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Comment accompagner les jeunes confrontés a des situations de vulnérabilité

sans les réduire 4 une identité de « risque » ?

+ Maroc - Région de Casablanca

die: i eumes

considésts comeme ulnirables. Comment accompagner les jeunes + Association culturelle et artistique

Copenvant, ces caégories prodisert ausai des efnts de confrontés a des situations dans un quartier populaire
stigmatisation et d‘exclusion. de vulnérabilité « Actions : thétre, musique, ateliers
A partir de temains associatifs au Mareg, ostte recharche intermge sans les réduire artistiques, formation, accompagnement
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commi 2 penser des disposhif i
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& une identité de « risque » 7

TENSIONS ET ENJEUX ETHIQUES
DES DISPOSITIFS DE PREVENTION

[ X ] =
e@® VULNERABILITE — -3 7 S
OB oo s srese | A @ - PROTEETRGS STOWTRATON
réduit pas & des mangques matériels mais Approche Entretiens Observation Analyse thématique
reméoie & des expdriences d'exclusion, qualitative semi-directifs particip et interpritath Protéger las jeunes Catbmorisar cartaln
de stigmatisation et de non-recannaissance (jeunes, dducateurs, [activités, ateliers, des ndcits s violeres ot des fuitiiaa wd fea
(Sen, 1999 ; Paugam, 2000). nesponsables associatifs) rEUNonS) iddologies axtréimes. ot kclure dovasiage.
@ RECONNAISSANCE ET ECHANTILLON : 25 jeunes (15-24 ans) - 10 acteurs associatifs
SUBJECTIVATION PERIODE DE COLLECTE : 2023 - 2024 ACCOMPAGNER [T S
Les jeunes cherchent b étre reconnus comme - B
acteurs saciau capables, Ls espaces RESULTATS : CE QUE MONTRE LE TERRAIN Sk ey ITpsfender Nl
- 2 renforcer les capacités et des comportements
dlexpression favorisent la construction d'un s x et lesprit oritique. au nom de la prévention
s0i et d'un projet. LA VULNERABILITE COMME EXPERIENCE .
SOCIALISATION PLURIELLE D'EXCLUSION ET DE RECONNAISSANCE TR
E. R i A et | e ||| I -
TS £ . . < S ette indgalité ;
famille, école, pairs, assaclations, :;K:L:::n;:ﬂ;:ﬂw altigoa l;ﬂ'::\:::;‘::lm Impliquer les ieunes. Utiliser leur p\am_'le sans
numérique... Ces espaces fagonnent leurs g - y qu'une fille joue dans la conception lewr laisser un véritable
* Accés inégal aux activités scolaires et |'dvaluation. pouvoir de décision.

références, normes et appartenances. o]

le foot, c'est (Jaib). »
{Jeune fille, 16 ans)

et associatives ; certaines structures
sélectionnent les profils « valorisables ».
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PREVENTION ET ETHIQUE & e v v B PROXIMITE

dans les processus de reconnaissance
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Présvenir ne doit pas signifier contrier, % Créer une relation de Franchir les limites de
7 éthicque repose sur la ou d'exclusion. confiance &t de partage. Vintimité au nom de la
confiance, la participation et la reconnaissance surveillance.

des droits des jeunes.

LA PROXIMITE ASSOCIATIVE COMME ESPACE
DE RECONSTRUCTION DU LIEN SOCIAL
» L'association crée un espace de proximité,
de confiance et de reconnaissance,

= Les activités culturelles et artistiques
(thédtro, mausique, ateliers) permettent

APPORTS ET PISTES D'ACTION

Reconnaltre les jeunes comme acteurs soclaux |
partir de leurs récits et de leurs expériences pour
comprendre beurs parcours.

e

QUELQUES CITATIONS D'ENQUETES
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= Les réseauy sociaux occupent une place
impartanta dans le quotidien des jeunes.
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Coopération avec les institutions publiques ot les acteurs

2 i

MOTS-CLES

Jeunesse = Vulnérabilité « Reconnaissance «
Socialisation « Prévention « Ethique »
Association + Numérigue = Maroc
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un regard critique et des usages responsables.

= Le numérique est un espace d’expression,
d'appartenance et de relation & accompagner.

= Evaluation participative et de prosimité : outils simpies,
messages adaptés, dcoute des jeunes et dialogue avec
les familles.

SCHEMA SYNTHETIQUE : DU RISQUE A LA RECONMNAISSANCE
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CONCLUSION

Les dispositifs associatifs ne sont pas seulement des outils de prévention. Iis constituent des espaces
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Réflexions sur l'invisibilisation des enjeux éthiques et juridiques
des analyses génétiques dans les protocoles de recherche impliquant la personne humaine
2

1,2 2
Linda Besseri, Eléa Rodriguez, Bettina Couderc
1.Université Toulouse Capitole ; 2.CERPOP UMR 1295 Inserm - Université de Toulouse, équipe BIOETHICS

Contexte : Objectifs de I'étude :

ﬁ {3,
}Q&Q_J},Ij( )@ﬂ Pourquoi le choix des Comités de Protection des Personnes (CPP) comme terrain d'étude ?

Le choix de I'évaluation des protocoles d'études cliniques par les CPP en amont de leur mise en place comme terrain d'étude constitue un
observatoire privilégié des tensions contemporaines entre innovation biomédicale, exigences juridiques et considérations éthiques. lls
permettent donc d'observer comment les ACG sont nommées, présentées, repérées ou au contraire rendues peu visibles dans les
protocoles.

Repérer les ACG O e Comprendre que la recherche
lorsqu’elles ne sont pas 8 % implique une analyse génétique
explicitement nommées Recevoir une information claire
comme telles sur la nature, la finalité et les

Qualifier juridiquement conséquences possibles des

Enjeux pour les

les analyses : S Enjeux pour les arjalyses _
constitutionnelles ou CPP "Elgild L[11c » Distinguer les enjeux des analyses
somatiques constitutionnelles et somatiques
¢ Garantir une vigilance * Exercer un choix réellement
spécifique sur les données éclairé : consentement, non-
énéti & i opposition ou refus
genetiques, les echantilons Repérer l'invisibilisation des ACG . Pfé’sewe, I'autonomie du

biologiques et les
découvertes incidentes participant dans un contexte de
recherche parfois complexe et

vulnérabilisant

Analyse des dossiers et des pratiques d’évaluation des CPP .

Résultats :

e Les ACG sont trés présentes dans les protocoles, surtout en oncologie, avec une forte prédominance de la génétique somatique,
mais leur qualification génétique reste parfois peu visible. Présentées comme biomarqueurs, profils moléculaires ou tests
compagnons, elles peuvent étre banalisées comme de simples outils scientifiques, au risque de fragiliser Iinformation, le
consentement et donc 'autonomie des participants.

Pour renforcer I'effectivité du consentement des participants a la recherche, il convient d'améliorer l'intelligibilité de
I'information délivrée, tout en garantissant le respect de leur autonomie décisionnelle face aux enjeux éthiques associés aux ACG. Il
apparait nécessaire d'accompagner a la fois les promoteurs et les évaluateurs des documents destinés aux participants,
notamment les notices d'information, par le développement de formations spécifiques et/ou d’outils synthétiques d'aide a
I'évaluation. Ces dispositifs auraient pour objectif d'apporter une clarification a la fois juridique et méthodologique, adaptée
aux pratiques professionnelles, afin de faciliter une mise en ceuvre concréte et homogene des exigences juridiques et éthiques
relatives aux ACG.

L'analyse souligne la nécessité d'intégrer plus clairement les exigences d'information et de consentement dés la conception
des protocoles. Une formation doit étre proposée aux membres des CPP frangais ou mé&me européens afin de les aider a
formuler des demandes de modification plus ciblées, conduisant les promoteurs a anticiper davantage la qualification et
I'explicitation des ACG.
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T QUEST- CE QU'UN SOIGNANT ?

La figure du soignant : enjeux juridiques et éthiques
de la qualification des professions de santé

Un modéle centré
--—— sur le médecin 7
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[ CONTEXTE J PARADOXE
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Le systéme de santé connait des M Le Code de la santé
mutations profondes qui transforment les LDBJ pubhque organise plus de
professions et les pratiques du soin. | vingt professions de santé.
Il leur attribue des
Vieillissement de la population et ° A, compétences, des
[ = P
maladies chroniques «y responsabilités et des
v I d. t. d, .
l'? Extension des compétences et <ot (szgrélcilﬁl(;:i:ass. SRR
nouvelles pratiques et complémentaices
Pourtant, il ne propose

aucune définition générale
de ce qu’est une profession
\/o,:o: de santé.

Evolution des métiers et (
. o T
émergence de profils hybrides @ 6 i :{;‘j;:;;{‘;i‘;l;egn‘;w“x

% PROBLEMATIQUE

Coopérations et organisations
interprofessionnelles

~—®
©

@ Comment renouveler les critéres de qualification juridique des professions de santé a I’épreuve des
transformations contemporaines du soin ?

QUELS CRITERES POUR QUALIFIER UNE PROFESSION DE SANTE ?

3 E] v st o
FORMATION COMPETENCES ACTES RESPONSABILITE MISSIONS ORDRE / DEONTOLOGIE AUTONOMIE
Diplomes, parcours, Savoirs, savoir-faire, Réalisation d'actes Devoirs, obligations, Finalités assignées Régulation, régles Marge de décision
titres professionnels expertises techniques, cliniques responsabilité juridique dans le systéeme déontologiques, et degré d'indépendance
ou relationnels de santé controle professionnel professionnelle

Les critéres traditionnellement mobilisés demeurent-ils suffisants pour rendre compte des évolutions contemporaines du soin ?

DES QUESTIONS ETHIQUES MAJEURES

OBJECTIF DE LA RECHERCHE

Responsabilité Place du patient Comprendrecomment le droit construit,
| Comment répartir laresponsabilité Comment garantir la participation effective transforme et articule les catégories

juridiquelorsque la décision devient du patient dans les décisions qui le professionnelles qui participent &
collective ? concernent ? ’ Pactivité de soin.
Légitimité O Fthique du soin e e e e
Qui est légitime pour décider dans le soin ? Le soin ne réduit pas & une technique : il juridique adaptée aux réalités
Sur quels critéres reconnaitre cette impli attention, et contemporaines du systéme de santé.

légitimité ? prise en compte de la vulnérablllté
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UD Islﬂiv%rsitékde Justice environnementale et mortalité infantile dans les pays en
erprooke 7 N , .
développement : quel role pour les énergies propres ?

@ Jaél Sabine Devaka?, Philémon Bonaventure Ntang®, Louise Angeéle Baida® et Hervé Kaffo Fotio®c
unesco a b c

Chaire
1-Contexte 3- Objectifs 5- Résultats, perspectives et limites

® Les Pays en Développement (PED) dépendent Objectif principal: ® Une hausse de 10 % de I'accés a I’énergie propre est associée
essentiellement des combustibles fossiles pour soutenir | | Examiner le réle de I'usage d’énergies propres dans | |& Une baisse de la mortalité infantile pouvant atteindre 1,9 % et a
leur croissance économique la relation entre émissions de carbone et mortalité une atténuation de 1,25 % de 'impact du CO2

m |l existe fortes disparités régionales. De nombreux infantile dans les PED. m Dans certains PED, I'effet des émissions est jusqu’a 2,5 fois

PED restent en retard d’accés a une énergie propre et plus élevé, entrainant des écarts marqués de mortalité.

Objectifs spécifiques

fiable o o B Urbanisation maitrisée, couverture vaccinale élevée et accés aux
® La principale cause de mortalité et de morbidité ® Quantifier 'effet des émissions de carbone sur la services sociaux contribuent fortement & la réduction de la mortalité
infantile & la pollution environnementale® mortalité infantile dans les PED. B Accélérer I'accés aux énergies propres est essentiel pour réduire

m Tester 'hypothése selon laquelle I'énergie propre ) "
¥ ’innovation technologique et la diffusion des énergies agit comme vyaF;iabIe modératrige gie prop I'exposition des enfants aux polluants.

renouvelables sont des leviers de réduction des risques?® B perspectives : Intégrer I'eau potable et I'assainissement

améliorée comme modérateurs dans les analyses futures

2- Problématique 4- C
- Cadre conceptuel T - )
2 o P B Limites: Non prise en compte d’autres polluants (PM10/PM2.5)
2 Energies propres:
D 8% . i
< (solaire, éolienne, R .z
S . hydraulique et 6-Faits Styllses
3 % Pollution: A
émissions biomasse)....
2 o o - s 160
T 4 e excessives de \L -
g CO,
2 Réduction
8 2% 140
g °© ° %°
2 o% o o e@ee o 800 bt
s ) © o & 120
5, 2% B—®; o 005 © °
Q i A . Dépenses 100
O Ly e ot S 5 Urpbfr{i:aat:g;an;xu Mortalité infantile, puinZues de
8 " o © e juvénile et infanto Goiis | Pays en developpement
% 6% o assainissement sain juvénile vaccinations, soins 80 ® Afrique Subsaharienne
% 8% o W Asie du Sud
s ) - — - 60 ® Union Européenne
£ 0% | ‘ | ‘ ‘ . 4-Méthodologie
S 0% 1% 2% 3% 4% 5%
o . i 40 -
Taux annuel de réduction des émissions implicite des engagements de long terme ) .
. . Estimations
® Economies avancées © Economies émergentes Economies en développement 20
Figure 2: Taux d’atténuation annuel implicite a long terme et écart d’ambition par rapport B Méthode régression quantile de panel. L'analyse tient compte des effets observés a ]
aux nouvelles contributions déterminées au niveau national? différents niveaux de mortalité. i h
o I I
100
m Linteraction CO, x énergies propres capte I'effet modérateur de la transition énergétique. é E
& &
m La période d'étude couvre 2000-2019 . ) . . . . o .
80 Figure 3: Inégalités environnementales et disparités régionales de mortalité infantile, 2000-2019.
Sources des données ‘
- Variables  OMS Unicef ~ BM OCDE UNDESA  Auteur  Echantillon Bibliographie
e " : - : 83 1. Aghion, P., Dechezleprétre, A, Hemous, D., Martin, R., & Van Reenen, J. (2016). Carbon taxes, path dependency,
Mortalité 1-5ans - 83 and directed technical change: Evidence from the auto industry. Journal of political economy, 124(1), 1-51.
40 Mortalité ~5ans . . . . 83 2. AE (2026), Taux d'atténuation annuel implicite & long terme et écart d'ambition avec les nouvelles contributions
* déterminées au niveau national , AIE, Paris https://www.iea.org/data-and-statistics/charts/implied-long-term-annual-
Energie propre . 83 mitigation-rate-and-ambition-gap-with-new-nationally-determined-contributions, Licence : CC BY 4.0
20 P <CO. 3. AIE(2026), Taux d'atténuation annuel implicite & long terme et écart d'ambition avec les nouvelles contributions
oD 8 * 83 déterminées au niveau national , AIE, Paris https:// iea.org/data-and isti implied-long-term-annual-
Vaccin . . 83 itigation-rate-and-ambition-gap-with. ionally-determined-contributions, Licence : CC BY 4.0
. = 4, Banerjee,R, Mishra, V., & Maruta, A. A. (2021). Energy poverty, health and education outcomes: evidence from the
o 2 i . . .
Economies avancées Economies émergentes Economies en développement Dépense de santé o3 developing world. Energy economics, 101, 105447..
Aucune nouvelle CDN soumise @ Augmentation du taux d'atténuation implicite P 5,  Contributions déterminées au niveau national (CDN) ) _ ) _ -
Taux d'atténuation implicite similaire Taux d'atténuation implicite plus faible PIB/habitant . . 83 6. Greenstone, M., & Hanna, R. (2014). Environmental regulations, air and water pollution, and infant mortality in
Figure 2: Part du taux implicite de réduction des émissions d'énergie des nouvelles India. American Economic Review, 104(10), 3038

Urbanisation . 83

contributions déterminées au niveau national par groupe économique?®
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Ethique vivante et allocation des ressources limitées :
Coconstruire des solutions dans les milieux de réadaptation

Arthur Filleul'2, Anne Hudon'?, Eric Racine'?3, et les membres du Comité Scientifique LEVIER*

'Université de Montréal, 2 Institut de recherches cliniques de Montréal, 3 Université McGill, 4 Institut de Réadaptation Gingras-Lindsay-de-Montréal

Contexte

En réadaptation, la rareté des ressources oblige a faire des arbitrages a différents niveaux du systéeme de santé, depuis les choix de financement

et I'organisation des services jusqu'aux décisions cliniques, comme I'admission des usagers ou la gestion des listes d’attente (Friedmann, 2022).

¢

M

* Les recherches en bioéthique empirique et théorique ont permis de mieux éclairer les enjeux de justice distributive associés & I'allocation des
ressources en réadaptation, tant du point de vue des processus décisionnels que de leurs effets sur les personnes concernées (Laliberté, 2017).

* Malgré ces avancées, les enjeux d'allocation continuent de générer de la frustration chez les personnes usageéres, de la détresse morale chez les
professionnels de la réadaptation et contribuer & I'épuisement, & l'insatisfaction au travail et aux difficultés de rétention du personnel (Inbar, 2024).

Et si les solutions étaient développées par et pour celles et ceux qui vivent ces enjeux ?

La posture d’éthique vivante

Vivante

Expérientielle
Empirique
Accessible

Contexutalisée
Utile

Vivante

Evolutive
Participative
Delibérative

Encapacitante

Créative

La posture d'éthique vivante, ancrée dans la philosophie pragmatiste, considére I'éthique
comme un processus participatif de dialogue, de réflexion collective et de coconstruction de

solutions visant & soutenir des changements concrets dans les pratiques (Racine, 2024).

Deux projets distincts

Service des Aides

Techniques (SAT) :
Gestion liste d'attente

Programme AVC et autres
troubles neurologiques:
A codéfinir !

Structure sous forme de « Laboratoire vivant »
intégrant diverses parties prenantes des deux projets !

Devis de recherche action participative
« rationnelle pragmatique » (Chevalier & Buckles, 2019)

Méthodologie commune des 2 projets

Phasel :
Préciser I'enjeu
* Approbation éthique
* Entretiens individuels
des parties prenantes
(gestionnaires,

cliniciens, personnes
usageéres et proches)

Phase 2:
Problématiser

* Choix de la
problématique via le
laboratoire vivant

* Retour aux personnes
de la phase 1

Phase 0

Retombées
espérées &
Conclusion

Références:

Friedman A, et al. Ethical issues in medical rehabilitation: The dilemma of who to admit. Am J Phys Med Rehabil. 2022.

Laliberté M, et al. Ethical challenges for patient access to physical therapy: Views of staff members from three publicly—funded
outpatient physical therapy departments. Narrat Inq Bioeth. 2017.

Inbar N, et al. Physiotherapists’ moral distress: Mixed-method study reveals new insights. Nurs Ethics. 2024.

RacineE, et al. Living ethics: A stance and its implications in health ethics. Med Health Care Philos. 2024.

Chevalier J, & Buckles D. Participatory action research: Theory and methods for engaged inquiry (Vol. 2nd Edition). Routledge. 2019.
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Phase 3:
Co-imaginer

* 3 groupes de travail
collaboratifs [ projet

» Partage d'expériences
— Imagination
collective —
opérationnalisation

Phase 4 :
Codéployer

+ Mise en place des
pistes de solutions

« Régulation de
I'implantation des
interventions en
continu

Phase 5 :
Coévaluer

* Le « Laboratoire Vivant »
* La participation aux
phases 3 et 4

* Les effets liés a la
réponse proposée via
évaluation réactive

Apports directs et locaux : Meilleure acceptabilité des décisions de répartition des ressources grdce a la participation des
personnes usageres et au renforcement des compétences éthiques des équipes.

Contribution a I'éthique vivante : Développement d'approches délibératives et coconstruites en éthique organisationnelle,
avec un potentiel de transfert vers d'autres milieux de pratiques.
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» Remerciements & Julien Déry & Caroline Favron-Godbout pour l'inspiration graphique
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Contact pour des questions sur le projet :
arthur filleul@umontreal.ca
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	Réflexions sur l’invisibilisation des enjeux éthiques et juridiques des analyses génétiques dans les protocoles de recherche impliquant la personne humaine
	Linda Besseri, Eléa Rodriguez, Bettina Couderc
	Contexte :
	La prescription et la réalisation d’analyses des caractéristiques  génétiques  (ACG) constitutionnelles ou somatiques occupent une place croissante dans les protocoles de recherche soumis à l’évaluation des Comités de Protection des Personnes (CPP).
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