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    Présentation

    Les associations d'usagers ont fait irruption dans le paysage français de la santé mentale depuis moins d'une dizaine d'années. Leur présence, aux côtés des associations de parents de patients, dans les conseils d'administration des hôpitaux, dans les groupes de travail du ministère de la Santé, auprès des Agences régionales d'hospitalisation, a bouleversé le fonctionnement des institutions de soins. Le législateur, par la loi du 4 mars 2002, a entériné ces évolutions. 



Si certains pensent que l'émergence récente et la légitimité forte des associations d'usagers sont une construction des pouvoirs publics pour favoriser l'évolution du système de santé, nous ne pouvons que constater que ces associations de patients et de familles de malades ont rapidement pris leur autonomie, dépassé le seuil que les pouvoirs publics leur auraient attribué et sont devenues de véritables moteurs de changements. Les psychiatres publics, depuis plusieurs années, ont noué un dialogue avec elles, afin de peser sur les pouvoirs publics et d'organiser un système de santé mentale plus efficient, davantage centré sur l'usager.
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  Pour une nouvelle donne
 

    Alain  Pidolle   psychiatre, chef de secteur, président de la Conférence nationale des présidents de CME des CHS, Clinique de psychologie médicale, Phalsbourg.
 

 
 

 

 
 
 
 C’est en 1999, à la suite de l’affaire du sang contaminé, au cours des États
Généraux de la Santé, que les aspirations collectives des patients et des usagers
des services de santé sont apparues au grand jour. Nombreux étaient ceux qui
pensaient que, comme dans d’autres grandes démocraties, il s’agissait de
l’expression de la montée inexorable du consumérisme. Les motivations les plus
profondes de ces revendications nouvelles, comme le libre accès au dossier
médical, ont échappé à la plupart des professionnels de santé. Pourtant, l’événement était d’importance : pour la première fois dans notre histoire contemporaine se manifestait la disparition de la confiance que nos concitoyens avaient
mise dans une institution : la médecine. Certes, il y a toujours eu des médecins
incompétents ou ignares, d’autres préoccupés par l’appât du gain, mais il ne
s’agissait là que d’individus. Pour chacun, la médecine, écartelée entre la
compassion et les avancées scientifiques, restait au-dessus de tout soupçon. Ce
n’est pas une médecine trop technicienne, trop scientifique ou trop déshumanisée qui perdait son crédit en 1999, mais bien l’institution médicale, qui entretenait trop de rapports avec le pouvoir et l’argent, et qui ne s’appuyait ni sur la
science, ni sur la compassion. La médecine avait en quelque sorte perdu sa virginité ou sa sainteté.

 
 
 Dans le domaine de la psychiatrie, les oppositions à cette « médecine
spéciale », selon l’expression utilisée au XIXe siècle, existaient avant l’antipsychiatrie de Szasz, de Basaglia ou de Laing et Cooper. En effet, dans cette
discipline, « faire le bien », c’est-à-dire soigner et guérir, passe quelquefois par la
contrainte et la violence. Au XIXe siècle déjà, le no-restraint s’opposait aux
pratiques habituelles, qui pourtant perdurent encore.

 
 
 
 L’ostracisme dont sont victimes les malades mentaux, ceux dont le comportement perturbe, dont la folie inquiète, ceux qui ne font pas de dépression – qui
est une maladie comme les autres –, s’applique également aux lieux de soins où
ils sont pris en charge : asiles, hôpitaux psychiatriques, rebaptisés centres hospitaliers spécialisés (CHS). Ces derniers ne s’apparentent pas au « double
sanctuaire : celui de la science et celui de la charité  [1]  » que sont les hôpitaux
généraux, car les CHS sont différents par leur localisation géographique, leur
architecture et leur organisation. Certes, dans ces services spécialisés, la charité
(entendons le soin par le rapport humain, la relation, le respect de la dignité de
l’autre) et la science (le traitement médicamenteux, même si dans le domaine des
psychotropes les progrès sont loin d’être aussi importants qu’en médecine
somatique) existent, mais l’imaginaire public, entretenu par des scandales ou
des pamphlets, les ignore et en fait des lieux de relégation.

 
 
 Les personnels qui travaillent dans ces cliniques et dans ces hôpitaux subissent à leur tour ces images négatives. Qui ne connaît l’histoire de psychiatres
fous ? Hors de ces institutions, l’image est meilleure ; le psychanalyste de ville
n’a pas cette connotation péjorative qui accompagne le psychiatre hospitalier.
Malgré tout, les soins de proximité dans la cité, hors de l’hôpital, qui sont
donnés à 80 % des patients qui fréquentent le service public de santé mentale,
sont méconnus de la population, mais également des professionnels de santé. Ce
rejet de la maladie mentale, qui affecte le patient et ceux qui s’en occupent, existe
également à l’intérieur des structures de soins : la maladie use les professionnels
comme elle use les familles. Ici comme ailleurs, le mode de défense est le rejet et,
paradoxalement, là où il devrait être entendu, là où il devrait être écouté, le
malade est parfois rejeté, repoussé dans l’anéantissement psychotique.

 
 
 Le discours du patient est mesuré à l’aune des catégories nosographiques,
des symptômes, des troubles du langage ou du cours de la pensée ; les soins
sont dispensés de manière presque ritualisée ou en suivant des protocoles
désincarnés. Rares sont les lieux de soins où la parole personnelle du patient
est entendue, où son discours peut s’ancrer dans un discours social plus large
où il n’est pas réifié. Des transformations sociales, au travers notamment du
développement de l’urbanisation et des comportements individualistes,
entraînent une exclusion encore plus importante pour les malades mentaux.
Cette exclusion, plus que l’évolution citoyenne, est à l’origine de la création
d’associations de patients en psychiatrie. Ici se regroupent des patients
souffrant de troubles obsessionnels compulsifs, là ce sont des agoraphobes,
ailleurs on rencontre des associations d’usagers d’un hôpital ou d’un secteur.
Ces regroupements ont en commun le fait de conforter le discours individuel
du patient en le mêlant à celui d’autres personnes qui, comme lui, souffrent,
contribuant ainsi à la création d’une identité sociale que lui refusent les
groupes dominants.

 
 
 Historiquement, les associations de parents de malades mentaux ont
précédé les associations de patients. Elles ont tantôt dialogué avec les
psychiatres, tantôt combattu ces derniers. Dans la plupart des pays occidentaux,
elles ont eu une action décisive sur l’amélioration générale des conditions faites
aux malades mentaux, en particulier en ce qui concerne le respect des droits de
ces citoyens. Tantôt en opposition avec les associations familiales, tantôt
naviguant de conserve avec elles, les associations de patients et d’ex-patients ont
rapidement pris une place importante dans la politique de la santé en France
depuis les États Généraux de la Santé. Une législation est venue conforter cette
place, qui entraîne une remise en cause des pratiques médicales et paramédicales, tout particulièrement dans le domaine de la psychiatrie.

 
 
 Au-delà du respect des droits du patient, les professionnels recherchent
l’alliance thérapeutique pour élaborer avec l’usager un projet : projet de vie,
projet de soins ; la famille du patient, ses proches, son entourage sont souvent –
mais pas toujours – pris en compte dans ce projet et participent parfois à son
élaboration. Aujourd’hui, les associations de patients deviennent des interlocuteurs, voire des partenaires « supplémentaires ». C’est l’ensemble des structures
de soins qui sont amenées à s’ouvrir sous l’effet de la demande des usagers, ce
qui implique de nouvelles difficultés de travail pour les infirmiers, les psycho-logues ou les psychiatres de ces institutions publiques au climat social morose,
où la démotivation gagne du terrain. Le dossier médical n’est plus l’instrument
de travail propre aux professionnels, où ce qui se joue dans l’intersubjectivité du
colloque singulier est transcrit, faisant trace et sens. Il devient le catalogue des
souffrances du patient, le registre méticuleux des soins proposés – acceptés ou
non – et donnés, dont le contenu, encore plus confidentiel qu’auparavant,
appartient désormais au seul patient.

 
 
 Au conseil d’administration de l’hôpital, usagers et familles siègent et sont
confrontés à une machinerie administrative qui oublie quelquefois que sa
finalité est le soin. Consultés sur de nombreux textes réglementaires ou législatifs, les usagers se découvrent exister, eux qui auparavant n’existaient pas. Cette
place nouvelle qui leur est donnée est à double tranchant : peu nombreux, pas
toujours structurés efficacement, les usagers en psychiatrie restent, du fait de
leurs troubles, des personnes fragiles. À moins d’être représentées par des
« usagers professionnels » – ce qui n’est heureusement pas encore le cas en
France –, les associations sont à la merci, sinon de rechutes de leurs dirigeants,
du moins du stress que ces charges nouvelles et lourdes occasionnent.

 
 
 La psychiatrie française, et tout particulièrement la psychiatrie publique, doit
évoluer. Les inégalités d’offres de soins, les réponses désordonnées aux
demandes de la population, les difficultés de professionnalisation de certains
intervenants ou thérapeutes, la bureaucratisation de plus en plus envahissante
de l’organisation des soins doivent être rapidement résolus, sous peine de
dépérissement. La conférence des présidents des Commissions médicales d’établissement des centres hospitaliers spécialisés en psychiatrie a pris le parti et le
risque de l’alliance avec les associations d’usagers pour enclencher cette évolution. Certes, des institutions aussi différentes que des associations d’usagers, des
associations de familles de patients ou des groupes représentant des professionnels hospitaliers ont des objectifs, déclarés ou non, parfois fort éloignés. C’est
autour du droit des uns – les soignés – et des autres – les soignants – que nous
avons choisi de continuer un trialogue déjà amorcé dans la Charte de l’usager en
santé mentale, signée en 2000 [2] , et le Livre blanc des partenaires de santé mentale
France, édité en 2001 [3] .

 
 
 Les articles du présent ouvrage sont pour la plupart issus du colloque « Droit
d’être soigné, droits des soignants », organisé en novembre 2001 à Dijon par la
Conférence des présidents des commissions médicales d’établissement des
Centres hospitaliers spécialisés et l’Association nationale des psychiatres présidents des commissions médicales d’établissement des centres hospitaliers, en
partenariat avec des associations de professionnels : l’Association des directeurs
gérant des établissements de santé mentale (Adesm), la Fédération d’aide à la
santé mentale Croix-Marine, l’Association des cadres infirmiers en santé
mentale (Ascism), le Comité d’étude des formations infirmières (Cefi),
l’Association nationale des infirmières et infirmiers diplômés d’État (Anfiide) ;
de patients et de familles de malades : la Fédération nationale des Associations
de patients et ex-patients en psychiatrie (Fnap-Psy), l’Union nationale des
familles et amis de malades mentaux (Unafam).

 
 
 L’injonction nous est faite de traiter le malade comme un sujet. À l’hôpital
général, le travail infirmier est structuré par trois mondes, selon F. Dubet : le
monde des techniques, qui est « à la rencontre de la science et de la maladie,
rencontre définie par les protocoles de soins construits par les médecins [4]  » ; le
monde social, « celui de l’organisation, de la gestion du service [5]  », lieu de
rencontre des professionnels et des usagers ou de leurs associations respectives ;
le monde de la relation, « monde subjectif de la rencontre entre des personnes, celle
du soignant et celle du malade [6]  ».

 
 
 En psychiatrie, la relation n’est pas ce supplément d’âme, comme le décrit
F. Dubet pour les soins somatiques. Elle est au cœur du soin, elle constitue le
levier qui peut permettre l’évolution du patient ; bien que construite entre deux
subjectivités, elle ne s’apparente en rien à la compassion. De la même façon, le
monde de l’organisation – la psychothérapie institutionnelle nous l’a appris –
fait partie du soin en psychiatrie hospitalière ou ambulatoire ; il constitue le
cadre qui permet à la relation d’être thérapeutique.

 
 
 Alors que le monde technique, le monde organisationnel et le monde
relationnel doivent être intimement intriqués pour construire le soin, l’institution soignante telle que nous la connaissons actuellement tend à séparer ces
domaines, à bureaucratiser les comportements et à déresponsabiliser les acteurs.
Une nouvelle donne nous est faite ; gageons qu’un « trialogue » entre les associations de patients, les associations de familles de patients et les professionnels
favorisera la déstigmatisation et rendra les institutions de prévention et de soins
en santé mentale plus pertinentes.

 
 

 

 
 


Notes du chapitre

 
			[1] ↑ 
		
F. Dubet, Le déclin de l’institution, Paris, Le Seuil, 2002, p. 198.

 
			[2] ↑ 
		
Charte de l’usager en santé mentale, signée à Paris le 8 décembre 2000 par Mme Dominique
Gillot, secrétaire d’État à la Santé et aux Handicapés ; Claude Finkelstein, Jacques
Lombard, Fnap-Psy ; Alain Pidolle, Yvan Halimi, Conférence nationale des présidents des
CME des CHS.

 
			[3] ↑ 
		
Livre blanc des partenaires de Santé mentale France, Paris, Les Éditions de Santé, 2001.

 
			[4] ↑ 
		
F. Dubet, op. cit., p. 218.

 
			[5] ↑ 
		
Ibid.

 
			[6] ↑ 
		
Ibid.

 

 

 
 
 
 
  Droit d’être soigné, droits des soignants
 

    Carole  Thiry-Bour   sociologue, Conférence nationale des présidents des CME des CHS, Clinique de psychologie médicale, Phalsbourg.
 

 
 

 

 
 
 
 Axer la réflexion sur le droit nous permet de mettre en lumière les évolutions
récentes de la politique de santé, y compris la santé mentale. La psychiatrie
publique connaît à nouveau d’importantes transformations, qui se traduisent,
notamment, par un élargissement des besoins allant de la maladie mentale
sévère à la souffrance psychique. Ces demandes sont fondées sur une définition
élargie de la santé, dépassant les seuls aspects médicaux. En effet, le modèle qui
sous-tend la définition de la santé mentale – dont la psychiatrie est une des
composantes – tient compte des aspects biologiques, psychiques et sociaux.
Cette approche globale des besoins en santé mentale, qui nécessite des réponses
croisant le soin et l’action sociale, a d’importantes conséquences : sur les
contours de la psychiatrie (cf. infra, p. 29, Édouard Zarifian, « Les fondements
du soin en psychiatrie »), sur les pratiques professionnelles en psychiatrie, sur
les interactions qu’ont les psychiatres avec les autres professionnels de la santé
mentale, enfin, sur les relations entre les médecins et les malades, entre les
médecins et les associations de patients.

 
 
 Raisonner en termes de droit, c’est en premier lieu (re) donner toute sa place
à l’être humain : la personne malade et la personne soignante. Longtemps
perçu comme incapable et irresponsable, le fou n’avait aucun droit et par conséquent aucun devoir. Dans les discours actuels, nous sommes confrontés « non
plus au rapport du soignant à la maladie mentale appréhendée comme
problème médical et social, mais à celui du sujet humain face à la folie en tant
que condition anthropologique, c’est-à-dire comme partie intégrante de “l’être
homme  [1] ” ». Cet intérêt manifeste pour le sujet se traduit dans la politique de
santé publique par une large place accordée à la défense des libertés individuelles. Cependant, dans le domaine des soins psychiatriques, comment concilier l’obligation de soins et la liberté individuelle ?

 
 
 En second lieu, évoquer le droit d’être soigné et les droits des soignants
signifie que, au-delà des échanges et des collaborations entre les professionnels
et les patients, les relations sont aussi bien souvent marquées par une insatisfaction qui donne lieu à des revendications, tant du côté des soignés que du côté
des soignants. Sur la forme, le fait que les usagers s’expriment et soient écoutés
apparaît rassurant, car il s’agit là de la garantie de la reconnaissance d’une
personne malade, certes, mais avant tout citoyenne. En revanche, sur le fond, en
manifestant leur insatisfaction, les usagers donnent à voir que le respect des
droits les plus fondamentaux, c’est-à-dire le droit aux soins et le consentement
aux soins, n’est pas chose acquise. On peut souligner, au passage, la place considérable prise par l’usager ou accordée à l’usager – selon l’approche pour
laquelle on opte – par les pouvoirs publics, à la fois dans les politiques de santé
et dans les négociations en matière de décisions politiques. Certains auteurs font
l’hypothèse que les revendications seraient le levier qu’utilisent les pouvoirs
publics pour impulser le changement de politique. En clair, cette participation
serait orchestrée par les pouvoirs publics, qui voudraient ainsi donner l’impression que les transformations des politiques de santé sont le fruit d’exigences
portées par les groupes (de professionnels ou d’usagers). Dans cette perspective,
l’usager apparaît comme « un atout stratégique du changement dans le système
de santé [2]  ».

 
 
 Enfin, examiner les droits nous conduit à envisager la question corollaire des
devoirs des patients et des responsabilités des soignants. Il est vrai que, en
première approche, on a tendance à considérer les droits des soignés et les
responsabilités des soignants, mais ce regard ne prend en compte qu’une dimension de la réalité. L’analyse nous semble plus riche lorsque, d’une part, nous
croisons la dimension du droit avec celle du devoir, voire de l’obligation, et
lorsque, d’autre part, nous inversons les termes de la proposition : les devoirs du
patient et les droits des soignants.

 
 

 
 DROIT D’ÊTRE SOIGNÉ : UN CITOYEN-MALADE

 
 La Constitution de 1946 stipule que « la protection de la santé est garantie à
tous ». Cet énoncé est repris dans l’article L. 1110-§ 1 de la loi du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé : « Le droit
fondamental à la protection de la santé doit être mis en œuvre par tous moyens
disponibles au bénéfice de toute personne. Les professionnels, les établissements et réseaux de santé, les organismes d’assurance maladie ou tous autres
organismes participant à la prévention et aux soins, et les autorités sanitaires
contribuent, avec les usagers, à développer la prévention, à garantir l’égal accès
de chaque personne aux soins nécessités par son état de santé et à assurer la
continuité des soins et la meilleure sécurité sanitaire possible [3] . » En outre,
l’article L. 1110-§ 5 précise que « toute personne a, compte tenu de son état de
santé et de l’urgence des interventions que celui-ci requiert, le droit de recevoir
les soins les plus appropriés et de bénéficier des thérapeutiques dont l’efficacité
est reconnue et qui garantissent la meilleure sécurité sanitaire au regard des
connaissances médicales avérées [4]  ».

 
 
 Pour autant, il n’en existe pas moins dans notre société de fortes disparités
dans le domaine des soins [5]  : inégalités d’accès aux soins, inégalités dans la
qualité des soins… Examinons succinctement la répartition de l’offre de soins
psychiatriques : les alternatives à l’hospitalisation à temps plein se sont inégalement développées sur l’ensemble des secteurs. Une typologie des secteurs de
psychiatrie générale établie par la Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des statistiques (DRESS) indique que, en moyenne, « un secteur
psychiatrique offre 77 lits d’hospitalisation à temps plein et 35 places alternatives à l’hospitalisation pour 100 000 habitants, soit 112 lits et places au total [6] . Ce
nombre peut varier de 35 à 225 et la part de places alternatives rapportée à
l’équipement total de 0 % à 60 %. La densité des personnels est également restée
très variable selon les secteurs. Celle des praticiens varie de 4 à 17 pour 100 000
habitants, celle des infirmiers de 30 à 150 [7]  ». L’hospitalisation à temps plein
rencontre actuellement de grosses difficultés : moins de lits pour faire face à plus
de demandes. En 2000, on recense 63 000 lits en hospitalisation complète, soit
10 % de moins qu’en 1997, tandis que le nombre d’entrées directes en psychiatrie a augmenté de 4 % entre 1997 et 1999 [8] . De plus, « la réponse hospitalière,
univoque, centrée sur le fonctionnement d’un secteur, n’est plus fonctionnelle et
entretient, au mieux, une stagnation de la qualité du soin, au pire une régression, car s’y rajoute l’installation progressive d’une pénurie chronique du
nombre de soignants », écrivent Michel et Nicole Horassius [9] . Le droit aux soins,
en terme d’accès, est donc loin d’être homogène selon que l’on est rattaché
géographiquement à tel ou tel secteur. Si le débat actuel sur les droits des
patients est capital, il ne faudrait pas oublier qu’il est étroitement lié à un autre
sujet tout aussi crucial : celui des moyens matériels et humains affectés à l’organisation des soins en psychiatrie. L’amélioration du droit d’être soigné passe
sans aucun doute par une meilleure répartition de l’offre de soins.

 
 
 La loi du 4 mars 2002 rappelle que « la personne malade a droit au respect de
sa dignité [10]  », au risque là encore de donner à penser que cela ne va pas de soi.
Dans le même esprit, la Charte de l’usager en santé mentale signée le 8 décembre
2000 énonce que « l’usager en santé mentale est une personne qui doit être
traitée avec le respect et la sollicitude dus à la dignité de la personne […]. C’est
une personne qui a droit au respect de son intimité […], de sa vie privée ainsi
qu’à la confidentialité des informations personnelles, médicales et sociales la
concernant. […] C’est une personne qui ne doit pas être infantilisée ou considérée comme handicapée physique ou mentale. C’est une personne dont on doit
respecter les croyances et qui peut faire appel au ministre du culte de son
choix [11]  ». Considérant ces réitérations d’ordre éthique, faut-il à nouveau
conclure que le sujet souffrant, et particulièrement le sujet ayant des troubles
psychiques graves, n’est pas considéré comme un citoyen à part entière et que
des atteintes sont portées à ses droits ? Incontestablement, il faut répondre par
l’affirmative. Mais qui véhicule ce regard ?

 
 
 Dire que le désordre mental dérange, que le sens commun en a une perception
négative et stigmatisante – comme pour tout comportement déviant – et tend
majoritairement, jusqu’à la naissance de la sectorisation, à la tenir à distance, à
la contenir afin de préserver l’ordre public, n’est pas d’une grande originalité [12] .
En revanche (faire) admettre l’idée que les soignants, qui sont au plus près des
patients, chargés de les protéger, peuvent bafouer leurs droits les plus essentiels
est moins aisé parce qu’il y a là une profonde ambivalence. Il ne suffit pas en
effet de proclamer le respect de la personne, sa dignité, son autonomie, encore
faut-il que ces principes « entrent dans la réalité quotidienne du monde médical,
ce qui n’a pas été le cas jusqu’à présent [13]  ». Le droit des malades est quelquefois
perçu comme un obstacle. En effet, des récits de professionnels dénoncent
certaines situations mettant directement en cause les soignants : « Le droit à
l’intimité […] auquel devrait pouvoir prétendre toute personne est sérieusement
négligé avec le rituel de l’inventaire des effets personnels qui place le patient
dans la dépendance des soignants et le prive de ce qui, concrètement, l’individualise [14] . » Dans le domaine de l’irrespect, la liste est longue : cela va du non-respect des dispositions de la loi du 27 juin 1990 quant au libre choix du médecin
–principe rappelé dans la Charte de l’usager en santé mentale [15] – aux droits
pourtant dits « inaliénables », aux éventuelles mesures coercitives (interdiction
de visites, de téléphone, de sortie dans l’enceinte de l’établissement) qui s’appliquent, dans certains services, indépendamment du mode d’hospitalisation [16] .
Autant de pratiques arbitraires à l’encontre de la liberté du malade mental qui
font dire à Madeleine Monceau qu’il existe « des zones d’incertitude dans
l’application du droit, quels qu’en soient les motifs [17]  ». Paradoxalement, les
images du malade mental aliéné, incapable et irresponsable n’épargnent pas les
soignants : « Le rejet, l’agressivité latente – et parfois manifeste – que fait naître
en nous le malade ; tous ces comportements, ces attitudes, ces discours qui
instaurent un clivage entre le soignant – supposé non fou – et le soigné – qui
l’est, a priori – ne sont en grande partie que la manifestation du rejet de cette
folie qui nous hante », écrit Philippe Clément [18] . Les professionnels, qui sont au
plus près du malade, ne peuvent faire l’impasse sur une mise à plat de leurs
représentations, sans quoi l’élaboration de dispositions visant à améliorer les
conditions de la prise en charge des personnes ayant des troubles mentaux ne
dépassera pas le stade de la théorie.

 
 

 
 DROIT D’ÊTRE SOIGNÉ, OBLIGATION DE SOINS ET ÉTHIQUE

 
 Le droit d’être soigné, aussi fondamental soit-il, doit être réaffirmé, car il
n’est pas respecté : privation de soins, difficultés d’accès et, quand accès aux
soins il y a, fréquentes sont les atteintes aux droits des patients. Cette approche
reste incomplète : en effet, à l’inverse de certaines personnes privées de soins,
d’autres sont obligées de se soigner. Là encore, les notions de droit et de consentement sont biaisées par le caractère obligatoire du traitement.

 
 
 Au nom du bien-être physique et psychique, les demandes de soins sont
parfois métamorphosées en obligations de soins « normalisés », correspondant
à la mise en place d’une normativité sociale [19] . Ce modèle trouve son explication
dans les transformations des fondements de la médecine. Du paradigme de la
médecine de la maladie, nous sommes passés, au cours de ces dernières années,
à celui de la médecine de la santé, dans lequel s’inscrivent les concepts, nés dans
les années 1980, de promotion de la santé et d’éducation pour la santé dans le
but de préserver, d’améliorer cette dernière. La santé, élargie à une triple dimension – biologique, psychique et sociale –, reçoit une définition positive. La santé
n’est plus seulement l’absence de maladie, elle désigne un état de bien-être
complet, physique, psychique et social. L’approche par la combinaison de ces
trois axes – le physique, le psychique et le social – rend dans le même temps
obsolète le principe de causalité exclusivement organique de la maladie, qui est
dorénavant la résultante « d’une multitude de “causes” », aussi bien somatiques
que psychologiques ou sociales. Il ne suffit pas d’un microbe, écrit Anne Golse,
mais de la conjonction de celui-ci avec des soucis, des conditions sociales difficiles pour créer la maladie. Ces nouvelles « causes », les facteurs de risque, sont
issues d’une nouvelle conceptualisation de la maladie, sous la forme de ce qu’on
appelle le “risque”  [20] . La maladie constituant un risque, il s’agit de prévoir la
survenue de cet événement, d’en établir les facteurs de risque en vue de le
prévenir. « Les facteurs de risque deviennent ainsi une nouvelle figure d’un
destin, particulier puisqu’il n’est plus inéluctable mais virtuel, qui impose de
modifier le présent au nom d’un futur raisonnable. À travers ce changement
radical s’introduit une nouvelle normativité, non pas biologique mais comportementale : l’individu peut – et doit – se rendre maître de son destin en acceptant
de devenir producteur de sa santé et non plus consommateur passif du système
de soins et surtout de sa propre vie. […] Il nous faut désormais entrer dans un
processus continuel d’auto-production de soi, de contrôle de soi, dans un
gouvernement de soi et une modélisation de soi qui soient productifs [21] . » À
travers ces mutations se fait jour le processus de construction des sujets que l’on
veut responsables et adaptables et la manière de les gouverner qu’ont les
pouvoirs publics, via la gestion des risques qui permet de localiser l’irruption du
risque  [22] .

 
 
 Reste que, dans cette optique, la maladie mentale demeure à deux titres au
moins une stigmatisation sociale. En premier lieu, la question de l’autonomie du
sujet, qui fonde cette nouvelle normativité comportementale qu’est la responsabilisation, est bien souvent mise en cause par le trouble mental, quand ce ne sont
pas les représentations d’une personne aliénée – au sens où elle est incapable
d’exprimer sa volonté – qui entravent l’autonomie de l’individu. En second lieu,
cette stigmatisation se manifeste concrètement à travers la notion de sécurité,
par l’exclusion du champ du droit ordinaire et par l’appartenance à un droit
d’exception. En effet, les mesures d’hospitalisation sans consentement – l’hospitalisation sur demande d’un tiers (HDT) et l’hospitalisation d’office (HO) – sont
des privations de liberté d’un type particulier puisque, fidèle à la loi de 1838,
leur mise en œuvre ne requiert pas l’intervention de l’institution judiciaire
(pourtant seule compétente selon les principes élémentaires du droit qui caractérisent nos systèmes démocratiques [23] ), alors même que l’on parle sans cesse de
démocratie sanitaire [24] . Malgré l’autonomie relative du patient en psychiatrie et
la nécessité de soins, dictée par l’ordre public, il apparaît indispensable, dans le
sillage du paradigme de la médecine de la santé, de repenser différemment – en
tout cas de façon plus cohérente – les soins sans consentement.

 
 
 Actuellement, deux contextes de soins sans consentement [25]  peuvent être
distingués (cf. infra, Claude Barthélémy, « Éthique de la contrainte en psychiatrie », p. 69) :

 
 
 
 	
 dans le cadre de l’hospitalisation en psychiatrie (HDT et HO), réglementée par
la loi du 27 juin 1990 [26] , c’est la prise en considération du danger effectif ou
potentiel que représente le malade pour lui-même ou pour autrui et la non-reconnaissance de la maladie qui motivent la mise en place de mesures à visée
sécuritaire. La contrainte porte explicitement sur l’hospitalisation et implicitement sur les soins, ce qui signifie que le législateur amalgame l’hospitalisation
et le traitement ;

 

 	
 en dehors de l’hospitalisation en psychiatrie (car l’obligation ne se restreint pas
à une hospitalisation, pas plus qu’elle ne se limite au champ de la psychiatrie),
l’obligation de se soigner en échange d’une incarcération peut être plus ou
moins contraignante. La loi de 1998 sur les délinquants sexuels [27]  donne aux
tribunaux le pouvoir de condamner à une injonction thérapeutique dans le
cadre d’un suivi socio-judiciaire. La loi de 1970 sur les toxicomanes suspend
l’action publique si « les personnes se sont conformées au traitement médical
qui leur aura été prescrit et l’auront suivi jusqu’à son terme [28]  ». C’est la même
logique d’échange qui est à l’œuvre dans la loi de 1954 sur les alcooliques dangereux, avec un moindre aspect contraignant [29] .

 

 

 
 
 Soulignons toutefois les acceptions différentes du consentement sur les plans
médical et juridique et les incompatibilités qu’elles génèrent. Sur le plan légal, il
y a ou il n’y a pas consentement, lequel a pour objet les soins. La définition
médicale, et particulièrement psychiatrique, est plus complexe. Elle insiste sur
l’aspect contingent du consentement. Ce dernier a forcément un aspect pratique
et ne peut être défini que par les professionnels concernés. Le consentement a de
ce fait également une dimension construite et évolutive (il existe plusieurs
degrés de consentement : obligatoire, impossible, partiel, implicite, explicite) car
il a pour objet non seulement le soin, mais aussi la personne [30] . À l’évidence, « le
consentement du sujet ne peut donc pas être totalement contenu dans l’espace
impersonnel du droit, il doit être conçu comme un processus variable en
fonction de la situation relationnelle et de son histoire [31]  ». Cette approche est
partie intrinsèque de la psychiatrie dans la mesure où le recueil du consentement peut être perturbé, voire impossible, à une période donnée. Or, jusqu’à
présent, la législation ne retient pas l’éventualité de variations dans le consentement [32] , mais des projets de révision de la loi du 27 juin 1990 relative aux droits
et à la protection des personnes hospitalisées en raison de troubles mentaux et à
leurs conditions d’hospitalisation ont vu le jour [33] . Le sujet est également
examiné au plan européen [34]  (cf. infra, Jean Claus, « Activités du Conseil de
l’Europe dans le domaine de la protection juridique des droits de l’homme et de
la dignité des personnes ayant des troubles mentaux, en particulier de celles
placées comme patients involontaires dans un établissement psychiatrique »,
p. 233). Le Plan Santé mentale : l’usager au cœur d’un dispositif à rénover [35] , rendu
public en novembre 2001, s’oriente au vu des projets de réforme vers une loi
despécifiée d’obligation de soins pour toute personne dont les troubles nécessitent des soins immédiats et constituent un danger sanitaire pour elle-même
et/ou pour autrui et qui refuse ou est empêchée de consentir à ces soins. Tout
d’abord, le projet limite les procédures de contrainte aux situations thérapeutiques qui le justifient strictement. Ensuite, il innove en mettant en œuvre une
observation du patient reçu au service des urgences durant 72 heures avant
toute décision de soins, contraints ou non.

 
 
 L’obligation de soins constitue toujours une entorse au principe d’adhésion
du patient. Mais, depuis peu, la possible incompatibilité entre les logiques de
soins et de protection des droits de l’homme est reconnue à travers la loi du
4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé,
qui rappelle le droit pour le patient, préalablement informé des conséquences de
son choix, de refuser ou d’interrompre un traitement, quand bien même sa vie
s’en trouverait en danger. Cela constitue en toute logique le corollaire de l’information du patient. L’article L. 1111-§ 4 énonce : « Aucun acte médical ni aucun
traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la
personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. Lorsque la
personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, aucune intervention ou investigation ne peut être réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne
de confiance prévue à l’article L. 1111-§ 6, ou la famille, ou à défaut un de ses
proches ait été consulté [36] . »

 
 

 
 NON-DEMANDE DE SOINS ET DROIT D’ÊTRE SOIGNÉ

 
 Entre les deux extrêmes où tantôt le malade n’a pas accès aux soins, tantôt il
est contraint de s’y soumettre, d’autres situations tendent à se multiplier et
témoignent d’une mutation de la nature de la demande de soins, qui accompagne inévitablement les transformations des définitions de la maladie et de la
santé et la manière d’appréhender ces dernières : il s’agit de la non-demande de
soins. « Le symptôme ne peut alors être compris qu’en regard d’une histoire
personnelle », souligne Charles Alezrah [37] . Parce qu’elle ne parvient pas à être
formulée par le patient lui-même, la demande de soins est relayée par un tiers :
souvent un intervenant social lorsqu’il s’agit de personnes en situation de précarité. « On peut décrire deux extrêmes à cette non-demande, écrit Jean Furtos : la
première se situe du côté de l’incurie, c’est-à-dire la perte totale du souci pour
soi-même, pour sa santé, qui est l’un des points essentiels du syndrome de désocialisation […] et du syndrome d’auto-exclusion […]. Mais une autre extrême clinique
se manifeste souvent : celle de la récusation active de la proposition d’aide. Que
la non-demande soit passive ou active, elle fait signe de gravité psychique et elle
est à respecter dans la mesure où la confronter en force renforce les défenses.
Mais alors, comment l’entendre sans abandon à personne en danger ? Comment
ne pas entrer dans un respect de pure forme de la liberté d’autrui, formalisme
qui constitue une lâcheté dans l’attente idéalisée de la “demande [38] ” ? » La
souffrance psychique qui affecte nombre de personnes sans qu’elles puissent
toujours l’exprimer comporte une dimension personnelle mais aussi une dimension sociale, comme l’explique Emmanuel Renault (cf. infra, « Mépris social et
souffrance psychique », p. 43) : « La dimension sociale de la souffrance est un
fait réel et le fait que la société produise massivement cette souffrance est sans
doute la marque d’une irrationalité sociale qui doit être politiquement prise en
compte. On doit à Axel Honneth [philosophe allemand] d’avoir mis en lumière
le fait que dans l’expérience de l’injustice que vivent les plus démunis, ou plus
généralement les victimes de l’ordre social, il y a bien plus que la conviction que
des principes de justice sont lésés, il y a souvent le sentiment que la valeur même
de l’existence n’est plus assurée, que les conditions qui permettent de garantir
notre propre dignité ne sont plus remplies. » En fait, le rapport positif à soi est
constitué par trois types de reconnaissance : la reconnaissance affective de
l’amour et de l’amitié dont dépend le rapport positif à soi, appelé « confiance en
soi » par Axel Honneth ; la reconnaissance juridique de la valeur de notre liberté,
nommé « respect de soi » ; la reconnaissance de la valeur sociale de notre travail
ou encore « l’estime de soi ». Selon que l’absence de reconnaissance se situe
plutôt sur un plan affectif, juridique ou social, c’est soit la confiance en soi, soit
le respect de soi ou encore l’estime de soi qui est atteinte et qui est à l’origine de
la souffrance sociale.

 
 

 
 DROIT D’ÊTRE SOIGNÉ : LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS, MOTEURS DE CHANGEMENTS

 
 En faisant leur entrée dans le champ de la médecine, les droits des usagers
ont bouleversé le fonctionnement traditionnel des soins. La médecine française
a longtemps été marquée par une relation médecin-malade de type paternaliste
fondée sur une « confiance-attachement » – au sens où l’on s’en remet à
quelqu’un [39]  – qui souligne l’aspect profondément asymétrique du lien. Cette
attitude trouve son explication pour une part dans une certaine conception de
l’État héritée du modèle de la monarchie de droit divin, où l’individu n’est que
l’usufruitier de son corps qui appartient à l’État, lequel peut par conséquent en
disposer comme bon lui semble [40] . Un deuxième élément réside, selon Michel
Horassius (cf. infra, p. 77), dans le fait que « l’angoisse, la douleur, la diminution
des ressources psychiques dues à la maladie induisent le patient à rechercher
auprès de son médecin une relation particulière où ce dernier pouvait donner
libre cours à ses sentiments de bienveillance et de bienfaisance ». Le paternalisme est apparu définitivement désuet dès lors que le recueil du consentement
de la personne qui se prête à des recherches biomédicales, contenu dans la loi du
20 décembre 1988, s’est constitué en pivot et qu’il a été repris dans son principe
par l’ensemble du champ médical.

 
 
 Le patient est désormais acteur. D’un point de vue individuel, il exige son
consentement à la réalisation des actes techniques, il exige de la qualité dans les
soins, ainsi que toutes les informations qui lui semblent utiles, si bien qu’on a
parfois le sentiment qu’à la relation malade-médecin se substitue une relation
client-fournisseur de type consumériste qui entame sérieusement la « confiance
en tant que remise de soi [41]  » prévalant jusque-là. En manifestant sa volonté, le
patient affirme sa liberté et échappe ainsi à la soumission au médecin. La participation de l’usager a également une portée collective : son implication est de
plus en plus marquée dans l’élaboration des politiques de santé et dans le
fonctionnement des institutions de soins (cf. infra, M. Horassius, « Participation,
dignité, liberté : enjeux et limites », p. 77).

 
 
 Après le pouvoir des professionnels à l’hôpital [42] , peut-on maintenant parler
du pouvoir des malades ? Dans une optique individuelle, en tant que citoyen, le
patient est « dans une situation toujours égale à tous les autres en termes de
droits et de devoirs », écrivent Bernard Lachaux et ses collaborateurs [43] . « Mais il
est comme malade dans une situation beaucoup plus inégale quand il s’agit
d’être par essence confronté à la maladie et à la mort et d’attendre réconfort et
soins de soignants supposés nantis de connaissances et donc de pouvoirs. » Si la
situation dans laquelle se trouve le patient est sans conteste marquée par la
vulnérabilité, ce qui a changé, c’est que cet état ne le réduit pas pour autant à
une totale soumission face au pouvoir médical. Parler du pouvoir des malades
dans une perspective collective, c’est faire référence aux patients regroupés en
associations afin de défendre leurs intérêts. Cependant, en psychiatrie, la constitution d’associations n’a rien d’évident car, d’une part, les patients n’ont pas
l’habitude de s’exprimer, d’autre part les pathologies dont ils souffrent les fragilisent. « La maladie désocialise, explique Claude Finkelstein, présidente de la
Fnap-Psy, et en même temps resserre sur soi-même. Cela ne nous vient pas à
l’idée de rencontrer les autres et d’échanger nos savoirs et nos expériences [44] . »
Voilà pourquoi le soutien des soignants est indispensable : « Par expérience,
nous pouvons dire que toutes nos associations ont été fondées avec le regard et
l’aide plus ou moins importante d’une unité soignante ou d’un soignant. Il n’y
en a pas une qui échappe à ce critère [45] . »

 
 
 Rapidement, les associations de patients comme celles de leurs familles ont
vu s’accroître leur légitimité. Elles puisent leur reconnaissance dans le fait que
les malades sont « des experts de leurs maladies, des experts d’expérience, et
qu’ils le sont d’autant qu’ils sont délaissés par les institutions en charge des
politiques de la santé et que leur pathologie est évolutive et chronique », pour
citer Michel Callon et Vololona Rabeharisoa [46] . « Les parents et les patients
rassemblés en associations […] sont devenus compétents et même professionnels, car ils savent de quoi ils parlent, sans recherche de notoriété et sans faux-semblant [47] . » On en trouve une illustration convaincante dans le domaine du
sida avec le travail accompli par l’association Aides : « Au sein de ce collectif, les
échanges ont été nombreux entre professionnels et malades, permettant aux
malades d’acquérir une connaissance scientifique sur la maladie et sa prise en
charge thérapeutique », explique Véronique Ghadi (cf. infra, « Les associations,
moteur de changements à l’hôpital : une question de légitimité », p. 131). La
visibilité de l’implication des patients et de leur entourage devient encore plus
grande à travers l’exemple de l’Association française contre les myopathies
(AFM), où la constitution du corpus de connaissances sur la maladie est le seul
fait des malades et de leur famille, qui orientent les activités de recherche. Ce
sont des « associations partenaires » à la différence des « associations
auxiliaires [48]  », comme Aides par exemple. La prise de conscience que le regroupement, en rompant avec l’isolement, permet de mieux affronter la maladie est
un autre élément qui contribue à la reconnaissance des associations de patients.
Ce sont toutes ces notions que l’on retrouve dans la « maladie-métier », catégorie
élaborée par Claudine Herzlich à la fin des années 1960 et qui, plusieurs décennies après, a gardé toute sa pertinence. Concept qui désigne « l’expérience d’une
maladie longue et éprouvante, [la maladie-métier] consiste à considérer que
lorsque l’on est malade, la personnalité sociale ne s’anéantit pas mais se transforme et le rôle social est remplacé par un rôle du malade, rôle extrêmement
actif. Être malade et parvenir à lutter contre sa maladie constitue un véritable
métier [49]  ».

 
 
 En outre, dans leur pratique soignante, les professionnels ont compris
l’intérêt d’une proximité avec les familles : « Le lien entre la famille et le patient
est un point d’origine et un point de retour, c’est une ressource essentielle […].
L’indifférence des soignants à leur égard annule les efforts thérapeutiques car,
dans la vie quotidienne, parents et patients sont dans une interaction
constante [50] . »

 
 
 Récemment, le rôle et la place des associations de patients et de familles de
malades au sein de l’hôpital se sont vus confortés, comme en témoigne la loi de
modernisation du système de santé, qui s’est largement inspirée des propositions des collectifs d’usagers. L’article 16 prévoit : « Dans chaque établissement
de santé, une commission des relations avec les usagers et de la qualité de la
prise en charge a pour mission de veiller au respect des droits des usagers et de
contribuer à l’amélioration de la qualité de l’accueil des personnes malades et de
leurs proches et de la prise en charge [51] . » Cette commission a pour objectif de
faciliter les démarches des malades et de leur entourage, de se prononcer sur la
politique menée dans l’établissement s’agissant de l’accueil et de la prise en
charge (elle est informée des plaintes qui sont adressées et peut par conséquent
avoir accès aux informations médicales relatives aux réclamations). Au-delà de
cette reconnaissance locale des associations à incarner l’usager, qui faisait
quelque peu défaut jusqu’alors, il nous semble voir se profiler une professionnalisation des collectifs d’usagers à travers l’agrément par l’autorité administrative compétente des associations « régulièrement déclarées, ayant une activité
dans le domaine de la qualité de la santé et de la prise en charge des malades.
L’agrément est notamment subordonné à l’activité effective et publique de
l’association en vue de la défense des droits des personnes malades et des
usagers du système de santé ainsi qu’aux actions de formation et d’information
qu’elle conduit, à sa représentativité et à son indépendance [52]  ». L’autre élément
de la professionnalisation, exprimé dans le texte de la loi du 4 mars 2002, est
l’accès des représentants des usagers à des formations leur facilitant l’exercice
de leur mandat.

 
 
 Sur les plans de la reconnaissance et de la légitimité de ces associations, ce
sont d’extraordinaires progrès qui viennent d’être réalisés au cours de ces
dernières années, si l’on en juge par cette approche développée dans les années
1950 par le sociologue américain Talcott Parsons [53]  : « Le rôle du malade constitue
[…] un mécanisme qui canalise la déviance, de telle sorte que deux très dangereuses virtualités se trouvent écartées : la formation d’un groupe de déviants et
leur prétention à faire reconnaître leur légitimité. » Parlant de la relation
médecin-malade, il poursuit : « Les malades sont liés, non pas à d’autres
déviants pour former un “sous-groupe” ou une “sous-culture”, mais chacun à
un groupe de non-malades, son cercle d’amis et de familiers, et surtout à son
médecin. C’est ainsi que les malades constituent un groupe seulement du point
de vue statistique, mais se voient refuser la possibilité de constituer une collectivité solidaire. » Ce qui semblait être pure utopie dans les années 1950 est
devenu réalité : « La maladie engendre ainsi une identité de groupe [54]  […]. » On
mesure le chemin parcouru !

 
 
 Dans le domaine de la psychiatrie, l’Unafam et la Fnap-Psy travaillent en
étroite collaboration [55] . « Ils sont devenus un partenaire à l’échelon local et
national, exigeant, lucide et incontournable [56] . » Leurs récents travaux ont fait
reconnaître le concept de handicap psychique résultant de troubles mentaux et
ses conséquences que sont l’isolement et les difficultés d’insertion dans la vie
sociale [57] . Leur objectif est de mettre en place pour ces personnes une stratégie
d’accompagnement fondée sur un travail en réseau entre professionnels de la
santé, du social et élus locaux, dépassant le traditionnel cloisonnement entre le
médical et le sanitaire. Pour ce faire, l’alliance des associations de malades et de
leur famille avec les professionnels de santé crée une véritable synergie. À ce
titre, l’idée, que l’on rencontre au détour de certaines publications, d’un contre-pouvoir que constitueraient les collectifs de patients nous semble peu fondée. Et
si l’on adhère à la théorie de François Vedelago selon laquelle « l’usager est
construit comme un atout stratégique par les procédures mises en place dans le
système de santé, dans le cadre de la modernisation des services publics [58]  », cet
usager a su, nous semble-t-il, tirer profit de cette situation en gagnant le droit
d’exister et de contribuer à des actions (cf. infra, Paul Arteel, « La participation
des patients, l’expérience flamande », p. 143).

 
 

 
 DEVOIRS DU PATIENT ET DROITS DES SOIGNANTS

 
 Les représentations habituelles de la maladie intègrent deux attitudes : se
reconnaître souffrant et accepter de se faire aider. Pour le dire autrement, la
société a, à l’égard d’une personne malade, des attentes de rôle. Sur ce point, les
travaux de Talcott Parsons ont constitué un apport qui a inspiré d’autres socio-logues [59] . Pour Parsons, tout système social impose des normes en lien avec des
valeurs qui renvoient à la culture. « La connaissance de ces valeurs permet aux
individus ou aux groupes – les acteurs – d’élaborer un comportement correct en
relation avec l’attente des autres à leur égard, et donc d’avoir à leur tour un
comportement conforme à ces attentes [60] . » Dans sa théorie de l’action [61] , Parsons
dégage cinq couples de valeurs qui sont au fondement du système social et qui,
malgré le choix possible de l’acteur entre deux opposés, agissent comme des
contraintes. Parsons a notamment appliqué ce modèle à l’interaction médecin-malade :
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