness,” which mediates the effect of art therapy
on fatigue.

The experience of the aspects of aesthetics
In our study, the Beautiful and the Good were linked
to each other, but were not similar in the patient’s
opinion.*> This can be compared with the paradox
of appreciating sad music.** 3* In this paradox, the
Good, as a concept of aesthetic emotion, is part of
the emotional field, contrary to the Beautiful (the
judgement on aesthetics) and the Well (the judgement
on the quality of the piece of art), which are issued
from the cognitive field. This difference explains the
mismatch between the experience of the Beautiful and
the Good. Moreover, it is easily explained by the fact
that our participants were mostly inexperienced in art
and therefore highly rated the level of experienced
emotion.

In this palliative context, feeling better following a
decrease in experienced symptoms might trigger the

ability to wanting to plan for the future. In fact, when
the patient plans and commits himself to a piece of
creative work it can trigger desires. For example, the
desire of offering this piece of work to a relative or of
achieving it. These desires might also help the patient
to make sense in its life.

This improvement in ability to feel desire and to have
wishes is illustrated by the fact that patients immedi-
ately feel the need to share their experience with their
family and the healthcare professionals.* It underlines
the positive effect of art on social relationship.'*

The impact of art therapy on social functioning

Art therapy enhances the patient’s availability for social
relationship. This effect might be linked to a paren-
thesis in the trajectory of the disease, where the patient
can push away the negative aspects of his condition
to focus himself on its current positive cognitions. In
this process, the patient can capitalise on the positive
events and emotions.*® *” We assume that this process
of shift in the focus might also enhance the patient’s
self-esteem and self-image.

Additionally, this capitalisation in positive cognitions
might also influence the availability to social relation-
ship. Our results support this statement: the highest
correlation between the three aspects of aesthetics has
been found for social availability. This finding means
that an increase in aesthetic satisfaction increases the
patient’s availability for social relationships. More-
over, qualitative data from the patient’s next of kin
support this argument and the fact that art therapy
sessions can build bridges to enhance communication
between the patient and his family members.

Interestingly, art therapy also has benefits for the
patient’s family. It builds happy memories of the
patient, of their relationship and it creates a lasting
thread.

This might support the importance of art therapy in
palliative care as its positive approach makes sense for
the patient and his family members.”®

Limitations
Our study suffers several limitations. The main limita-
tions are the relatively small sample size and the lack of
control, they limit the transferability and generalisation
of our results. However, the statistical significance of
our results and the size effect are highly encouraging,
During the selection process, only patients who were
believed to have the physical capacities to take part
in art sessions were recruited. Additionally, our study
has probably been biassed by a sampling unconsciously
targeted on patients who were expected to agree to
take part in the study. Both might have participated
in a selection bias, limiting the extrapolation of our
results to the overall palliative care population.
Additionally, a measurement bias might have
occurred secondary to the use of a modified ESAS.
Indeed, the use of selected symptoms expected to be

6 Lefévre C, et al. BMJ Supportive & Palliative Care 2020;0:1-8. doi:10.1136/bmispcare-2019-001974
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responsive to art therapy might have had modified the
internal and external validity of the used tool.
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Résumé

Les progrés dans la prise en charge des patients atteints de cancer ont fait émerger de nouveaux
besoins dépassant réguliérement le cadre de la médecine conventionnelle. L'oncologie intégrative
permet aux patients, parallélement a la prise en charge spécifique, d'accéder aux thérapies
complémentaires. Le but est, dans ce contexte, d'améliorer la qualité de vie, le devenir et d'aider
les patients a devenir acteurs, avant, pendant et aprés le traitement de leur cancer. Dans le cadre
de la prise en charge du cancer du sein, il existe depuis quelques années des recommandations

de I'esprit, comme soins efficaces. Pouvoir référer les patients atteints de toutes tumeurs vers les

thérapies complémentaires, par le biais d'une procédure structurée qui soit intégrée au parcours de
soin, améliorerait la prise en charge globale et la qualité de vie pendant la chimiothérapie. Une
meilleure communication de I'oncologue autour des thérapies complémentaires pourrait amé-
liorer positivement la relation entre le médecin et le patient, et permettrait de réduire le choix de
pratiques pouvant étre a risque, tout en améliorant I'observance du traitement conventionnel.
Nous rapportons dans ce contexte I'ouverture d'une consultation d'oncologie intégrative au sein
d'un centre de lutte contre le cancer (CLCC), détaillant le mode opératoire de la consultation, les
patients et leurs attentes, ainsi que les propositions qui leur sont faites. Il s'agit d'un type de
consultation peu développé en France qui va faire |'objet d'études dans le champ des sciences
humaines et sociales.
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Introduction

Summary

Integrative oncology: Report and place for a dedicated consultation in a comprehensive
cancer center

Progress in the care of cancer patients has brought out new needs that go beyond the scope of
conventional medicine regularly. Integrative oncology allows patients, besides specific care, to
access complementary therapies (CT); with the aim of improving in this case the quality of life and
the future of the patients and to help them become actors, before, during and after the treatment
of their cancer. As for breast cancer management, international recommendations have been
given for several years in favor of the use of CT, especially mind-body therapies, and regarded as
effective care. Being able to refer patients suffering from any tumors to CT, through a structured
procedure, integrated into the care pathway, would improve overall cancer management and the
quality of life of the patients during chemotherapy. Improved communication from the oncologist
about (T could better the relationships between the oncologist and the patient, and would be a
better way to reduce the choice of practices that might be at risk, while improving compliance
with conventional treatment. In this context, we report the opening of an integrative oncology
consultation within a comprehensive cancer center, detailing the procedure of the consultation,
describing the patients and their expectations, as well as the proposals made to them. This type of
consultation is still underdeveloped in France and will be the subject of studies in the field of
Humanities and social sciences.

La prise en charge des cancers s'est considérablement comple-
xifiée ces quinze derniéres années, permettant aux patients, par
une approche multidisciplinaire personnalisée, de vivre mieux
et plus longtemps. Cependant, au stade métastatique, la mala-
die reste en majorité incurable, méme si les traitements appor-
tent des réponses prolongées chez certains patients,
transformant le cancer en une maladie chronique. Cette survie
prolongée s'accompagne d'une volonté des patients de vivre le
plus normalement possible, avec le moins de retentissement de
leur maladie et des traitements sur leur vie personnelle. Les
soins de support sont ainsi devenus un élément fondamental
dans la prise en charge de ces patients. Les progreés en soins de
support médicamenteux ont suivi les progreés de I'oncologie. Le
sodle des soins de support, tel que défini par la DGOS en 2017
(prise en charge de la douleur, nutitionnelle, sociale et psycho-
ogique) suivi de tres prés par Factvté physique adaptée, le

‘niques antalgiques de recours, est ainsi déployé dans les éta-

blissements traitant les cancers. Les patients doivent étre
dépistés des différents besoins, tout au long de leur prise en
charge. Ils doivent bénéficier d'un accés précoce a des soins
palliatifs intégrés lorsque la maladie est incurable [1]. L'Institut
national du cancer (INCa) a récemment proposé de nouveaux
outils pour mieux systématiser ce dépistage (Référentiel orga-
nisationnel national sur les soins oncologiques de support des
patients atteints de cancer/avis d'experts. Octobre 2021). De
plus, de nouveaux symptomes physiques et/ou psychologiques
liés aux traitements oncologiques (notamment en lien direct
avec les innovations thérapeutiques, c.-a-d. immunothérapie,
thérapies ciblées) ou a la maladie elle-méme sont apparus,
faisant émerger de nouveaux besoins nécessitant que les cli-
niciens et les chercheurs en cancérologie se mobilisent pour y
répondre au mieux. Les attentes des patients eux-mémes ont
évolué, et dépassent régulierement le cadre de la médecine
conventionnelle. Dans ce contexte, la place de |'oncologie inté-
grative est discutée pour améliorer la prise en charge des

Glossaire

1¢ Thérapie(s) Complémentaire(s)
o1 Oncologie Intégrative
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patients.

Définitions de I'oncologie intégrative
La médecine intégrative, et plus spécifiquement I'oncologie
intégrative, associe les pratiques conventionnelles en
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cancérologie se fondant sur des preuves scientifiques majeures
(chimiothérapie, immunothérapie, thérapies ciblées, chirurgie,
la radiothérapie, mais aussi soins de support oncologiques
médicaux ou non médicaux : antibiotiques, antalgiques, anti-
dépresseurs, rééducation fonctionnelle, activité physique adap-
tée), aux pratiques non-conventionnelles a visée thérapeutique
(aussi appelées thérapies complémentaires) dont I'efficacité est
plus difficilement démontrable. Selon I'Organisation mondiale

‘aunvaste ensemble de pratiques de soins de santé qui n'appar-
tiennent pas a la tradition du pays (sinon il s'agirait de médecine
traditionnelle) et ne sont pas intégrées dans le systeme de santé
dominant. Dans |'approche intégrative, les thérapies complé-
mentaires ne se substituent pas aux traitements conventionnels
mais viennent en complément des traitements allopathiques.
Définie en 2017 par la Société d'oncologie intégrative (SIO :
Society for Integrative Oncology), 'oncologie intégrative est un
domaine des soins contre le cancer fondé sur des données
factuelles, centré sur le patient, utilisant des thérapies du corps
et de |'esprit, des produits naturels, et/ou des modifications de
mode de vie, en paralléle des traitements conventionnels. Le
but est d'améliorer la santé, la qualité de vie, et le devenir des
patients, ainsi que de sensibiliser, d'éduquer a la prévention et
d'aider les patients a devenir acteurs, avant, pendant et aprés le
traitement de leur cancer [2].

Les thérapies complémentaires séduisent de plus en plus de
patients qui y trouvent une satisfaction conséquente [3]. Le
focus sur la qualité de vie des patients en cancérologie ne
s'est déployé a grande échelle qu'assez récemment [4]. Il est
souvent reproché a la médecine conventionnelle de manquer
« d'humanisme » dans la prise en charge des patients (écueil
expliqué, en partie, par une surspécialisation de la médecine et
par le faible temps alloué aux consultations), tandis que la
médecine non-conventionnelle place le bien-étre du patient
au cceur de sa pratique. La littérature florissante sur le sujet
reflete I'engouement actuel [4,5]. A I'heure actuelle, I'OMS
recense plus de 400 thérapies complémentaires [4].

Enfin, certains auteurs, notamment francais, travaillent plus
spécifiquement sur le concept d'Interventions non médicamen-
teuses, regroupant des soins de support conventionnels et des
thérapies complémentaires. Ainsi, Ninot propose une classifica-
tion en cinq catégories : les interventions nutritionnelles en
santé (compléments alimentaires, régimes), les interventions
physiques en santé (ostéopathie, activités physiques adaptées),
les interventions psychologiques en santé (hypnose médicale,
psychothérapies de pleine conscience ou mindfullness), les
interventions numériques en santé (coaching, e-santé), et enfin
les interventions « autres » en santé (phytothérapie, aroma-
thérapie) [6]. Parmi ces interventions non médicamenteuses, la
prise en charge nutritionnelle, le soutien psychologique et
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l'activité physique adaptée sont des soins de support et font
partie intégrante des soins de support conventionnels. En
France, I'acupuncture, 'homéopathie (en cas de formation uni-
versitaire), la mésothérapie et l'ostéopathie sont les seules
thérapies complémentaires ayant été reconnues par le Conseil
national de |'ordre des médecins (CNOM) [4]. Le C(NOM ne les
cautionne par ailleurs que si elles sont pratiquées par un docteur
en médecine. Pour étre |égitimées, les thérapies non-conven-
tionnelles en général nécessitent de prouver leur efficacité et
leur non-dangerosité.

Niveaux de recommandations actuels en
oncologie

Selon la définition de la plateforme CEPS (http://www.
plateforme-ceps.fr/), «les interventions non médicamenteuses
font I'objet d'études d'efficacité. Elles ont un impact observable
sur des indicateurs de santé, de qualité de vie, comportemen-
taux et socioéconomiques. Leur mise en ceuvre nécessite des
compétences relationnelles, communicationnelles et éthiques »
[7]. Un état des lieux des essais controlés randomisés, réalisés
a travers le monde concernant les médecines alternatives et
complémentaires récemment publié, a souligné le nombre
faible, mais croissant d'études de ce type mais également leur
forte dispersion avec des effectifs de petite taille. Les auteurs
questionnent sur la méthode la plus pertinente pour évaluer les
thérapies complémentaires et |'objet de I'évaluation : efficacité,
innocuité, diminution des effets secondaires liés aux traite-
ments pour le cancer [8] ? Dans le cadre de la prise en charge
du cancer du sein, la Société d'Oncologie Intégrative (SI0) aprés
prise en compte uniquement des études controlées randomi-
sées concernant |'utilisation des thérapies complémentaires,
puis relecture par un panel d'experts de I'ASCO, a émis des
recommandations internationales en faveur de I'tilisation
des thérapies complémentaires, surtout celles du corps et de
I'esprit (musicothérapie, méditation, relaxation, yoga) comme
efficaces dans la réduction de l'anxiété, des troubles de
I'humeur et I'amélioration de la qualité de vie. L'acupression
et I'acupuncture diminueraient les nausées et vomissements
dus a la chimiothérapie [9,10]. Inversement, l'utilisation de L
Carnithine est considérée comme inefficace pour prévenir la
survenue de neuropathies chimio-induites. La prise de supplé-
ments alimentaires pour prendre en charge les effets secondai-
res des traitements du cancer du sein ne fait pas l'objet d'une
forte recommandation [9,10]. Dans le méme temps, les auteurs
de ces recommandations insistent sur la nécessité de continuer
les études, compte tenu du nombre élevé de thérapies complé-
mentaires insuffisamment étudiées pour les recommander ou
les éliminer [9,10]. En effet, la démonstration de I'effet propre
d'une thérapie complémentaire passe par un essai controlé
randomisé. La démonstration de I'efficacité globale d'une prise
en charge intégrative, incluant notamment I'aspect relationnel,
est plus difficile et plus discutable.
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De nombreuses études controlées mais non randomisées por-
tant sur plusieurs centaines patients suggérent un intérét pour
l'intégration des thérapies complémentaires aux traitements
oncologiques conventionnels, antinéoplasiques et de support.
Ainsi, une étude prospective, comparée a un bras controle
ouvert et une étude rétrospective avec bras contréle également
non randomisé rapportent que lintégration d'un processus
structuré pour référer les patients vers les thérapies complé-
mentaires améliorerait la prise en charge globale et la qualité de
vie pendant la chimiothérapie [11,12]. L'utilisation de thérapies
complémentaires dans une étude prospective contrélée non
randomisée a montré également une meilleure dose - intensité
chez des patientes recevant une association de chimiothérapie
par carboplatine et paclitaxel [13,14].

Enfin, I'oncologie intégrative permettrait de réduire I'utilisation
d'antalgiques non-opioides ou opioides [11,15]. Dans une étude
récente, rétrospective, non randomisée, portant sur des patien-
tes atteintes d'un cancer gynécologique, la mise en place d'un
programme d'oncologie intégrative comprenant notamment de

fecevant pas de thérapie complémentsire 16].
L'homéopathie, qui reste encore trés utilisée en France, ne
permet pas de diminuer les symptomes cliniques envahissants
(par exemple, pas de démonstration de I'effet propre de la
cocculine sur les nausées et vomissements [17]). En revanche,
cette thérapeutique bien tolérée et dépourvue d'interactions
médicamenteuses semble améliorer la qualité de vie des
patients [18]. A I'instar des autres thérapies complémentaires,
I'effet placebo des thérapies complémentaires ne doit pas étre
négligé [19], pas plus dailleurs que celui des traitements
allopathiques.

Un « socle de connaissances de base en
thérapies complémentaires » nécessai
a la pratique de I'oncologie et des

bénéfices a attendre pour les médecins

Risques des thérapies alternatives/
complémentaires

Contrairement aux bénéfices décrits ci-dessus avec les thérapies
complémentaires, I'impact négatif des traitements alternatifs
(c'est-a-dire remplacant complétement la prise en charge onco-
logique) sur la survie est démontré pour les cancers du poumon,
de la prostate, du sein et colorectaux, étayant I'opposition des
oncologues a ce type de traitements [20]. Il faut également
rester trés prudent vis-a-vis des thérapies complémentaires
pour pouvoir les intégrer de maniére bénéfique. En effet, les
disparités de pratiques ou encore I'interaction avec les traite-
ments anticancéreux peuvent avoir des conséquences déléte-

négativement sur une chimiothérapie [19,21]. L'utilisation
des thérapies complémentaires, dans une étude rétrospective
chez des patients atteints de cancers métastatiques de primitifs
variés est associée a un retard de début du traitement conven-
tionnel, une augmentation du refus de la chirurgie, et du risque
de refuser un second traitement. La conséquence de ce retard de
traitement est une diminution de la survie a cing ans. Mais, de
maniére tout a fait intéressante, cette diminution de survie
disparait si des mesures d'observance aux traitements conven-
tionnels sont proposés aux patients [22].

Ouvrir le dialogue sur les thérapies
complémentaires

L'attention et les informations relatives aux traitements conven-
tionnels et aux thérapies complémentaires délivrées par les
cliniciens influencent les attentes des patients [17]. Une meil-
leure communication du médecin autour des thérapies complé-
mentaires pourrait améliorer positivement la relation entre le
médecin et le patient, ainsi que le niveau de satisfaction et de
bien-étre de ce dernier [19]. La plupart des études rapportent
que seul un tiers des patients informe son oncologue de I'uti-
lisation de thérapies complémentaires. Ce taux est supérieur
quand on s'intéresse aux pathologies non cancéreuses ou ne
mettant pas en jeu le pronostic vital. Les patients rapportent
qu'ils considérent que leur oncologue est déja occupé par la
prise en charge conventionnelle de leur cancer avec une tem-
poralité de la consultation qui ne permet souvent pas de sortir
du cadre strict du traitement oncologique [21]. O, la croyance en
I'efficacité de ces traitements doit sans doute étre entendue par
les cliniciens pour renforcer I'adhésion a la prise en charge. Une
réticence a dialoguer, un manque de positionnement, ou un
positionnement systématiquement négatif des professionnels
de santé a I'égard des thérapies complémentaires pourraient
affecter négativement la relation patient-médecin et entretenir,
voire motiver des choix de pratiques pouvant étre a risque [23].
Il est ainsi préconisé que les oncologues engagent la discussion
avec leurs patients afin de les orienter vers des professionnels
possédant une formation réglementaire - ou tout le moins de
solides compétences - sur les thérapies complémentaires [19].
Ceci permettrait d'améliorer la qualité de vie relative a la santé
et la qualité de la relation médecin-patient. Il est également
attendu une meilleure observance des traitements convention-
nels, et in fine une amélioration de la survie, les thérapies
complémentaires améliorant I'observance des patients a I'égard
des traitements conventionnels et accroissant les capacités de
résilience et de coping en santé [16].

Représentations des thérapies complémentaires par
les patients

Le patient atteint de cancer acquiert des compétences grace
a I'éducation thérapeutique, au savoir expérientiel, aux échan-
ges avec les pairs et aux démarches dérivées d'éducation/

res : par exemple, l'usage d'antioxydants peut interférer information apportées par le systtme de santé (internet,
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blogs. ..), méme si les envies et les possibilités d'engagement
dans leurs soins sont variables. Les thérapies complémentaires
aident les patients a se sentir acteurs dans la gestion de leur
maladie et de leur traitement. Ces derniers attendent des
thérapies complémentaires qu'elles atténuent les effets indé-
sirables des traitements anticancéreux, qu'elles consolident
leurs défenses immunitaires afin de mieux endurer les traite-
ments anticancéreux, qu'elles améliorent leur niveau de bien-
étre et leur qualité de vie, et parfois méme qu'elles guérissent
leur pathologie [24]. Il peut ainsi se créer un écart entre ce qui
est souhaité et ce qui est pour l'instant démontré. De maniére
tout a fait alarmante, une étude américaine a rapporté en
2018 que 40 % des Américains, 38 % des soignants et 22 %
des patients atteints de cancer croyaient que I'on pouvait quérir
du cancer avec uniquement des traitements alternatifs [25]. Se
surajoute le risque, dans cette population rendue vulnérable par
la maladie, d'abus financier voire de dérives sectaires, en raison
de la grande disparité des pratiques et de leur validation
scientifique.

Beaucoup d'oncologues n'ont pas conscience des connaissances
qu'ont acquis leurs patients a I'égard de ces pratiques non-
conventionnelles parce qu'ils n'abordent pas la question durant
la consultation [26]. Pourtant, eux aussi pourraient tirer profit de
ce genre d'accompagnement dans la mesure ou les soignants
nourrissent également des attentes vis-a-vis des thérapies
complémentaires. Ceux-ci aspirent a ce que ces thérapies aident
leurs patients a mieux se préparer aux chimiothérapies, qu'elles
soulagent les effets indésirables des traitements convention-
nels, et qu'elles facilitent une prise en charge psychologique en
lien avec la maladie [24].

La consultation d'oncologie intégrative :
expérience internationale et organisa
développée au centre Léon-Bérard

Retour d'expériences

L'oncologie intégrative prend de plus en plus d'ampleur dans
certains pays, afin que la médecine conventionnelle et la méde-
cine non-conventionnelle ne soient pas appréhendées sous un
angle clivant mais davantage dans une perspective globale. En
Belgique, I'lnstitut de cancérologie Arsene-Burny de Liége,
fonde actuellement un « centre de bien-étre » nommé 0ASIS
proposant aux patients et aux aidants différentes activités
autour du bien-étre et du confort. Une enquéte préliminaire
a permis de définir les activités dont les patients ont principa-
lement besoin [27]. Quatre axes d'action y sont développés
portant respectivement sur (1) la diététique (atelier de cuisine),
(2) le corps (soins esthétiques, massages, réflexologie), (3) la
revalidation douce (activités physiques adaptées), (4) la psy-
choéducation et l'auto-hypnose. Ce centre est concu dans
l'objectif de raffermir I'efficacité, la sécurité et la qualité des
thérapies complémentaires, de sorte, in fine, & améliorer la
qualité de vie des patients. Aux Etats-Unis, plus de 60 % des
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instituts nationaux de cancer (NCI) proposent aux patients des
consultations de médecine intégrative [28]. Ils encouragent les
prises en charge holistiques [29,30]. En Israél, une étude a
illustré en quoi une consultation dédiée a I'orientation des
patients vers des thérapies complémentaires adaptées amélio-
rerait la prise en charge globale et la qualité de vie des patients
traités par chimiothérapie, tandis qu'elle atténuait les troubles
thymiques de type dépression, anxiété et renforcait le bien-étre
de patients atteints de cancer du sein ou de cancer colorectal
[11]. En Australie, entre 2013 et 2019, 71 services spécialisés en
oncologie intégrative ont été introduits dans des instituts de
cancer situés en zone urbaine [28]. Toutefois, si I'oncologie
intégrative tend a se développer, elle est loin de s'étre démo-
cratisée a l'international. Pour exemple, au Canada, si des efforts
sont menés pour que l'oncologie intégrative se déploie, les
patients restent peu guidés par leurs oncologues dans la pra-
tique des thérapies complémentaires [31]. Les principaux freins
aux développements de ce genre d'initiatives sont liés au
manque de preuve scientifique sur I'efficacité des thérapies
complémentaires dans la littérature, au manque de modéles
de soins intégrant les thérapies complémentaires au moment
du diagnostic du patient, au manque de données sur le rapport
cout/efficacité de ces programmes, ou encore au manque de
formations des professionnels de santé sur les thérapies
complémentaires [28]. De nombreux efforts de la part des
cliniciens et chercheurs en oncologie doivent étre poursuivis
afin de pallier ces limitations.

Initiative organisationnelle : la consultation
d'oncologie intégrative au centre Léon-Bérard

Au centre Léon-Bérard, CLCC de Lyon, la consultation d'oncologie
intégrative ouverte en septembre 2021, s'intégre au sein du
département interdisciplinaire des soins de support en oncolo-
gie (DISSPO), a la suite du développement progressif de I'offre
en thérapies complémentaires proposée aux patients. Cette
consultation dédiée aux thérapies complémentaires est menée
par une onco-pneumologue exercant au sein du DISSPO et du
département de cancérologie médicale sur un temps dédié. Les
patients adressés par leur oncologue ou par les infirmiéres de
coordination, présentent des symptomes difficiles et/ou ont un
souhait d'étre conseillés vis-a-vis des thérapies complémentai-
res. La liste des symptomes n'est pas exhaustive. Un des objec-
tifs est, en premier lieu, de garantir la sécurité des patients et/
ou de prévenir les fausses idées : « naturel » ne veut pas dire
sans risque, les thérapies complémentaires entreprises par le
patient peuvent avoir des interactions défavorables avec les
traitements spécifiques en cours, une thérapie complémentaire
ne peut jamais répondre a une situation d'urgence, placebo ne
veut pas dire inefficace, et enfin I'absence de preuve n'est pas la
preuve de |'absence d'efficacité [32].

L'objectif de la prise en charge est d'améliorer la santé, la qualité
de vie et le devenir des patients adressés. La méthode consiste
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a analyser les symptomes liés au cancer/aux traitements, leur
caractere réfractaire, a entendre la demande de thérapies
complémentaires, les souhaits éventuels, les attentes, et les
thérapies complémentaires déja utilisées. Le remplissage par le
patient de I'tchelle d'évaluation des symptomes d'Edmonton
[33] permet de fixer ensemble les objectifs. Il s'agit ensuite de
hiérarchiser les besoins (notamment pour une meilleure alloca-
tion de ressources limitées) et de mettre en place une organisa-
tion coordonnée des différentes compétences impliquées
conjointement aux soins conventionnels, d'oncologie ou de
support.

Pour les patients utilisant déja des thérapies complémentaires, il
s'agira de les rediriger, le cas échéant, vers des thérapeutiques
ou des changements de mode de vie fondés sur des données
probantes, efficaces et sures [34]. Ce temps d'écoute active,
volontiers long, se rapproche de la temporalité des consultations
données par les équipes de soins palliatifs. Pour nombre de
patients, il s'agit d'abord de prendre un temps pour dépister les
besoins en soins de support dans leur ensemble ; et de les
diriger, le cas échéants vers des professionnels des soins
conventionnels (psychologue, diététicienne, activité physique
adaptée...). Ce temps dédié, trés bien recu par le patient,
constitue une étape charniére pour I'établissement d'une rela-
tion patient-médecin de qualité. Au terme de cette consultation
est proposée au patient une offre individualisée de thérapies
complémentaires, en privilégiant celles qui ont un rationnel
scientifique et qui ont été étudiées dans le domaine de I'onco-
logie. Il s'agit de proposer « le bon soin au bon patient au bon
moment ». Certaines thérapies complémentaires sont accessi-
bles dans le centre de soins (prescription d'aromasticks d'huiles
essentielles a visée anxiolytique, antinauséeuse, par exemple,
hypnose médicale, méditation pleine conscience, réflexologie
plantaire....). Une coordination se fait entre le médecin adres-
seur et les praticiens de thérapies complémentaires. Pour
d'autres thérapies complémentaires, nous privilégions les asso-
ciations (type « Espace Ligue contre le Cancer ») ou |'accés est
gratuit ou peu onéreux, ce qui permet une équité d'accés aux
thérapies complémentaires. Pour les patients ayant déja
consulté des praticiens, nous conseillons la poursuite si la thé-
rapie complémentaire parait pertinente et sans risque, ou I'arrét
notamment en cas de dérive dogmatique et/ou financiére. Les
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la littérature, comme office royal, n’en finit pas de
mourir, c’est-a-dire de se survivre. Soyons a cet égard
sans la moindre illusion.

Et sans aucune arrogance. La preuve de ma crainte
de toujours, pire cette année-la puisqu’elle devait étre la
derniére, et la raison profonde pour laquelle je me suis
toujours trouvé incapable de m’atteler 4 un cours avant
la premiére legon, c’était bien la terreur que personne ne
vint I’écouter, ’angoisse de me retrouver seul, comme
les enfants qui invitent leurs camarades pour leur gotter
d’anniversaire. La nuit précédente, les cauchemars les
torturent ; ils redoutent que nul ne sonne a la porte.
J’admire mes collégues qui préparent leur cours durant
I’été, comme s’ils étaient siirs d’eux, c’est-a-dire de leur
public. Je crains de pousser la porte, ou d’étre poussé a
travers elle par le régisseur, et de me trouver face a une
salle déserte. C’est le fantasme du «Vieux Saltim-
banque», le poéme en prose du Spleen de Paris qui
décrit la désolation de ’acteur 4gé, prostré, abandonné
de tous:

Au bout, a ’extréme bout de la rangée de baraques, comme
si, honteux, il s’était exilé lui-méme de toutes ces splendeurs,
je vis un pauvre saltimbanque, vouaté, caduc, décrépit, une
ruine d’homme, adossé contre un des poteaux de sa cahute
[...]. Il ne riait pas, le misérable! Il ne pleurait pas, il ne
dansait pas, il ne gesticulait pas, il ne criait pas; il ne chantait
aucune chanson, ni gaie ni lamentable, il n’implorait pas. Il
était muet et immobile. Il avait renoncé, il avait abdiqué. Sa
destinée était faite. [...] Et, m’en retournant, obsédé par
cette vision, je cherchai a analyser ma soudaine douleur, et
je me dis: Je viens de voir I'image du vieil homme de lettres
qui a survécu a la génération dont il fut le brillant amuseur ;
du vieux poéte sans amis, sans famille, sans enfants, dégradé
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Résumé- Contexte : Le recours aux pratiques de soins non conventionnelles concerne une large proportion de
la population en France, en particulier les patients ayant des maladies chroniques. Certaines sont utilisées par
des professionnels de santé et sont intégrées aux soins conventionnels, par exemple dans des services hospitaliers
de médecine intégrative. Sensibiliser les étudiants en médecine & ces approches est important pour miewx
accueillir les choix thérapeutiques des patients et savoir les conseiller. La question de implication de Iuniversité
dans une formation & la médecine intégrative et certaines pratiques non conventionnelles est cependant
debattue en France et ne fait pas consensus. Objectif: Aprés une clarification des concepts principaux
mobilisés, cet article dresse un état des lieux de D'enseignement universitaire des pratiques de soins non
conventionnelles et de la médecine intégrative en France. Il propose une analyse succincte de la structuration de
la médecine intégrative et de son enseignement en Suisse et en Allemagne. Résultats : Notre analyse permet
didentifier certaines insuffisances dans 'offre de formation en France. Nous argumentons qu’un des aspects de
la stratégie de réduction des risques appliquée & ces pratiques passe par une implication de I'université dans
Venseignement de la médecine intégrative. Le projet d’une formation spécialisée transversale en médecine
intégrative est proposé comme une réponse possible. Conclusion : La structuration de la médecine intégrative
et de son enseignement en France permettrait d'offrir aux patients un accés sécurisé & certaines pratiques
pertinentes et la France de rejoindre les nombreux pays qui la devancent dans ce domaine.

Mots clés : médecine intégrative, thérapies complémentaires, formation initiale,
formation spécialisée transversale, compétences

Abstract. Context: The use of non-conventional healthcare practices concerns a large proportion of the
population in France, particularly patients with chronic illnesses. Some are used by healthcare professionals and
integrated into conventional medicine, for example in hospital departments for integrative medicine. Raising
awareness of these approaches among medical students is an important step towards better accepting patients’
therapeutic choices and advising them. However, the question of university involvement in training in
integrative medicine and certain non-conventional practices is still being debated in France, and there is no
consensus on the matter. Purpose: After clarifying the main concepts involved, this article takes stock of
university teaching of non-conventional healthcare practices and integrative medicine in France. It also
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provides a brief analysis of how integrative medicine is structured and taught in Switzerland and Germany.
Results: Our analysis identifies a number of shortcomings in training provision in France. We argue that one
aspect of the harm reduction strategy applied to these practices involves university involvement in the teaching
of integrative medicine. The project for a cross-disciplinary specialist training course in integrative medicine is
proposed as a possible response. Conclusion: The structuring of integrative medicine and its teaching in
France would offer patients secure access to certain relevant practices, and enable France to join the many

countries that are ahead of it in this field.

Keywords: complementary and integrative medicine, training, knowledge, skills

Introduction
Contexte et problématique

Le recours & des pratiques de soins non convention-
nelles (PSNC) en France concerne une large proportion de
la population générale [1], en particulier les patients qui
souffrent de pathologies chroniques [2]. La France se situe
dans le peloton de téte des pays d’Europe ot les patients
ont le plus recours a ces pratiques [3]. Certaines sont
utilisées par des professionnels de santé et sont intégrées
aux soins conventionnels dans des services hospitaliers ;
certains services portent méme le nom de «service de
médecine intégrative» [4,5]. Il est important que les
étudiants en médecine (et plus largement en santé) soient
sensibilisés & L'existence et au contenu de ces pratiques
pour mieux accompagner voire conseiller leurs patients [6].
Parmi les futurs médecins, certains souhaiteront se former
4 Pune ou 'autre de ces pratiques grace aux formations
universitaires ou a défaut & des instituts de formation
privés. Le role que l'université doit jouer dans cette
sensibilisation et cette formation fait cependant débat
dans un contexte ou les voix de certains médecins et
professionnels de santé s'élévent pour dénoncer les risques
de ces pratiques [7], contester leur intégration dans les
soins conventionnels, voire demander Iinterdiction de leur
enseignement en faculté de médecine [8].

Objectif

Aprés avoir procédé a des clarifications lexicales et
sémantiques concernant les diverses pratiques de soins
concernées, nous tentons dans cet article de dresser un état
des licux du développement de la médecine intégrative en
France, en présentant les arguments qui soutiennent la
nécessité de structurer Ienseignement de la médecine
intégrative et de certaines PSNC au cours des études
médicales. Nous proposons également un agenda pour ce
développement en France en nous appuyant sur I'exemple
de pays voisins qui disposent de quelques longueurs
d’avance dans ce domaine.

Définitions
Pratiques de soins non conventionnelles (PSNC)
Cette dénomination est celle retenue en France par le

Ministére de la santé 9] et par le Conseil national de Pordre
des médecins (CNOM) [7] pour désigner un ensemble de

pratiques définies par «ce quelles ne sont pas», clest-a-
dire par opposition & la «médecine conventionnelle».
Selon le Ministére et le CNOM, les PSNC ne seraient « pas
intégrées aux soins conventionnels, pas reconnues sur le
plan scientifique par la médecine conventionnelle, pas
enseignées dans la formation initiale des médecins ». Cette
définition par la négative s'aligne avec les conclusions d'un
travail de synthése de la littérature internationale portant
sur les structures sémantiques utilisées pour qualifier ces
pratiques [10]. Cette définition interroge donc la définition
de la médecine conventionnelle.

Médecine conventionnelle

Ce concept a une définition imprécise et est employé
pour désigner «le systéme de santé dominant dans un pays
et 4 un moment donné» [10]; il peut donc varier en
fonction du pays et de I'époque. En France, le CNOM
précise en effet que la médecine conventionnelle ne dispose
pas de critéres de définition réglementaire ou juridique.
Claire Siret, Présidente de la section de santé publique au
CNOM argumente ainsi dans un courrier en date du
22février 2023: « Aujourd’hui aucun texte ne définit
juridiquement la médecine conventionnelle et ses critéres.
Seules les autorités publiques, la direction des enseigne-
ments supérieurs et le ministére de la santé sont habilités a
établir le programme des études médicales en concertation
avec les responsables de chaque spécialité. » Par consé-
quent, définir les PSNC par «ce qu'elles ne sont pas», en
opposition a une « médecine conventionnelle », elle-méme
mal définie, contribue & brouiller le message. On pourrait
tout autant définir la médecine conventionnelle en disant
quelle «n’est pas» non conventionnelle...

Les zones grises laissées par cette définition imprécise
de la médecine conventionnelle et des PSNC deviennent
d’autant plus visibles quand on examine en détail la liste
des PSNC proposées par le Ministére de la santé [9], les
différences avec la liste proposée par le CNOM [7] et les
critéres de démarcation du Ministére [9]. La liste fournie
par le Ministére comprend un ensemble trés hétéroclite de
pratiques n’ayant fait I'objet d’aucune évaluation scienti-
fique et d’autres comme I’ Eye Movement Densensitization
and Reprocessing (EMDR, méthode de référence pour le
traitement du psycho-traumatisme simple) ou lacupunc-
ture, qui ont fait 'objet de nombreuses ¢tudes et sont
mémes recommandées par plusieurs sociétés savantes dans
le monde [11,12]. Certaines pratiques comme ’acupunc-
ture, I'homéopathie et l'ostéopathie médicale sont
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d’ailleurs réservées aux professions médicales en France.
Malgré cela, elles restent classées parmi les PSNC pour le
Ministére tandis que pour le CNOM, elles ne sont ni
conventionnelles, ni non conventionnelles: bien que
figurant dans son rapport dédié aux PSNC [7], le CNOM
les dénomme « procédés thérapeutiques » (ajoutant méme
pour I'acupuncture qu'elle est « appelée a tort PSNC »). Le
terme de « procédé thérapeutique » n’est employé ni par le
Ministére ni par aucune institution internationale. Une
analyse épistémologique détaillée des concepts de « méde-
cine conventionnelle » et de « PSNC» et de leurs critéres
de démarcation a.été proposée dans les réponses du Collége
universitaire des médecines intégrative et complémentai-
res (CUMIC) aux questions du comité d’appui technique a
Pencadrement des PSNC [13].

Thérapies complémentaires

Elles sont définies par 'Organisation mondiale de la
santé et de fagon générique comme des thérapies qui «ne
sont pas complétement intégrées au systéme de santé
dominant dans un pays» [14] mais cette dénomination
n'est pas retenue par le Ministére de la santé et le CNOM
en France.

Le National Center for Complementary and Integra-
tive Health, section du National Institute for Health aux
Etats-Unis dévolue a la médecine intégrative, propose de
classer cet ensemble hétéroclite de thérapies en fonction de
leur apport thérapeutique principal [15] (c’est-d-dire, sa
modalité d’absorption ou de délivrance). Elle peut étre
nutritionnelle (régimes spéciaux, compléments alimentai-
res, phytothérapie, probiotiques, etc...), psychologique
(méditation de la pleine conscience, etc...), physique
(massage, manipulations vertébrales, etc...) ou peut
combiner des approches, par exemple psychologiques et
physiques (yoga, tai chi, acupuncture, danse ou thérapies
artistiques, etc...) ou encore psychologiques et nutrition-
nelles (alimentation en pleine conscience, etc...).

Les travaux du Collége universitaire des médecines
intégrative et complémentaires (CUMIC) ont précisé que
le terme «complémentaire» ne définit pas tant une
«thérapie» que sa modalité d’usage [16] ou les comporte-
ments d’utilisation & leur égard [17]. Le CUMIC préfere
néanmoins cette appellation (certes imparfaite), car elle
permet sémantiquement de positionner d’emblée ces
thérapies dans une utilisation « en association » cohérente
4 la médecine dite conventionnelle (et non «en alterna-
tive», c’est-a-dire «a la place de», ou «en paralléle»,
Cest-a-dire, sans que le médecin ne soit au courant). Ce
choix s'inscrit dans la démarche de réduction des risques et
des dommages appliquée a ces thérapies [16], considérant
que P'usage alternatif ou parallele 4 la médecine dite
conventionnelle est surtout celui qui pose probléme.

Médecil

intégrative

Ce terme désigne I'association des thérapies complé-
‘mentaires les plus pertinentes dans une indication donnée
et dans un parcours de soins défini, en association aux soins

conventionnels [5,18]. Il est utilisé préférentiellement
(mais non exclusivement) dans la prise en charge de
pathologies chroniques ou fonctionnelles (soins de support
en cancérologie, lombalgies chroniques, endométriose,
etc... [19,20]). Cette définition précise donc bien que ce
n’est pas parce qu'un ou plusieurs soignants ont été formés
et pratiquent, par exemple, I’hypnose ou I'acupuncture
dans un service de médecine que ce service a une approche
de médecine intégrative. Comme tout projet thérapeu-
tique médical, une structuration des parcours de soins en
médecine intégrative, une coordination des professionnels
et une formation validée des professionnels a certaines
PSNC et au modéle de la médecine intégrative sont des
pré-requis. A titre d’exemple, la fédération des cliniques
intégratives en Suisse a élaboré un catalogue de critéres
qualité pour les hopitaux et cliniques souhaitant étre
certifiés avec le label «médecine intégrative». Ce
catalogue (publié sur son site: https://integrative-klini-
ken.ch/) distingue trois niveaux de structuration de 'offre
qui tient compte entre autres, du niveau de structuration
des soins, de la formation du personnel, de 'enseignement
dispensé et de la recherche.

Soins de support

Ce terme correspond aux premiers «soins complé-
mentaires » — terme initialement proposé par I’ Association
francophone de soins oncologiques de support (AFSOS) -
financés par Phopital et les centres de chimiothérapie anti-
cancéreuse pour aider et améliorer le «bien-étre» des
patients ayant un cancer (prise en charge de la douleur,
soutien psychologique, approche nutritionnelle, mais aussi
soins esthétiques, ...) [21]. L'offre de soins complémentai-
res peut étre trés variable (acupuncture, qi gong, hypnose
thérapeutique, sophrologie, art thérapie, diététique, ...).
Les soins de support sont ainsi 'ensemble des soins et
soutiens nécessaires aux personnes malades, tout au long
de la maladie, qui ont pour objectif d’améliorer leur qualité
de vie, de soulager certains symptémes génants. 1l peut
'agir des symptomes liés a la maladie (fatigue, douleurs,
etc.), & sa gestion psychologique (troubles anxio-dépres-
sifs, troubles du sommeil, etc.) ou aux effets secondaires
des traitements curatifs (bouffées de chaleur, nausées et
vomissements, céphalées, ctc.) et pour lesquels les
solutions conventionnelles notamment pharmacologiques
sont insuffisantes ou inefficaces [12,22]. Par définition, les
soins de support sont délivrés en association aux
traitements curatifs centrés sur la maladie et qui visent
sa stabilisation ou sa guérison.

Etat des lieux du développement de la
médecine intégrative en France

Un recours important aux pratiques de soins non
conventionnelles rarement rapporté aux médecins

On estime qu'en Europe, 50 4 80% de la population
générale a cu recours 4 une PSNC au moins une fois au
cours de sa vie [23,24] et que 40% y auraient eu recours
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durant Pannée écoulée [24]. En France, 30 & 40% des
personnes interrogées dans deux enquétes réalisées res-
pectivement en 2007 et 2014 déclaraient avoir utilisé au
moins une PSNC durant 'année écoulée [3,25]. L'utilisa-
tion est particuliérement forte dans le domaine des soins de
support, notamment en cancérologie, avec jusqu’a 85 %
des patients concernés[2].

Or les patients en parlent peu & leur médecin. Une
revue systématique associée a une méta-analyse de
14articles [26] a estimé que cette non-divulgation au
‘médecin concernerait 25 4 45% des patients utilisant des
PSNC de nature biologique (phytothérapie et complé-
ments alimentaires). Les raisons de cette non-divulgation
comprennent notamment I'absence de demande explicite
des professionnels de santé, la peur de leur désapproba-
tion, I'impression pour les patients que cette divulgation
serait sans importance, ou encore, la croyance que les
professionnels manquent de connaissances sur ces théra-
pies. Si la communication au médecin est parfois moins
aisée, les infirmiers sont volontiers en premiére ligne pour
aborder ces sujets : une étude australienne a montré que
75% disent étre réguliérement sollicités ou solliciter les
patients, 20% expliquant méme chercher systématique-
ment cet usage [27]. L'attitude différente des patients a
Pégard des infirmiers s'expliquerait, entre autres, par le
fait que les médecins sont moins enclins & reconnaitre
Putilité des PSNC que d’autres professionnels de santé
[28].

Une intégration progressive des pratiques de soins
non conventionnelles dans la médecine
conventionnelle

Au cours des dix derniéres années plusieurs centres de
médecine intégrative se sont développés en France.
Certains ont été créés dans des centres hospitaliers
universitaires (par exemple a Nice, Nantes, Bordeaux
4]), d’autres dans des établissements hospitaliers publics
et privés.

L'écho positif du grand public, des patients [29] et des
professionnels de santé [30] constitue un argument
auquel les directions hospitaliéres deviennent sensibles,
identifiant 1a une opportunité pour porter une image
différente et moins technique des soins, garante d'une
attractivité pour les soignants [30] et d’une confiance
pour les patients [31]. Par ailleurs, des approches
psychocorporelles (yoga, méditation, relaxation) sont
ou ont 6té proposées aux professionnels de santé dans
plusieurs hopitaux (notamment au cours de la pandémie
de Clovid-19), 4 leur demande, dans le cadre d’espaces de
ressourcement. L’objectif recherché par ces profession-
nels était entre autres d’améliorer la qualité de vie au
travail.

Des associations se sont également activement orga-
nisées pour porter des projets de médecine intégrative
(federation ressource, accompagnement des personnes
atteintes de cancer). La médecine ambulatoire n’échappe
pas 4 ce mouvement et connait un essor croissant au
travers de réseaux de santé intégrative.

Néanmoins, ce foisonnement d’initiatives nest ni
encadré, ni intégré & une politique de santé nationale. Le
terme «médecine intégrative» n’ayant pas de définition
encadrée par les autorités de santé, ceci laisse libre cours &
des initiatives parfois transgressives (par exemple, des
regroupements de praticiens de santé non professionnels
de santé déconnectés des soins conventionnels) qui
contribuent & rendre les messages confus aux yeux du
grand public et des autorités.

Une formation a la médecine intégrative insuffisante
au regard des besoins et des développements

Malgré ce recours important aux PSNC et le
développement progressif de centres de médecine inté-
grative, la sensibilisation et la formation des médecins & la
médecine intégrative sont trés insuffisantes en France. Les
étudiants en médecine et les médecins en exercice se disent
en difficulté pour apprécier la nature, la pertinence, les
indications éventuelles et surtout les risques de ces
thérapies, quels que soient les pays interrogés. En Europe
et ailleurs, prés de 50 % des étudiants expriment le besoin
d’une formation plus approfondie dans les thérapies
complémentaires [32-34]. Ce besoin n'est d’ailleurs pas
limité aux étudiants car parmi des pédiatres en exercice
interrogés en Suisse en 2021 [35], 82 % se disent intéressés
pour une formation complémentaire sur ces thérapies et
deux tiers se disent préts & les utiliser dans leur pratique.

ielles en

La position des instances médicales offi
France

L’Académie nationale de médecine considére que «les
thérapies complémentaires doivent étre enseignées dans
les facultés de médecine et les instituts de formation aux
professions de santé (tels que référencés dans le Code de la
santé publique) afin que les professionnels en connaissent
les intéréts potentiels et les limites, et afin de conseiller les
patients en toute transparence et objectivité. » [36].

Deson coté, la Conférence des doyens de médecine [37]
a affirmé son soutien en 2019 a l'enseignement des
thérapies complémentaires a I'université (et a réaffirmé
ce soutien par la voix du Doyen Patrick Baqué lors des
Etats généraux de la formation et de la recherche
médicales en septembre 2022), en vertu de «ouverture
desprit et du refus des dogmes » qui caractérise la mission
des universités depuis leur création. La Conférence
rappelle que «lesprit des Lumiéres doit guider les
responsables contemporains de la médecine universitaire
pour une mise en place progressive et éclairée d’une
médecine intégrative» et recommande la création de
départements de médecine intégrative.

Dans un contexte marqué par la pandémie de Covid-
19, la contestation des autorités sanitaires et la médiatisa-
tion de certaines dérives thérapeutiques, le Ministére de la
santé et de la prévention, a souhaité rouvrir le dossier des
PSNC en créant en juin 2023 un comité d’appui technique
a leur encadrement. L'un des buts affichés de ce comité
était de mieux définir, évaluer et encadrer ces PSNC.
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Des oppositions de certains membres du corps
médical, particuliérement fortes en France

Parallélement aux positions du Ministére, plusieurs
voix se sont élevées au sein du corps médical (et d’autres
professionnels de santé) pour dénoncer des pratiques
charlatanesques dangereuses, puis par extension, les
PSNC dans leur ensemble, qualifiées de « Fake Medicine»
(ou « FakeMed », terme plus médiatique pour désigner les
PSNC selon leurs auteurs et désignant des «thérapies
trompeuses »). La médecine intégrative fait I'objet des
mémes critiques, étant considérée par certains comme un
«cheval de Troie des Fakemed » au sein de la médecine
conventionnelle [38]. Un des motifs avancés pour rejeter
ces pratiques serait «leur absence de fondements et de
validité scientifiques». Certains demandent méme que
Penseignement des PSNC & I'université soit limité voire
interdit [8] et prennent une part active dans ce qu’il
nomment « la lutte contre la désinformation » au sujet des
PSNC (que ce soit sur les réseaux sociaux ou dans la presse
grand public). Leur angle stratégique vise non seulement
Palerte contre les pratiques dangereuses mais aussi le
développement de «'esprit critique» et de la «démarche
scientifique ».

Llesprit critique et la démarche scientifique, indispen-
sables pour tout étudiant en médecine, rejoignent certains
des objectifs pronés pour I'enseignement et I’apprentissage
de la lecture critique d’article. Cependant, en ne prenant
pas garde a appliquer le méme raisonnement critique de
fagon symeétrique & I'ensemble de la médecine convention-
nelle et pas seulement aux PSNC, un risque existe de
renforcer une idéologie scientiste chez les étudiants [39].
Cette idéologie conduit les étudiants a accorder une
confiance exagérée dans une certaine vision étroite de la
science [40]. Elle les améne a négliger Iimportance d’autres
aspects essentiels de la formation en médecine en lien avec
les sciences humaines (essentiels pour comprendre certains
enjeux de la relation et de Defficacité thérapeutiques en
médecine [40]), et a rejeter des pratiques comme les PSNC
qui ne sont pas d’emblée conformes a cette conception dite
«scientifique» de la médecine (pour une analyse plus
détaillée, voir [13]).

Interdire ou encadrer : deux stratégies de réduction
des risques et des dommages

Nous avons argumenté ailleurs Iintérét d’appliquer
aux PSNC la stratégie de réduction des risques et des
dommages qui a fait ses preuves en addictologie [16]. Ce
modéle part du constat qu'il existe un recours important
de la population générale et des patients aux PSNC,
qu'une limitation voire une interdiction prohibitive de
leurs recours serait non seulement inefficace mais «a
risque». Un premier risque serait de générer des
«pratiques 4 risque » chez des praticiens insuffisamment
formés, ne connaissant pas leurs limites et exercant sans
encadrement réglementaire. Un second serait d’encoura-
ger des «usages A risque» chez les patients, soit parce

qu'ils se tournent vers des « praticiens a risque » soit parce
qu'ils utilisent certaines thérapies potentiellement dange-
reuses en automédication ou sans le dire a leur médecin.

La proposition pragmatique de la réduction des risques
et des dommages consiste entre autres, a encadrer
certaines pratiques pour réduire les usages a risque. Un
aspect important de cette stratégie porte sur la formation
et 'enseignement des étudiants en médecine sur les PSNC.
1l part du postulat qu'une sensibilisation des étudiants &
ces pratiques permettra aux futurs médecins d’écouter
sans juger les choix thérapeutiques des patients, et aux
patients de se confier plus facilement a leurs médecins.
Ceci permettra en retour de mieux repérer les situations
d’usages a risque. Par ailleurs, et partant du constat qu’un
nombre non négligeable d’étudiants désirent se former
I'une ou I'autre PSNC, plusieurs questions se posent en
termes de réduction des risques: est-il préférable d’inter-
dire toute formation aux PSNC a l'université ? Doit-on
autoriser seulement certaines PSNC et si oui lesquelles,
selon quels critéres? Quelle serait la balance bénéfice/
risque d'une telle interdiction qui pourrait pousser les
étudiants & se tourner vers des instituts de formation
privés lucratifs, sans contréle des instances universitaires
et sans contrainte quant aux exigences relatives a esprit
critique et & la démarche scientifique? Peut-on déja
améliorer la qualité des formations universitaires existan-
tes et en structurer de nouvelles répondant aux nouveaux
enjeux de notre systéme de soin ?

Nous allons tenter de répondre a ces questions plus loin
en commencant par un état des lieux de I'enseignement de
la médecine intégrative et des thérapies complémentaires
en France.

Etat des lieux de I'enseignement des
thérapies complémentaires en France

Depuis de nombreuses années, plusieurs facultés ont
inclus des enseignements obligatoires ou optionnels
dintroduction ou de sensibilisation aux PSNC au cours
du cursus médical initial. Plus tard dans la formation, des
diplomes universitaires ou inter-universitaires (DU/DIU)
sont accessibles pour les internes ou médecins désireux de
se former & une thérapie complémentaire spécifique.

En 2018, a été créé le CUMIC, membre de la
Coordination nationale des colléges d’enseignants en
médecine (CNCEM) [41]. Ce collége regroupe des
universitaires médecins, pharmaciens, dentistes, sage-
femmes, psychologues, chercheurs et des responsables
denseignement de plusieurs disciplines concernées par la
médecine intégrative et les thérapies complémentaires
(voir le site : www.cumic.fr). Son objectif principal est de
structurer sur le territoire national, Penseignement des
thérapies complémentaires et de la médecine intégrative
avec Dobjectif de répondre aux besoins de formation
respectivement pergus, exprimés, prescrits ou démontrés
des futurs médecins, professionnels de santé et psycholo-
gues, ainsi qu'aux exigences de qualité scientifique
attendues d’'un enseignement universitaire. Un autre
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objectif du CUMIC est de conduire et soutenir une
évaluation scientifique de ces thérapies. Cependant, et
comme les autres colliges de médecine & notre
connaissance, le CUMIC n’a pas encore, a ce jour
dorientation théorique définie; il n’a pas mis en place
de référentiel de compétences, de formation, d’évalua-
tion ou d’accréditation.

Actions de structurations réalisées

Au niveau du deuxiéme cycle des études médicales,
cette structuration s'est matérialisée en 2021 par la
création et la rédaction d'un enseignement intitule
«Utilité et risques des interventions non médicamenteuses
et des thérapies complémentaires». Cet item (n°327,
téléchargeable sur le site du CUMIC) est obligatoire et fait
donc I'objet de questions pour les examens facultaires et
Dépreuve nationale classante de cinquiéme année. Il
sensibilise les étudiants 4 la médecine intégrative et &
quatre thérapies complémentaires (acupuncture, hypnose,
médecine manuelle et méditation pleine conscience). Ce
nombre reste actuellement limité au regard de la grande
diversité des pratiques.

Au niveau des formations professionnelles continues,
une seconde action de structuration du CUMIC a consisté
4 engager une démarche qualité visant a améliorer la
qualité et les exigences scientifiques pour les diplomes
universitaires ou inter-universitaires (DU/DIU) portant
sur les thérapies complémentaires et la médecine inté-
grative. En effet, la qualité des formations continues
universitaires sur les thérapies complémentaires s'avére
trés hétérogene en France. Elle suscite parfois des
interrogations chez les étudiants ou les professionnels
qui souhaitent se former, mais également pour les
employeurs (qui financent ces formations & leurs
employés) ou pour les responsables d’enseignements
(doyens, autres professeurs de médecine et de pharmacie)
qui‘ont parfois besoin d’un éclairage pour apprécier la
qualité de U'enseignement dispensé dans leur établisse-
ment. Ces interrogations sont également nourries par les
critiques venant de ceux qui considérent que ces thérapies
ne devraient pas étre enseignées a Iuniversité [8].

L'élaboration des critéres de qualité pour les DU/DIU
a reposé sur un processus itératif de construction
méthodique du consensus de type Delphi. Un groupe de
pilotage composé d’un universitaire, d’une responsable
d’un institut de formation et d’un professionnel de terrain
impliqué dans I'enseignement a proposé une premiére liste
de critéres de qualité. Ensuite, la premiére proposition a
6té soumise & I'avis et aux commentaires des membres du
bureau du CUMIC (neuf personnes dont sept universitai-
res). Enfin, la proposition définitive a été adoptée lors
d’une réunion oi I'ensemble des membres du bureau était
présent. Lors de cette réunion, Pensemble des points de
discussion a été résolu par consensus. La production de
critéres de qualité du CUMIC est basée a la fois sur
P'indépendance du CUMIC, sur I'expertise universitaire de
ses membres qui évaluent Uenseignement, et sur le respect
des critéres de qualité des preuves en santé.

Les critéres qualité du CUMIC pour les DU/DIU sont
publiés sur la page « enseignement » du site du CUMIC. Le
CUMIC a ainsi invité les différents doyens de médecine
(via le président de la conférence des doyens de France) a
encourager les porteurs de DU/DIU & solliciter une
évaluation externe de ces DU/DIU. Ceux répondant aux
critéres qualités établis par le CUMIC seront publiés au fil
de Teau sur son site (avec mention de la date de
Pévaluation). Ceux ayant été évalués et ne répondant
pas & ces critéres ne seront pas mentionnés sauf si le
responsable universitaire et le coordinateur pédagogique le
souhaitent (avec mention des critéres non remplis). Une
réévaluation réguliere tous les quatre ans sera proposée.

Analyse des lacunes existantes

La qualité des enseignements relatifs aux thérapies
complémentaires dans les modules d’enseignement option-
nels facultaires n’est pas évaluée a ce jour. A titre indicatif,
la faculté de médecine de Strasbourg a créé en 2023 un
observatoire de I'enseignement des thérapies complémen-
taires [42]. Inspiré d’une autre initiative d’observatoire
menée & Nice [43] et de la démarche qualité du CUMIC, elle
vise, dans une démarche vertueuse, & évaluer et ameliorer
ces enseignements pour en garantir la qualité scientifique
et critique.

Si litem 327 relatif aux thérapies complémentaires est
obligatoire depuis la réforme du deuxieme cycle des études
médicales, le volume horaire qui lui est consacré et les
modalités selon lesquelles il est enseigné restent a ce jour
imprécis. Une enquéte de terrain menée par le CUMIC met
en évidence d’assez fortes disparités selon les facultés.

Concernant la démarche qualité des DU/DIU, elle
gagne & étre davantage connue et diffusée. A ce jour, un
faible nombre de responsables d’enseignement ont sollicité
Pavis du CUMIC et la sensibilisation réguliére des doyens
apparait nécessaire.

Si une sensibilisation des étudiants aux thérapies
complémentaires constitue une premiére étape impor-
tante, une véritable formation & la médecine intégrative
requiert un corpus théorique et pratique plus conséquent
et structuré afin de répondre aux objectifs de soins. Mais
nous constatons I'absence d’une formation théorique
articulée de facon cohérente a une expérience de terrain
dans des services pratiquant la médecine intégrative.
Comme évoqué plus haut (cf. la section « Définitions »)
cette derniére ne consiste pas en une simple juxtaposition
de pratiques diverses complétant certaines insuffisances de
la médecine conventionnelle. Des pays voisins de la France
ont déja acquis une certaine expérience dans la structura-
tion de la médecine intégrative et de son enseignement
facultaire. Nous allons détailler succinctement les modéles
Suisse et Allemand.

L’exemple de la Suisse

En réponse 4 une votation dinitiative populaire, la
Suisse s'est engagée depuis plus de dix ans dans une
structuration forte de la médecine intégrative au niveau
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des praticiens non professionnels de santé d’une part [44],
et dans le secteur médical et soignant de l'autre. Cette
votation a permis de renforcer le déploiement et I'enca-
drement universitaire de la médecine intégrative [45], déja
en cours & I'époque et a conduit 4 la nomination de quatre
professeurs de médecine sur une chaire dédiée a la
médecine intégrative. A ce titre, la médecine intégrative
fait partie de l'enseignement obligatoire de toutes les
formations prégraduées en médecine (www.profilesmed.
ch). La Suisse dispose aussi de diplomes équivalents aux
DU/DIU francais (appelés attestations de formation
complémentaires) dont certains portent sur des thérapies
complémentaires (acupuncture, homéopathie, médecine
anthroposophique, etc.) ou sur la médecine intégrative. La
Suisse est actuellement en train de développer une
formation approfondie interdisciplinaire en médecine
intégrative. 1l s'agit de l'équivalent francais d’une
formation spécialisée transversale (FST). Une FST, en
France, est un diplome de médecine d’une durée d’un an,
réalisé pendant le cursus de spécialisation du troisiéme
cycle et qui donne une compétence particuliére et reconnue
a exercer dans la spécialité concernée.

Cependant, la médecine intégrative n'est pas reconnue
comme une spécialité médicale & part entiére en Suisse et
les lieux de formation universitaire en médecine intégra-
tive restent insuffisants pour répondre a la forte demande
des médecins. Une conséquence de cette insuffisance est
qu'un certain nombre de ces médecins construisent leur
formation en dehors de I'université, dans des parcours qui
échappent  cet encadrement. Ceci souligne les enjeux
d’une structuration compléte du parcours de formation en
médecine intégrative et les moyens A mettre en ceuvre pour
en garantir la qualité.

L'exemple de I'Allemagne

En Allemagne, le développement universitaire de la
médecine intégrative est plus fort encore et plus ancien
[46]. L'Allemagne a réglement le titre de praticien de
santé (Heilpraktiker) depuis presque 100ans et plusicurs
universités privées proposent un cursus de type Bachelor
ou Master en «naturopathie et médecine complémen-
taire» (a destination des professionnels de santé et de non
professionnels de santé amenés a devenir des Heilpraktiker
ou des assistants médicaux selon leur choix de formation
ultérieure).

Environ 60% des médecins généralistes sont formés a
au moins une thérapie complémentaire (acupuncture,
homéopathie, etc..) et prés de 70000 médecins toutes
spécialités confondues ont une formation 4 au moins une
thérapie complémentaire enregistrée auprés de I'ordre des
médecins allemand [47]. Plus de 13professeurs de
médecine (issus de spécialités différentes) dirigent actuel-
lement une chaire de médecine intégrative en Allemagne et
les centres de médecine intégrative (universitaires et non
universitaires) sont également parmi les plus développés
en Europe. L’ Allemagne occupe donc i ce jour une position
de leader au niveau européen dans la structuration de la
clinique, de 'enseignement et de la recherche en médecine

intégrative. Le collége universitaire de médecine intégra-
tive allemand (équivalent allemand du CUMIC) a fait
valider un cursus structuré de formation établissant un
référentiel de connaissances et compétences (cf. Tab. I)
que tout interne et tout médecin doit remplir pour
répondre aux demandes des patients concernant les
thérapies complémentaires [6,48].

1l n'existe pas d’équivalent de cursus de spécialisation
académique en médecine intégrative en Allemagne mais le
niveau déja important de la formation initiale des
médecins 4 la médecine intégrative, le niveau de
sensibilisation et méme de pratique des médecins alle-
mands est tel que la structuration d’une médecine
intégrative ne se pose pas dans les mémes termes quen
France. Enfin, des fondations privées comme la Carsten
Stiftung proposent depuis quelques années des bourses
permettant a des cliniciens/chercheurs « prometteurs » de
préparer une habilitation (équivalent de I'habilitation a
diriger des recherches en France) pour accéder a un poste
de professeur en médecine intégrative : la premiére chaire
spécifiquement dédiée 4 la médecine intégrative a été créée
en 2023 a I'Université de Tiibingen (les autres chaires
citées plus haut ont été attribuées a des professeurs
nommés dans une autre discipline: médecine interne,
ete.

Quels besoins pour une structuration ambitieuse de
I'enseignement de la médecine intégrative en France ?

Liessor débutant de la médecine intégrative en France
s’est appuyé sur les opportunités et les compétences locales
et sur lengagement fort de ceux qui se sont engagés dans la
mise en place de telles structures pionniéres [4]. Ce
mouvement suit avec retard celui de plusieurs de nos
voisins européens qui ont fait le choix d’inscrire la
formation 4 la médecine intégrative et a certaines
thérapies complémentaires dans l'offre de formation
universitaire. Pour garantir une formation de qualité
répondant aux exigences de la démarche scientifique et
réduire le risque d’un développement peu controlé
s’appuyant sur des instituts de formation privés lucratifs,
il nous semble important que I'université prenne une part
active 4 la formation des médecins qui vont diriger, créer
ou simplement collaborer 4 ces futurs services de médecine
intégrative.

L'encadrement médical et universitaire joue en effet un
role déterminant dans la politique d’évaluation et de
réduction des risques et notamment des dérives diverses
(sectaires, charlatanesques ou autres). Il est essentiel pour
garantir 'intégration cohérente et sire de certaines
thérapies complémentaires dans les soins conventionnels,
dans un systéme frangais ot la réglementation de ces
thérapies est toujours peu lisible.

Compte tenu de ces spécificités francaises et de
P’expérience de nos voisins suisses et allemands, le CUMIC
considére qu'un levier important au service de cette
structuration consisterait dans la création d'une formation
spécialisée transversale (FST) de médecine intégrative.
Cette formation, & la fois théorique et pratique, serait
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Tableau I. Référentiel de compétences en médecine intégrative et complémentaire (MIC) selon Valentini et al. [6].

Tout futur médecin généraliste devrait

Connaissances médicales
1.

2.
d’action, leurs limites

étre capable dexpliquer les concepts de thérapies complémentaires et de médecine intégrative
étre capable dexpliquer les traitements de MIC, ce qui inclut leurs théories respectives, les hypothéses quant & leur mode

3. ... étre capable de formuler des conseils de MIC concernant les motifs de consultations les plus fréquentes pour un médecin de

famille
Prise en soin du patient et communication

4. .. conduire un interrogatoire en santé biopsychosociale incluant les aspects du mode de vie et lutilisation des thérapies

complémentaires

5. ... étre capable d’informer les patients de fagon critique & propos des traitements basés sur des MIC qui pourrait possiblement

nuire & sa santé ou a ses finances

6. ..
fidvre, infections banales sans complications, ctc...)

étre capable d'utiliser des traitements non pharmacologiques pour les motifs fréquents de consultation (par ex: douleur,

7. ... étre capable d'utiliser la phytothérapie et les compléments alimentaires pour les motifs fréquents de consultation (par ex:

douleur, fievre, infections banales sans complications, etc...)

8. ... étre capable d'utiliser différentes techniques de relaxation (méditation, pratiques psycho-corporelles, méditation pleine

conscience, tai-chi, yoga etc..)

9. ... étre capable d'utiliser si nécessaire et de fagon spécifique l'effet placebo et les processus d’auto-guérison pour faciliter le

processus thérapeutique
Apprentissage basé sur la pratique

10. ... étre capable d'utiliser les sources d'informations basées sur les preuves au sujet des MIC

11.
Professionnalisme

tre capable didentifier ses besoins d’apprentissage individuel concernant les MIC

12. ... faire preuve de respect et de sympathie pour les interprétations des patients au sujet de leur santé, de leur maladic et de
leur souffrance en fonction d’attitudes individuelles et des demandes de CIM

13.

. étre ouvert d’esprit et rester ouvert au dialogue quand les collégues médecins ou non médecins impliqués dans un

traitement ont une compréhension différente de la santé et de la maladie

14. ... étre capable de prendre des mesures appropriées pour se soigner soi-méme, si nécessaire

Compétences propres au systéme de soins de santé allemand
15. ... connaitre les conditions d’exercice et le cadre réglementaire général des différents groupes de professionnels proposant des

traitements de MIC (par ex, les naturopathes / Heilpraktiker)

16. ... connaitre les conditions dexercice et le cadre réglementaire général de la pratique médicale concernant les traitements de
MIC courants (par exemple, disponibilité, prescription, réglementations légales)

nourrie par I'expérience pratique offerte par les stages dans
des services universitaires ayant déja structuré une
activité clinique, d’enseignement et de recherche sur la
médecine intégrative. L'objectif de la FST de médecine
intégrative ne serait pas de former les étudiants & une
méthode de thérapie complémentaire particuliére. L'ob-
jectif serait de former des médecins disposant de
connaissances et de compétences leur permettant de
mettre en place, coordonner ou simplement collaborer &
une unité hospitaliére de médecine intégrative ou & un
réseau de soins ambulatoires de médecine intégrative.

Suivant la structure de présentation des FST proposée
par le Ministére de D'enseignement supérieur et de la
recherche, nous listons les connaissances (voir Tab. 1) et
les compétences (voir Tab. ITI) attendues par une FST de
‘médecine intégrative.

Points de vigilance

il existe une forte demande d’une meilleure formation
aux thérapies complémentaires durant la formation
initiale des études médicales, il est difficile d’estimer la
proportion d’internes qui manifesteront un intérét pour
une FST de médecine intégrative. Une enquéte réalisée en
2024 aupres d’internes en médecine sollicités au niveau
national (thése d’exercice de Leila Lopez, en cours de
rédaction) a montré que sur plus de 150 répondants, 7,7%
se disaient clairement intéressés ou plutét intéressés par
cette formation spécialisée transversale. Il s'agissait
principalement d’internes en médecine générale. Lintérét
porté par les médecins aux DU et DIU de thérapies
complémentaires laisse également envisager une demande
non négligeable pour ce type de formation. En plus de la
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Tableau II. Socle de connaissances envisagé dans le cadre de la formation spécialisée transversale en médecine intégrative.

Socle de connaissances

~ Connaissances des principaux débats et controverses autour de certaines thérapies complémentaires
- Réglementation concernant la pratique des thérapies complémentaires en France

~ Epidémiologie des recours aux thérapies complémentaires

~ Risques sanitaires et idéologiques potentiels liés & certaines thérapies complémentaires

~ Aspects éthiques et réglementaires des réseaux de soins en médecine intégrative

~ Description et évaluation des différentes méthodes de thérapies complémentaires notamment celles qui sont les mieux évaluées
& ce jour comme I'acupuncture, la médecine manuelle, hypnose, la méditation pleine conscience. Seront abordés pour chacune
delles: son histoire, son modéle de la santé et de la maladie, les données d’évaluation, les risques, la réglementation spécifique &
cette méthode)

~ Analyse critique des données scientifiques sur les différentes thérapies complémentaires

~ Connaissances de base sur la médecine et la santé intégrative et la santé psychosociale

~ Analyse critique des données scientifiques sur la médecine et la santé intégrative

~ Histoire et sociologie du développement des thérapies complémentaires et de la médecine intégrative

~ Sensibilisation aux aspects médico-économiques

~ Sensibilisation & Papproche One Health [49], approche intégrée de la santé humaine, animale et environnementale
~ Sensibilisation aux aspects de qualité de vie au travail des professionnels de santé en lien avec la santé intégrative
Evaluation et recherche

~ Compétence dans Iévaluation pluridisciplinaire des besoins en thérapie complémentaire en tenant compte du contexte du
patient (age, existence de déficiences éventuelles) et du contexte i les soins sont délivrés

~ Spécificités méthodologiques de 'évaluation scientifique des thérapies complémentaires
Prévention
~ Place des différentes thérapies complémentaires et de la santé intégrative dans la prévention

~ Prévention de la iatrogénie et du mésusage et des abus médicamenteux par I'optimisation des traitements médicamenteux et/
ou la déprescription médicamenteuse

— Modalités de structuration de la médecine intégrative en milieu hospitalier et ambulatoire

Tableau ITI. Compétences ciblées par le cadre de la formation spécialisée transversale en médecine intégrative.

Construction d’un parcours de soins intégratifs
~ Savoir établir un diagnostic a P'origine e la plainte ou du besoin en santé insuffisamment couvert par les soins conventionnels

~ Savoir évaluer 'impact de cette plainte ou besoin au moyen d’une évaluation globale intégrant les dimensions sensorielle,
affective et émotionnelle, comportementale et cognitive, les troubles associés (comorbidités physiques ou psychiques), les aspects
socio-professionnels et la qualité de vie, et reposant sur des outils d’évaluation appropriés

~ Savoir développer des réflexions et stratégies conjointes visant a faciliter I'intégration des thérapies complémentaires dans des
secteurs de soins médicaux: médecine générale, psychiatrie, addictologie, rééducation fonctionnelle, gériatrie, médecine du
travail, médecine de Penfant et de I'adolescent, médecine de la femme, soins de support

~ Savoir mener des réunions de concertation pluridisciplinaire
~ Savoir mettre en place un parcours de soins personnalisé et coordonné en santé intégrative
~ Savoir mettre en place des actions complémentaires d’éducation thérapeutique et de prévention
~ Savoir programmer et conduire les réévaluations nécessaires & intervalles réguliers
Formation et recherche

~ Savoir diffuser des connaissances et former une équipe de professionnels de santé pour qu'ils participent & une action de soins
coordonnée en médecine intégrative

~ Savoir mener une évaluation critique de la littérature scientifique sur les thérapies complémentaires et sur la médecine
intégrative de fagon & répondre aux demandes des patients et les orienter

— Savoir développer des projets de recherche en soins intégratifs

médecine générale, nous anticipons une demande émanant Nous n'ignorons pas que Iattrait pour des formations
des spécialités ayant déja une propension 4 cette appro-  aux thérapies complémentaires a pu favoriser chez certains
che: soins de support (particuliérement en oncologie), ~ médecins (y compris les plus jeunes) une forme de fuite

gériatrie, pédiatrie, médecine de la douleur, médecine  vers «une autre médecine», les amenant parfois &
palliative, rhumatologie, psychiatrie, médecine physique  renoncer 4 leur exercice initial de la médecine conven-
et réadaptation, médecine du sport. tionnelle pour exercer de fagon exclusive des pratiques non
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conventionnelles. Parce que cette FST de médecine
intégrative permettra de satisfaire le souhait de certains
médecins de s’ouvrir a d’autres approches complémentai-
res de soins tout en gardant un fort ancrage dans les soins
conventionnels (grace au modéle méme de la médecine
intégrative) et parce que, répétons-le, cette FST ne
développera pas de compétence dans la pratique d’une
pratique non conventionnelle spécifique, le risque de fuite
vers Pexercice «alternatif» devrait étre réduit.

Perspectives

A plus long terme, la formation théorique et pratique
de jeunes médecins au modele de la médecine intégrative
constituerait une étape importante pour la structuration
de filieres universitaires de médecine intégrative (alliant
clinique, enseignement et recherche) et rejoignant en cela
les exemples suisses et allemands (pour ne citer qu'eux).
Ces jeunes médecins pourraient également contribuer au
déploiement sur le reste du territoire de services ou réseaux
de soins intégratifs, sécurisant ainsi l'offre de soins et la
bomne coordination et formation des professionnels
impliqués. Ces perspectives permettraient & la France de
rattraper son retard dans ce domaine, en adaptant les
expériences inspirantes de ses voisins  ses spécificités
culturelles et & son systéme de soins.
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