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À toutes celles et ceux pour qui l’éthique répond à une quête de sens.
Aux citoyens vulnérables, à leurs proches et aux professionnels animés par la conviction que l’éthique n’est pas un leurre et que sa place est cruciale dans notre société !
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Préface





Jean-François Delfraissy

Président du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), ancien directeur de l’Agence nationale de recherche sur le sida et les hépatites virales (ANRS)

 

 

Le titre de cet ouvrage, Place à l’éthique !, est, en soi, une belle entrée en matière. C’est un vrai message de conviction et une interpellation forte à laquelle nous invitent les deux codirectrices : Karine Lefeuvre et Sylvie Moisdon-Chataigner. Elles se sont emparées d’un sujet majeur à un moment de notre histoire : plus on parle d’éthique – et tout est parfois prétexte à l’éthique –, plus la représentation en est floue, ce qui semble paradoxal.

Place à l’éthique ! ne signifie pas que l’on part de rien. Bien au contraire ! La France a été précurseur en la matière lorsque, au plus haut sommet de l’État, François Mitterrand a créé, en 1983, le Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé. Cette instance de référence, marquée par son indépendance, est saisie ou s’autosaisit pour réfléchir et nourrir la réflexion éthique en France. Par ses nombreux avis et recommandations, elle est source d’inspiration pour les pratiques des professionnels de terrain, comme pour les parlementaires, chargés de rédiger de nouveaux projets de loi, et les pouvoirs publics. La réflexion éthique a même gagné du terrain puisqu’elle anime aujourd’hui le monde de la clinique et du soin ainsi que celui de la recherche, grâce à une multiplication des instances et des réseaux de comités ou des espaces dédiés.

Pour autant, et c’est là tout l’intérêt de cet ouvrage, l’éthique du quotidien doit encore gagner et construire sa place effective au sein des hôpitaux, des établissements et des services médico-sociaux accueillant des personnes vulnérables avec ou sans mesures de protection juridique. L’éthique doit gagner en légitimité, acquérir ses lettres de noblesse. Elle doit être reconnue et valorisée, comme un indicateur – plus qu’un indicateur ! – au service de l’amélioration de la qualité et de la bientraitance. L’éthique est sans doute encore trop souvent perçue comme une « cerise sur le gâteau » ou une belle apparence cachant en réalité une coquille vide. C’est bien là – surtout là – que se situe la marge de progression, pour atteindre la « visée éthique » de Ricœur.

Dans le champ de la santé, et particulièrement à l’égard des populations fragilisées, les plus à risque, l’enjeu est évidemment de taille. En effet, pour tous citoyens dans l’incapacité partielle ou totale de s’exprimer en raison de leur handicap ou de leur pathologie, les risques sont majeurs, et la vigilance doit être de mise pour chacun des acteurs qui les entourent et les accompagnent.

L’extrême diversité – et richesse – des profils des contributeurs de cet ouvrage – qui comporte un détour par le Canada et le Japon – mérite d’être soulignée. Elle reflète le fait que la démarche de réflexion éthique doit être interdisciplinaire, interexpérientielle, interprofils. Elle est riche et nécessaire pour explorer toutes les dimensions des situations de dilemme. En ce sens, se retrouver autour d’une table octroie aux professionnels une autre temporalité, une prise de recul indispensable qui répond à un besoin qu’ils expriment désormais ouvertement. C’est parce que le contexte est perçu comme de plus en plus contraignant que la réflexion éthique s’impose comme une démarche, mais jamais comme une réponse ou un jugement.

L’interpellation « Place à l’éthique ! » répond à une quête de sens dans une société qui doit prendre sa part de responsabilité en la matière. Sensibiliser les plus jeunes, les professionnels de la santé et du social et les managers en formation initiale et continue reste le défi majeur pour insuffler une culture de l’éthique et ensuite la faire vivre sur la durée.

Pour être effective, gagner la confiance et s’imposer, l’éthique ne doit pas être « hors sol » ; pour être démocratique, elle ne doit pas relever des seuls « sachants », mais laisser, au contraire, la place à l’opinion citoyenne et à l’expression des personnes. Il nous faudra ensemble réfléchir à ses modalités les plus adéquates à ce sujet. Cet ouvrage, quatrième volume de la série Protéger les majeurs vulnérables, appelle à une éthique ambitieuse, une éthique de nécessité et d’ouverture, une éthique du futur, traversée par les questions fondatrices du respect de l’information et du consentement des plus vulnérables, qui est l’un des principaux enseignements des états généraux de la bioéthique organisés en France en 2018.

Pour se construire au plus près du terrain et répondre aux besoins des populations, la nouvelle place de la réflexion éthique de demain reposera nécessairement sur une articulation étroite avec les territoires, dont les Espaces de réflexion éthique régionaux (ERER) seront les alliés les plus solides et précieux, avec un enjeu d’animation territoriale évident.

Que cet ouvrage Place à l’éthique ! contribue à changer la représentation et le regard sur l’éthique. Il est une invitation à un (re)questionnement individuel et collectif permanent. À l’égard des plus vulnérables, la démarche prend tout son sens si l’on part du présupposé que l'éthique doit irriguer tout le fonctionnement de la société pour répondre aux besoins des personnes vulnérables. C'est certainement par une éthique traversée par les questions sociales, et réciproquement, que la société deviendra une société pleinement éthique !






Introduction





Ce quatrième ouvrage de Protéger les majeurs vulnérablesI est consacré à l’éthique. Place à l’éthique ! est un titre de conviction. À l’égard des personnes vulnérables, se pose pour vous, acteurs de la protection juridique, personne protégée, professionnels ou proches, la question de l’accompagnement éthique comme celle d’une éthique de l’accompagnement. C’est une question centrale, sans doute l’une des plus fondamentales, touchant au sens de l’action de tout citoyen et des professionnels qui œuvrent dans le champ de la vulnérabilité.

Prenant de l’ampleur, la question éthique doit être le germe de nouvelles exigences sociétales. Inscrite d’abord par petites touches, elle apparaît de façon plus remarquable au cœur de l’actualité des rapports et des avis produits ces toutes dernières années. Tous interrogent les pratiques, déterminent les enjeux et élaborent des propositions en s’appuyant sur le questionnement éthique. Ainsi, le rapport Villani sur l’intelligence artificielle interroge la place de l’éthique face à l’utilisation croissante des nouvelles technologies, y compris pour déployer des modes innovants de prise en charge des personnes vulnérables. Dans le champ de la vulnérabilité, l’avis 128 du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) sur le vieillissementII interpelle très fortement la façon dont la société prend soin de ses citoyens âgés. Le rapport d’Anne Caron-Déglise sur l’évolution de la protection juridique des majeursIII, la note d’orientation de Denis Piveteau, pour une action globale d’appui à la bientraitance dans l’aide à l’autonomie, ou encore le rapport de Dominique Libault, à l’issue de la concertation relative au grand âge et à l’autonomieIV, s’inscrivent dans le même sens.

Un tel rayonnement permet de se poser la question de savoir si la société, en elle-même, est éthique, ce qui la situe parfaitement au cœur de l’interrogation plus universelle posée par le CCNE : « Quel monde voulons-nous aujourd’hui pour demain ? » Les relations sociales doivent être pensées comme empreintes d’éthique, supposant donc qu’elles prennent place dans un modèle lui-même forgé autour de cet engagement. Une telle force conférée à des valeurs éthiques permettra les choix les plus humanistes et respectueux du soin à apporter aux plus vulnérables, ceux dont la capacité à se gouverner eux-mêmes et à exprimer leurs désirs et leurs attentes peut être réduite, mais ne doit jamais être sous-estimée.

Si les enjeux d’estime et de considération de chacun sont clairement identifiés, que faut-il entendre par « posture éthique » ? Est-ce uniquement la science du questionnement, de l’embarras, du doute sur ce que serait le plus juste positionnement professionnel, le plus adapté ? S’agit-il encore de la révélation de points de tensions, d’attention, d’équilibre fragile entre le bien et le mal ? D’une manière plus certaine, c’est un champ dont la finalité n’est pas d’apporter des réponses toutes faites, car l’éthique ne se décrète pas, en ce sens qu’elle ne s’impose pas. La prise de décision se détermine en incluant le processus éthique.

La question de la place de l’éthique s’est imposée aussi, pas à pas, comme une évidence pour les acteurs de la protection juridique. Élaborée dans un premier temps dans les textes du domaine sanitaire, elle s’est développée dans le social et le médico-social, à l’instar des recommandations de l’Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux (ANESM) consacrées, dès 2010, au questionnement éthique. L’engagement est tel que, passées les divergences de vue initiales, l’interfédération des mandataires judiciaires à la protection des majeurs (MJPM), soudée d’une façon significative, a initié la demande d’un groupe de travail sur l’éthique pour l’exercice de cette profession spécifique sous l’égide du Ministère des Solidarités et de la Santé.

Dans le domaine de la protection juridique des personnes vulnérables, la question de l’éthique se pose et s’impose parce qu’elle bouleverse, dans tous les sens du terme, la question capacitaire, celle des droits et des libertés individuelles et du rapport à la protection et à la contrainte. Ce qui est nouveau n’est donc pas de poser la question éthique dans l’accompagnement des plus vulnérables, mais bien celle de sa formalisation, son ampleur et ses modalités les plus pertinentes.

Cet ouvrage, qui regroupe des contributions croisées de l’ensemble des acteurs de la protection, est marqué par une liberté de ton qui a toujours fait la richesse de la collection Regards croisés. Il a pour ambition de donner des clés pour une réflexion éthique utile à la pratique de protection, que ce soit pour des professionnels ou des proches. Notre démarche repose sur la conviction que la réflexion éthique a gagné en maturité.

La posture éthique dépasse ainsi les modalités d’exercice distinctes des MJPM ainsi que les contextes d’intervention (domicile, établissement et, plus généralement, le parcours de soins, d’accompagnement et de prise en charge de la personne vulnérable). Elle interpelle, avec la même ampleur, la place des familles et des proches. Elle pourrait donc bien apparaître comme le socle de l’accompagnement des personnes vulnérables pour chacun des acteurs de la protection.

Mais c’est un sujet âpre et délicat, car « ce n’est pas une petite affaire »V. Reste à relever le défi majeur et à faire en sorte que l’éthique conceptuelle devienne une éthique du quotidien, dont l’ambition est l’adéquation entre les valeurs proclamées et la réalité des actes de la vie, en dépit des contraintes, car il serait illusoire de les nier. À partir de la proclamation de telles valeurs, il est alors possible d’inventorier tous les possibles, de choisir et, donc, d’agir par une action concrète au profit de la personne protégée. Une vraie politique dédiée à et pour l’éthique se doit donc d’être pilotée et portée par des dirigeants convaincus. Il leur revient d’insuffler cette méthode réflexive pour que l’éthique « ne soit pas que la cerise sur le gâteau, mais le gâteau lui-même »VI.

Retenons que si l’éthique n’est pas une petite affaire, elle devient l’affaire de tous, car « l’éthique nous oblige »VII. Rappelons que si, en matière d’éthique, rien ne se décrète, l’action s’impose indéniablement, que ce soit pour donner force aux valeurs éthiques ou au processus emprunté lorsqu’il faut agir auprès des personnes protégées. Ce nouvel ouvrage de la série Protéger les majeurs vulnérables souhaite amener sa pierre à l’édifice en questionnant chacun de nous sur l’éthique de demain pour une société plus respectueuse de ses citoyens vulnérables.

Les contributions qui nourrissent cet ouvrage s’articulent autour de trois grandes pistes de réflexion. Si l’éthique s’impose comme garante du respect des droits des personnes protégées (partie 1), elle se dessine à l’épreuve de l’exercice de la protection juridique (partie 2). Enfin, la profonde évolution du mouvement capacitaire invite à déterminer ce que sera l’éthique de la protection juridique de demain (partie 3).







I. Les trois premiers ouvrages de Protéger les majeurs vulnérables de la collection Regards croisés s’intitulent Quelle place pour les familles ? (2015), L’Intérêt de la personne protégée (2017), et Quels nouveaux droits pour les personnes en fin de vie ? (2017) aux Presses de l’EHESP.

II. Avis no 128 du 15 février 2018 du CCNE, « Enjeux éthiques du vieillissement. Quel sens à la concentration des personnes âgées entre elles, dans des établissements dits d’hébergement ? Quels leviers pour une société inclusive pour les personnes âgées ? ».

III. Rapport de mission interministériel sur l’évolution de la protection juridique des personnes : « Reconnaître, soutenir et protéger les personnes les plus vulnérables », A. Caron-Déglise, septembre 2018.

IV. La note d’orientation est issue des travaux de la Commission de lutte contre la maltraitance et de promotion de la bientraitance, présidence : D. Piveteau, vice-présidence : A. Casagrande, janvier 2019 : l’article 6 promeut le développement de la réflexion éthique dans le médico-social comme levier de bientraitance ; D. Libault, « Concertation grand âge et autonomie », mars 2019.

V. Ph. Morin, ancien directeur d’une association MJPM, UNAF.

VI. D. Piveteau, Synthèse du colloque « Éthique et bientraitance », pôle Saint-Hélier-EHESP-EREB, Rennes, 4 octobre 2018.

VII. cf. Laurent Chambaud, p. 41.




PARTIE 1

L’ÉTHIQUE GARANTE DU RESPECT DES DROITS DE LA PERSONNE PROTÉGÉE












Éthique et droit sont étroitement liés. Ce qui fait la spécificité de la démarche de réflexion éthique, c’est qu’elle appelle à une vigilance, un questionnement constant de chacun de nous sur le respect des droits des personnes protégées ou à protéger. Ainsi, encadré par le droit, l’accompagnement des personnes vulnérables devient aussi éthique. L’émergence d’un accompagnement éthique a pris racine dans de nouvelles exigences sociétales (chapitre 1), tandis que l’éthique de l’accompagnement est devenue une force pour l’inclusion et le soutien des capacités (chapitre 2).




CHAPITRE 1

L’accompagnement éthique : de nouvelles exigences sociétales





Empreint du bien-être et du souci de l’autre comme du respect de ses droits, l’accompagnement devient éthique dans sa démarche. Cette exigence sociale se décline d’une façon prégnante dans le champ sanitaire, social et médico-social. Singulière dans la protection des personnes vulnérables, elle irrigue finalement toute la santé publique.


DE NOUVELLES EXIGENCES COMMUNES AUX CHAMPS SANITAIRE, SOCIAL ET MÉDICO-SOCIAL


Karine Lefeuvre

docteure en droit privé, professeure à l’Ecole des hautes études en santé publique (EHESP), directrice adjointe du département des sciences humaines et sociales, Vice-présidente du CCNE. Personne qualifiée au Haut conseil de la famille, de l’enfance et de l’âge (HCFEA). Membre de l’Axe « Protection fondamentale, sociale et patrimoniale de la personne » au sein du laboratoire Institut de l’Ouest : Droit et Europe. Codirectrice des ouvrages « Protéger les majeurs vulnérables » aux Presses de l’EHESP et coresponsable scientifique des colloques biannuels sur la protection des majeurs au Ministère des Solidarités et de la Santé

 

Dans le champ de la vulnérabilité, le respect des droits fondamentaux et des libertés individuelles nécessite une attention et une vigilance particulière, qui se heurte à un contexte de contraintes et de tensions. Cela explique sans conteste la montée en puissance d’une quête de sens, ressentie et exprimée par les professionnels. Dès lors, l’éthique apparaît comme une valeur de référence. En témoignent des rapports et des avis récents qui insistent sur la nécessité de déployer cette exigence. Pour atteindre la visée « éthique et juste » de Paul Ricœur, il faudrait que ce mot, qui puise son sens dans l’action, irrigue tout notre système de santé. Or, la démarche de réflexion éthique chemine effectivement ; autrement dit, l’éthique se fait une place grandissante comme levier de bientraitance. Mais cette place doit encore être consolidée, notamment à travers la question de l’expression des personnes et des défis de la démocratie en santé.


Une place grandissante de l’éthique comme levier de bientraitance

Empreint du souci du bien-être et de la considération de la personne vulnérable, l’accompagnement à domicile et en établissement est de plus en plus interpellé par la démarche de réflexion éthique, de façon encore informelle parfois et sous des modalités les plus diverses. Cela touche le champ sanitaire, social et médico-social tout au long du parcours de santé. Force est de constater la place grandissante de l’éthique dans les textes, les rapports et les avis jusqu’à la considérer aujourd’hui comme un levier de bientraitance à part entière.


Une nouvelle place de l’éthique dans les textes

Élaborée dans un premier temps dans les textes du champ sanitaire1, notamment par la création des comités d’éthique clinique hospitaliers et des espaces de réflexion éthique régionaux (ERER) rattachés aux CHU, l’éthique a peu à peu gagné sa place dans le social et le médico-social, comme en témoignent les recommandations de bonnes pratiques professionnelles de l’ANESM (2010)2. Dans le domaine de la protection juridique des majeurs, la question de l’éthique se pose et s’impose parce qu’elle bouleverse, dans tous les sens du terme, la question capacitaire, celle des droits fondamentaux et des libertés individuelles, celle du rapport de la protection à la contrainte.

Mais, d’une manière plus générale, tout le champ sanitaire, social et médico-social bénéficie de ce rayonnement, du nouveau questionnement d’une intervention éthique. C’est, plus largement, la question d’une inclusion des plus vulnérables dans une société éthique, en écho à la devise « Quel monde voulons-nous pour demain ? » des états généraux de la bioéthique pilotés par le CCNE (2018). En 2018 et en 2019, de nombreux travaux convergent en rappelant la nécessité d’une exigence sociétale de réflexion éthique, qui constitue beaucoup plus qu’un simple supplément d’âme : l’avis 128 du CCNE sur les enjeux éthiques du vieillissement (2018), le rapport Villani sur l’intelligence artificielle (2018)3, le rapport interministériel d’Anne Caron-Déglise sur l’évolution de la protection juridique des majeurs (2018), le rapport Libault à l’issue de la concertation relative au grand âge et à l’autonomie ou encore le rapport d’information Abadie-Pradié sur « les droits fondamentaux des majeurs protégés » (2019). Ces rapports et ces avis sèment les graines d’une culture éthique par l’exigence aiguë de formaliser précisément cette démarche de réflexion dans les pratiques professionnelles.




L’éthique, nouveau levier de bientraitance

La loi 2002-303 du 4 mars 2002, relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, et la loi 2002.2, rénovant l’action sociale et médico-sociale, listaient, dans un souci de qualité et de protection des personnes vulnérables, les droits reconnus aux personnes hospitalisées et accueillies4. La loi 2002.2 imposait dans le même temps la remise de documents5 par les établissements « afin de garantir (leur) exercice effectif et notamment de prévenir tout risque de maltraitance »6. Depuis ces lois-cadres, de nombreux textes du champ sanitaire et médico-social, animés par le même fil rouge du respect des droits des personnes, ont témoigné, directement ou indirectement, de la vigilance et de la sensibilisation constantes des pouvoirs publics à l’égard de la lutte contre la maltraitance et de la promotion de la bientraitance. Toutefois, en dépit d’avancées et de sensibilisation au sujet, des situations de maltraitance persistent.

Dans ce contexte, la démarche de réflexion éthique, comme science et objet de questionnements, de doute, d’embarras, comme terreau de la « sagesse pratique » d’Aristote, est apparue comme un levier de bientraitance au sein des établissements et des services. Ont fleuri des comités ou des espaces de réflexion éthique, doublés parfois de comités de bientraitance au sein de la même entité, qui se sont transformés en une seule entité, parce que les sujets sont finalement proches et convergents. Cela nécessite de poser clairement le rôle, les missions, et les limites de ces espaces, bénéfiques parce qu’ils permettent une prise de recul nécessaire sur le juste positionnement professionnel. La note d’orientation pour une action globale d’appui à la bientraitance dans l’aide à l’autonomie, présentée par Denis Piveteau (2019), s’inscrit en ce sens. Elle insiste, d’une part, sur le fait que « la bientraitance n’est pas un simple point de perfectionnement de l’accompagnement à l’autonomie. Elle en fixe le sens. » Elle préconise, d’autre part, dans sa proposition 6 « d’introduire, pour les établissements et les services médico-sociaux, l’obligation de mener en leur sein une réflexion sur l’éthique de l’accueil et de l’accompagnement, qui existe déjà pour les établissements de santé (article L.6111-1 CSP) et de développer à cette fin les espaces de réflexion éthiques accessibles aux aidants familiaux et aux professionnels. À ce titre, de développer notamment des réflexions éthiques spécifiquement dédiées aux pratiques d’encadrement. » Ainsi, si la réflexion éthique n’est pas garante de la bientraitance, elle n’en constitue pas moins un levier à part entière.






Une place de l’éthique à consolider face aux défis de la démocratie en santé

Si l’éthique n’est pas une norme et ne se décrète pas, elle est animée, traversée par le respect des droits fondamentaux et des libertés individuelles. Il est donc tout à fait intéressant que les textes évoluent vers l’obligation et la responsabilité pour les managers d’insuffler une dynamique éthique au sein des institutions, au triple bénéfice des usagers, des proches aidants et des professionnels. Parmi ces droits, l’information et le consentement sont plus que jamais centraux et déterminants pour une participation effective des personnes vulnérables, or l’éthique a un rôle clé à jouer pour faire vivre la démocratie en santé.


L’éthique et le consentement éclairé des personnes hospitalisées et accueillies

Le temps de l’éthique, qui permet aux professionnels de croiser leurs regards sur des situations de dilemmes, prend tout son sens à l’égard de l’information et du recueil du consentement, deux droits intrinsèquement liés. Déclinés dans chacun des textes du champ sanitaire et médico-social comme un enjeu cardinal, le droit d’être informé, l’accès à son dossier, le libre choix, la recherche systématique du consentement éclairé et la participation de la personne7 méritent une attention et une vigilance de tous les instants, à l’heure où le patient et le résident sont désormais considérés comme des acteurs à part entière de leur parcours de santé. Or, ce sont bien les situations de vulnérabilité marquées par la difficulté ou l’impossibilité du recueil, le doute persistant sur la réalité des capacités de compréhension qui posent les questions les plus aiguës. C’est la question légitime du recours au tiers, au représentant légal, ou à la personne de confiance ; c’est encore la question clé de ne jamais oublier de mettre en avant la quête de la parole de la personne fragilisée, en dépit même d’une tutelle, régime de protection le plus lourd. C’est indéniablement dans ces moments et sur ces sujets que la réflexion éthique, sans toujours apporter de réponse, apparaît néanmoins salvatrice pour les professionnels de terrain qui réclament et ont besoin de ce temps d’« éthique pratique, du quotidien ». Cela mérite un ancrage dans la politique managériale de tout établissement.




Consolider l’éthique du consentement pour faire vivre la démocratie en santé8


La réflexion éthique est bénéfique parce qu’elle pose des jalons au regard du respect des droits et des libertés fondamentales. Préconiser l’obligation d’une réflexion éthique au sein des institutions ne revient pas à en imposer la forme, car, en matière d’éthique, la souplesse est de mise. Pour autant, un formalisme et un cadre minimal sont requis en vue d’une utile régulation. L’éthique du consentement, c’est-à-dire la réflexion et l’attention constante sur son recueil et ses conditions doivent être une référence pour faire vivre une culture de démocratie en santé. Cette démocratie – démocratie sanitaire désormais démocratie en santé plus transversale – est la déclinaison du droit à la participation reconnue dans les textes. C’est la question du plus juste positionnement et de la vigilance constante à l’égard de la parole des usagers et de leurs représentants. À ce titre, la réflexion éthique est précieuse pour chacun des trois niveaux de la démocratie en santé : qu’il s’agisse du parcours de santé de la personne, de la vie et de l’organisation de l’établissement ou du service et enfin celui du territoire. En effet, la participation aux instances doit encore progresser et relever le défi d’écouter et de considérer la voix des citoyens les plus vulnérables. Concrètement, cela se décline par une réflexion éthique menée sur les modalités de communication des personnes sur leurs droits, sur le sens à donner aux outils de la loi 2002.2 notamment, trop souvent perçus comme des documents purement administratifs, à commencer par le contrat de séjour et le projet personnalisé. Ces enjeux dépassent tous les clivages entre le champ sanitaire, social et médico-social, les profils des personnes hospitalisées et accueillies et le contexte du domicile ou de l’établissement. C’est en cela finalement que l’accompagnement éthique peut se définir comme une accompagnement régulièrement interrogé par la question du sens.
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Le virage démographique est là : en 2020, sur 65 millions d’habitants en France, 35 % auront plus de 60 ans ; en 2050, sur 70 millions de personnes, ce serait plus de 47 % dépassant l’âge de 60 ans, avec une augmentation sensible pour les personnes entre 65 et 75 ans. Leurs besoins sont cruciaux et croissants. Il s’agit de prendre en considération les besoins financiers et d’accompagnement des personnes âgées, mais aussi de lutter contre leur isolement. Tous les acteurs y réfléchissent, le CCNE envisageant cette question au regard des enjeux éthiques (CCNE, 2018). La concertation « grand âge et autonomie » le révèle clairement aussi et ses propositions sont émaillées d’engagements éthiques, facteurs d’une meilleure façon de prendre soin des personnes âgées.

Pour les personnes handicapées, le virage est tout aussi important. Le législateur est intervenu en 2005 pour organiser un droit à compensation et favoriser leur participation sociale. Pour autant, si 67 % des personnes souffrant d’une déficience intellectuelle déclarent bénéficier d’une reconnaissance administrative de leur handicap, 12 % d’entre elles précisent aussi qu’elles se voient reprocher d’être trop agressives, impulsives et de se mettre en danger par leur comportement (Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie, CNSA, 2015). Au vu de ces éléments, nous ne pouvons pas parler d’une intégration sociale parfaite.

Certes, les politiques publiques pour les personnes handicapées et âgées ne sont pas, ou pas encore et peut-être jamais, à l’unisson. Cependant, un certain nombre d’exigences sont communes : la dépendance plus ou moins importante de la personne nécessite un besoin de compensation ; l’accompagnement qui en résulte impose de prendre en considération son parcours de vie. Pour les uns et les autres, les objectifs actuels sont d’améliorer ces politiques publiques de prise en charge en raison de la complexité des situations des personnes vulnérables. D’une part, les pathologies sont multiples et subies à plus long terme (compte tenu d’une espérance de vie encore croissante en Europe). D’autre part, il est nécessaire de concilier le souhait de rester chez soi et dans son quartier tout en admettant que de telles conditions de vie ne sont peut-être pas optimales pour bien s’intégrer ou bien vieillir. De telles exigences vont orienter, pendant encore quelques années, les engagements sociétaux afin de dessiner une société dite plus inclusive.

Mais, surtout, prendre un tournant inclusif suppose d’avoir conscience, sans se laisser tenter par trop de généralités, que ces personnes étaient jusqu’alors plutôt « regardées » de l’extérieur, observées comme des sujets pris par la démence et/ou la sénilité, n’appartenant pas aux mêmes sphères que les personnes autonomes. Plutôt qu’un changement de regard, il s’agit surtout d’une métamorphose pour considérer qu’elles sont déjà et encore citoyennes à part entière, vivant dans le monde des humains. Alors que l’altération frappe leur subjectivité et leur rapport au monde réel (Fiat, 2010), elles sont dignes d’appartenir à la même société.

Une telle évolution retentit sur la protection juridique. En effet, des mécanismes juridiques ont été, de longue date, prévus pour prendre en considération les altérations des facultés et offrir une protection juridique aux personnes. Certes, le cadre juridique visait, pendant de longues années, la protection des tiers et des patrimoines même s’il faut remarquer que le Code civil de 1804 envisageait aussi de prendre soin de la personne. Son article 510 du Code civil précisait ainsi que « les revenus de l’interdit doivent être essentiellement employés à adoucir son sort et à accélérer sa guérison ».

Au fur et à mesure des évolutions législatives, la personne est de mieux en mieux considérée grâce aux politiques sociales d’accompagnement, mais aussi, en droit civil, grâce à la loi du 3 janvier 1968 dont la pérennité est remarquable. La loi du 5 mars 2007, relative à la réforme des mesures de protection, et les textes lui succédant continuent sur cette lancée en affinant encore le pouvoir de la personne protégée, ce qui valorise ainsi son autonomie. Quelle sera alors l’articulation entre la protection due à la personne et son pouvoir d’agir ? Pour aller plus loin, si l’autonomie de la personne devient de plus en plus importante, pourquoi maintenir une protection juridique ?

Répondre à autant de questionnements est au cœur même de l’exercice de la mesure de protection. Les décisions seront alors déterminées grâce à une posture éthique, laquelle renvoie à des normes éthiques sociales communes, mais aussi à un processus pour mieux appréhender la situation spécifique de chaque personne protégée. Cette posture éthique prend vie justement par l’accompagnement mis en œuvre dans les mesures de protection afin de privilégier une décision au profit et dans l’intérêt de la personne protégée. L’accompagnement éthique dans les mesures de protection révèle ainsi une certaine singularité par sa finalité et par les moyens mis en œuvre.


Quelle finalité singulière de l’accompagnement éthique pour les personnes bénéficiant d’une mesure de protection ?

Le point de départ de toute réflexion et action sur la prise de décision par une personne majeure est la reconnaissance de sa pleine capacité : à partir de 18 ans, en France, une personne exerce pleinement les droits dont elle est titulaire (art. 414 du Code civil). La protection juridique doit donc être exceptionnelle dans la mesure où elle conduit à un transfert de pouvoir au profit d’un tiers (de la famille, d’un proche ou d’un professionnel de la protection juridique) ou encore à instaurer une incapacité juridique.

Si l’altération des facultés est toujours à l’origine du prononcé d’une mesure de protection, elle ne conduit pas à déprécier la personne. Le fil d’Ariane de la mesure de protection n’est-il pas de considérer l’intérêt de la personne protégée comme la finalité de la mesure supposant de favoriser dans la mesure du possible son autonomie (art. 415 du Code civil) ? La personne protégée a donc la possibilité de prendre des décisions. C’est précisément sur ce point que l’enjeu éthique apparaît : ce pouvoir décisionnaire se heurte à l’altération des facultés. Comment comprendre et admettre la décision de la personne, notamment son ancrage dans la réalité ? En raison de cette confrontation, la prise de décision prend appui sur des normes éthiques et résulte d’un processus complexe pour les personnes protégées. Elle conduit à discussions, hésitations, balances d’intérêts, déterminations de ce qui est le mieux pour soi et pour autrui. Elle n’aura pas le même sens selon que la personne peut s’exprimer ou pas.


Un accompagnement valorisant l’expression de volonté de la personne

La finalité de l’accompagnement éthique est de prendre une décision en dépassant un accompagnement substitutif. Il s’agit d’éviter que, d’une manière volontaire ou compassionnelle, ou encore pour gagner du temps, les tiers protecteurs fassent à la place de la personne protégée, souvent pour bien faire, mais au risque de l’oublier. L’accompagnement social a beaucoup évolué sur ce point depuis quelques décennies. Les règles juridiques posées par le législateur permettent de développer un accompagnement éthique pour sortir d’une appréciation binaire des capacités de la personne (pouvoir ou ne pas pouvoir prendre une décision).

Cet accompagnement éthique est de permettre à la personne d’être actrice dans une logique d’autonomie. Dans le périmètre juridique, les capacités seront mises en exergue même s’il s’agit d’éléments mouvants dans le temps et dans l’espace. Il permet ainsi de ne pas appliquer une mesure de protection de manière automatique, mais de réévaluer les capacités de la personne régulièrement. Le tiers protecteur pourra comprendre et respecter ses choix, les adapter à l’évolution de sa situation, en garder trace pour l’avenir, y répondre sans mettre en danger la personne tout en admettant qu’elle puisse prendre des risques. Même les personnes ne pouvant plus du tout exprimer une volonté peuvent bénéficier d’un tel respect de leur autonomie et donc de leur dignité.




Un accompagnement protégeant les personnes sans expression de volonté

Certaines personnes sont sans expression de volonté en raison d’un état de conscience très faible ou inexistant. Il n’en demeure pas moins qu’il faut prendre un certain nombre de décisions, comme déterminer leurs soins, leur résidence ou encore agir en tant qu’acteur d’une famille. Le protecteur devra rechercher et reconstituer les souhaits de la personne ; en s’interrogeant de la sorte, il peut légitimement suppléer l’absence d’expression de la volonté par la personne elle-même. En effet, cette dernière sera, ici, respectée grâce à la démarche du protecteur, surtout lorsqu’il est possible de retrouver les souhaits de la personne. Ce seront là des formes singulières « d’autodétermination ». Surtout, la protection de la personne permettra d’éviter – le plus possible – des abus ou une déconsidération totale de la personne protégée. C’est en cela que la mesure de protection est nécessaire pour les personnes vulnérables sans expression de volonté.

Il ne s’agit donc pas de saupoudrer toute action envers autrui d’un soupçon d’éthique, mais de rechercher une nouvelle orientation, un nouveau cap à la protection des personnes vulnérables. Il convient de faire face à cette confrontation entre le pouvoir du protecteur et l’expression inattendue, irréelle ou inexistante de la volonté de la personne. Respecter l’intérêt de la personne et préserver son autonomie, à des degrés et sous des aspects variables, sont érigés en normes éthiques. Au-delà de cette finalité guidant le législateur et les protecteurs dans la compréhension du fonctionnement de la mesure de protection, l’accompagnement éthique sera effectif grâce aux moyens mis en œuvre.






Quels moyens singuliers pour favoriser l’accompagnement éthique au profit de personnes bénéficiant d’une mesure de protection ?

L’expression de volonté ne se résume plus à un simple avis donné par la personne protégée. Les textes du Code civil relatifs à la protection juridique ouvrent la porte à cet accompagnement éthique, y compris dans les actions au profit de la personne protégée. Au-delà du principe posé par l’article 415 du Code civil, l’architecture des textes concernant les décisions personnelles est la matrice de l’accompagnement éthique. Les moyens mis en œuvre reposent autant sur un bloc de textes original que sur les pratiques de protection.


Un bloc de textes original pour les décisions relatives à la personne

Les articles 457-1 et suivants du Code civil prévoient que les décisions ne peuvent être envisagées qu’avec la personne.

Pour les décisions strictement personnelles (art. 458 du Code civil), la personne protégée sera d’ailleurs la seule décisionnaire. Soit elle peut s’exprimer, et l’acte sera envisageable, soit, si elle ne le peut pas, l’acte ne pourra pas alors être réalisé. Il n’y aura pas débat en la matière.

Pour les décisions personnelles, la loi du 5 mars 2007 organise d’une manière singulière et originale la prise de décision. Quelle que soit la mesure de protection, il est rappelé que la personne prend seule les décisions qui la concernent « dans la mesure où son état le permet » (art. 459 du Code civil). Pour que le protecteur intervienne, il faut que le juge l’ait prévu, privilégiant alors une assistance, la représentation étant, là aussi, exceptionnelle.

Ce mécanisme juridique permet à la personne de prendre une part la plus active possible dans le processus décisionnel. La loi no 2019-222 du 23 mars 2019 relative à la réforme de la justice a modifié certains aspects de la protection juridique et valorise ce rôle du protecteur. En effet, ce texte s’inscrit dans un mouvement de déjudiciarisation, ce qui conduit à impliquer un peu moins le juge dans le suivi des mesures de protection. Par exemple, même les actes ayant pour effet de porter gravement atteinte à l’intégrité corporelle de la personne seront dorénavant pris sans recours au juge (art. 459, alinéa 2 du Code civil). Ce dernier interviendra uniquement s’il y a un désaccord entre le majeur et son protecteur, conduisant le juge à autoriser l’un ou l’autre à prendre la décision. Le rapport entre protecteur et protégé doit être d’autant plus soutenu ! Les pratiques de la protection vont le permettre.




Les pratiques de protection

Fondé sur un devoir d’information du protecteur envers le protégé (art. 457-1 du Code civil), un espace et des moments de communication marqueront les pratiques de protection. Il n’est plus possible de parler exclusivement de pratiques professionnelles, car les démarches éthiques concernent toutes les mesures de protection, peu importe le statut du protecteur et la situation du protégé.

Mais est-ce que tout protecteur, professionnel ou familial, agira de la même manière ? La singularité du processus décisionnel demeure essentielle tant pour prendre en compte l’intérêt particulier de la personne protégée que pour admettre que ce processus est construit par des personnes ayant leur propre sensibilité. L’inscrire dans une démarche éthique aidera le protecteur, car il pourra compter sur les normes éthiques communes et sur ce processus de discussion et de décision. Cela ne signifie pas que la décision sera formatée ni imposée, car il faudra l’adapter à chaque personne, à chaque situation et à chaque histoire de vie. Si les pratiques de protection sont élaborées à partir d’un socle et un référentiel communs, la créativité de chacun pourra s’exprimer pour donner une forme singulière à la vie de la mesure de protection.

L’accompagnement éthique permet ainsi une vigilance autour de l’autonomie afin d’éviter les ruptures au sein du colloque particulier entre le protecteur et la personne protégée. Cela vaut aussi lorsque la personne est face au monde extérieur, celui-là même qui peut être considéré comme inaccessible et où se développent les relations sociales nécessaires pour se sentir à part entière citoyen, ce qui est si difficile à construire. L’accompagnement éthique permettra de répondre à ce défi d’envergure.
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UNE EXIGENCE DE SANTÉ PUBLIQUE


Trois questions à Laurent Chambaud

Médecin de santé publique et Directeur de l’EHESP


Quelle place pour l’éthique en santé publique ?

En santé publique, l’éthique intervient à de nombreux niveaux.

Tout d’abord, la santé publique s’est forgée avec l’objectif conscient ou non de « participer à la création de normes ». Même si sa finalité est d’aboutir à un mieux-être et une meilleure santé d’une population, il en a résulté la définition de « prescriptions » de ce qui est bon ou non (5 fruits et légumes par jour, 2 verres de vin par jour, 10 000 pas par jour…), qui définissent ce qui est bon ou non pour l’individu. Une réflexion éthique sur le niveau de ces prescriptions et sur leur caractère contraignant ou non (par exemple, le port de la ceinture de sécurité ou d’un casque sur les chantiers) est donc essentielle.

De la même manière, les études portant sur les causes des pathologies ont vite dérivé vers la désignation de populations à risque (très souvent avec des marqueurs liés aux catégories socioprofessionnelles ou socio-éducatives) à l’égard desquelles devaient se concentrer les interventions. Là encore, une réflexion éthique sur le danger de stigmatisation de certains groupes est nécessaire.

Enfin, la santé publique est également convoquée pour délimiter la frontière entre le « normal et le pathologique ». L’hypertension artérielle, la dyslipidémie, le surpoids sont-ils des « pathologies » qui doivent être prises en charge par le système de santé ? Ces interrogations vont être probablement décuplées par l’irruption des nouvelles technologies, notamment à travers la médecine des 4P (personnalisée, prédictive, préventive, participative).




Comment construire une politique publique éthique au profit des personnes vulnérables ?

En santé publique, on ne peut faire l’économie d’une réflexion sur les inégalités (ou plutôt les iniquités) sociales de santé. La construction des politiques doit permettre aux populations les plus vulnérables d’avoir accès non seulement aux soins, mais aussi à tous les services et à toutes les interventions qui leur permettent d’être et de demeurer en bonne santé.

Ceci implique au moins trois conditions qui devraient se retrouver dans toutes les politiques en faveur de la santé : d’une part, conjuguer des interventions spécifiques pour ces populations éloignées de tout accès à la santé et la capacité de leur faire bénéficier des activités et services de droit commun ; d’autre part, développer une capacité de coconstruire les interventions en santé publique en y associant experts, professionnels, décideurs et citoyens. La méthodologie des évaluations d’impact sur la santé (EIS) en est un intéressant exemple. Enfin, renverser la pyramide pour mettre l’accent sur les politiques locales, les campagnes nationales se mettant au service de ces politiques locales, et non l’inverse, comme c’est encore trop souvent le cas.




Quels engagements d’une École en santé publique en matière d’éthique ?

L’éthique nous oblige ! En tant qu’École de santé publique, nous ne pouvons développer et diffuser les connaissances sans nous interroger sur l’usage que l’on en fait. Ce qui est, pour moi, une définition de l’éthique dans notre domaine.
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