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INTRODUCTION
Construire à plusieurs


Roger-Pol Droit1



Pourquoi « éthique et droit » ?

Ce troisième titre de la « Bibliothèque Partage & Vie », lieu d’échanges, de réflexions croisées et de propositions pratiques pour une éthique de l’accompagnement des personnes vulnérables ou dépendantes, est né de deux séries de préoccupations. Leur convergence conduisait à examiner ce qui oppose et relie éthique et droit, nous incitant à approfondir leurs relations.




Deux sources, une thématique

La pandémie fut la première source de questions. – Elle a mis en lumière les liens, souvent vécus de manière conflictuelle, de l’éthique et du droit dans le domaine de la dépendance. Le choc a été d’autant plus aigu que l’on défend désormais, plus que jamais, le principe d’autonomie et le respect de la volonté des personnes vulnérables. L’impact de cette crise multiforme a déjà été évoqué dans les volumes précédents de la « Bibliothèque Partage & Vie », mais il se fait sentir autrement aujourd’hui, dans l’après-coup, à travers les répercussions des épisodes traumatisants. Ces prolongements prennent la forme de remords, parfois de ressentiment, et surtout de réflexions qui se poursuivent chez les professionnels accompagnant les personnes en situation de dépendance et de handicap comme au sein des associations d’usagers du système de santé.

Celles et ceux qui travaillent dans ce secteur, mais aussi les résidents des établissements, et leurs proches, ont en effet souvent éprouvé le sentiment de se heurter, de manière pénible, douloureuse, voire tragique, à des textes réglementaires dont les conséquences étaient contraires à leur éthique.

Ainsi le confinement dans leur chambre de personnes de grand âge ou en situation de handicap, qui ne comprenaient pas toujours pourquoi les visites étaient suspendues. Ainsi les dispositions funéraires motivées par l’urgence sanitaire (réglementées par décret du 1er avril 2020), qui ont empêché des familles de se recueillir et contraint les soignants à des gestes qu’ils réprouvaient. Ainsi, dans un registre différent, le dispositif compliqué pour recueillir les consentements pour les vaccinations, qui a parfois conduit à des situations inadéquates.

Ces multiples tensions ont laissé des traces. Des attitudes de défiance ou de scepticisme se sont parfois installées, suggérant même, de manière dangereuse, une opposition plus ou moins permanente et constitutive entre l’éthique et le droit. Comme si les lois étaient élaborées à des années-lumière du terrain et des réalités humaines. Comme si, dans leur pratique quotidienne, les femmes et hommes qui prennent soin des personnes dépendantes pouvaient et devaient improviser, en écoutant d’abord leur cœur et leurs valeurs morales, quitte à biaiser avec le respect des lois, ou à les transgresser.

Il nous a donc paru nécessaire de chercher à y voir plus clair, en tentant de comprendre comment s’étaient ou non heurtés, dans les gestes et les réflexions des soignants, le respect des personnes vulnérables, de leur dignité et de leur bien-être, et la soumission aux obligations légales et réglementaires. Car il ne saurait être question d’ériger en norme collective les impressions personnelles. Pas plus que d’appliquer aveuglément des textes réglementaires générateurs de souffrances injustifiées.

La seconde source de nos interrogations sur le droit et l’éthique est le quotidien des soignants. – À l’occasion d’innombrables situations concrètes, toutes plus ou moins banales, apparaissent de multiples tensions, petites et grandes, entre éthique et droit. Elles sont vécues chaque jour. Car, cette fois, il ne s’agit plus d’exceptions, comme l’urgence sanitaire liée à la pandémie ou les malversations localisées de quelques établissements. Chaque heure, à tout propos, surgissent des micro ou macro-dilemmes entre ce qu’on a l’obligation ou l’interdiction légale de faire, et le devoir éthique.

Ces tensions silencieuses, nous avons voulu que les professionnels en parlent, les expliquent, disent comment elles sont vécues, au fil du temps, par les femmes et les hommes qui accompagnent les personnes vulnérables, mais aussi par ces personnes elles-mêmes, et par leurs familles. Au plus près des gestes et des réflexions de chaque jour, l’on commence à comprendre que les relations entre éthique et droit ne sont pas un sujet de dissertation purement théorique, mais bien une réalité complexe, affective et réflexive à la fois.

Ce qui vient également compliquer le quotidien, et exige examen, ce sont les changements importants intervenus ces dernières années dans la protection des droits des personnes vulnérables et leur formulation. Ces textes, en France comme au niveau international, renforcent la protection juridique des résidents et précisent leur autonomie juridique. Mais ils ne sont encore ni assez connus des professionnels de terrain, ni bien appliqués, ni même, dans bien des cas, aisément applicables. Ce qui ne fait que rendre apparemment plus tendue la relation entre éthique et droit, et plus urgente une réflexion à son sujet, tenant compte de la réalité des accompagnements.

Par ailleurs, alors que nous avions décidé de travailler sur ces tensions entre droit et éthique, et que notre réflexion était déjà largement entamée, l’indignation soulevée dans les médias et dans l’opinion par le livre de Victor Castanet, Les Fossoyeurs (Fayard, 2022), a confirmé, à sa manière, la nécessité de réfléchir de nouveau sur les droits des résidents, l’éthique des institutions et sur leur inscription conjointe dans la réalité concrète et quotidienne.

C’est précisément cette réalité que nous voulons explorer, faire exprimer et mieux comprendre pour parvenir à l’améliorer. Encore faut-il, pour cela, savoir de quoi nous parlons en invoquant les domaines du « droit » et de l’« éthique », et en voulant interroger leurs relations. Là, inévitablement, les choses se compliquent.




Deux notions « épaisses » à clarifier

L’éthique et le droit recouvrent des champs immenses. Ce sont des notions « épaisses », comme disent les Anglo-Saxons, c’est-à-dire complexes, ramifiées, polysémiques, héritières d’une histoire multiséculaire. Leurs définitions et leurs interactions ont engendré une abondante littérature, aussi bien chez les philosophes que chez les juristes. Même s’il n’est pas question d’entrer dans ces méandres, quelques précisions s’imposent.

Dans le vocabulaire courant et les représentations communes, la distinction semble aisée. L’éthique se rattache au comportement moral, le droit au comportement conforme à l’ensemble des règles, promulguées par le pouvoir législatif et réglementaire, qui régissent la vie en société. Du côté du droit, des règles établies par la société où nous vivons s’imposent à tous de manière à éviter l’arbitraire, sous peine de sanctions. Du côté de l’éthique, une conscience intime du souhaitable conduit à s’interroger sur le comportement le plus juste.

Spontanément, on rangera du côté de l’éthique le souci des cas individuels et des situations concrètes, jugés d’après une évaluation personnelle dépendant de notre conscience morale et de son sens interne. Du côté du droit se tiendront les règles édictées pour gouverner la vie des hommes en société de façon générale, sauf exceptions relatives à des contextes ou des populations particulières, notamment les personnes vulnérables.

Pour esquisser les contours de chaque notion, on pourrait dire que l’éthique est considérée avant tout comme un état d’esprit, un climat, une atmosphère, plutôt qu’un système formalisé. Elle ne constitue pas à proprement parler une norme fixe, même si des principes la guident. Communément, elle paraît relever du sentiment intime de chacun et de sa décision personnelle. Dans le domaine de l’éthique, émanant de la conscience individuelle, chacun forgerait ses propres règles et choisirait sa conduite de manière autonome. L’éthique paraît être avant tout subjective.

Le droit se présente au contraire comme un ensemble de règles objectives, formulées et édictées par les institutions, destinées à s’appliquer uniformément à tous les citoyens d’un État ou d’une communauté donnée. Dans certains cas, l’application de ces règles peut être adaptée à des situations particulières, les juges y contribuent par leur pouvoir souverain d’appréciation. Mais, par définition, le droit est le même pour tous et vaut identiquement pour chacun.




Notions convergentes ?

Cette première distinction semble claire. Implique-t-elle pour autant une opposition radicale entre les deux notions, ou même un conflit inévitable entre elles ? Absolument pas. L’histoire des mots et des idées montre en effet que leur sens premier est très proche. Ethos, en grec ancien, veut dire « comportement » et l’adjectif êthikê, d’où provient notre terme « éthique », peut se traduire par « comportemental » (au sens où il s’agit de savoir quel comportement est préférable). Dikè, le terme qui désigne en grec ancien la justice, veut d’abord dire « manière d’être ». Être juste, c’est adopter la manière d’être jugée bonne.

Les deux sens deviennent ici tellement voisins qu’ils semblent presque identiques : dans les deux cas, il s’agit de savoir de quelle manière agir au mieux, afin de se conduire bien. Rien n’empêche donc que ce qui est bien éthiquement soit aussi juste légalement. Au contraire, tout doit y conduire. Du point de vue des principes, il n’y a donc entre éthique et droit aucun écart ni aucun conflit. Il faut en conclure qu’agir selon le droit est la même chose qu’agir selon l’éthique, et réciproquement, ce qui est légalement prescrit est toujours moralement légitime.

Dans cette parfaite coïncidence théorique des deux notions, aucune loi ne devrait pouvoir être moralement injuste, aucun comportement immoral ne devrait pouvoir devenir légal. Cette coïncidence légitime la « théorie des baïonnettes intelligentes ». Sous ce nom, les juristes contemporains désignent un point important de droit pénal : un militaire (la baïonnette) est considéré comme condamnable s’il obéit à un ordre inhumain, comme de torturer ou de tuer des civils. Inversement, sa désobéissance ne peut faire l’objet d’une sanction, même si l’ordre provient de sa hiérarchie ou d’un règlement promulgué officiellement. Le raisonnement peut s’appliquer également aux gendarmes et aux fonctionnaires.

Le point nodal de l’argumentation, utilisée notamment aux procès de Nuremberg en 1945 pour déclarer coupables des fonctionnaires nazis et en 1997 au procès de Maurice Papon, est qu’un ordre prescrivant d’accomplir un crime contre l’humanité est « manifestement illégal », quand bien même il émane, en bonne et due forme, de l’autorité considérée comme légitime.

On ne saurait affirmer plus clairement que, fondamentalement, ce qui n’est pas éthique n’est pas légal. Ce qui est injuste est à considérer comme illégal, alors même qu’il revêt les formes du droit. Désobéir à des lois qui n’en sont pas, à des ordres illégaux, n’est donc pas pénalisable. De ce point de vue, répétons-le, éthique et droit, de manière principielle, ne sauraient se dissocier.

Faut-il en conclure qu’il n’existe jamais, entre éthique et droit, aucun conflit, qu’il n’y a nulle part de tensions, ou de frictions, alors même que les professionnels le ressentent fortement dans leur pratique quotidienne ? Évidemment non. Encore faut-il distinguer.




Notions antagonistes ?

Il existe des conflits frontaux, quand une loi promulguée et mise en application est jugée contraire à l’éthique. La figure exemplaire de la résistance morale à un décret inique est depuis toujours Antigone, l’héroïne de la tragédie de Sophocle. Créon, régent de Thèbes, décide que le cadavre de Polynice, qui a attaqué sa propre cité, restera sans sépulture. Antigone, sœur de Polynice, s’oppose à cette décision du pouvoir souverain avec la conviction qu’il est inhumain et inacceptable de laisser des corps sans sépulture. Elle s’oppose donc, au nom de l’éthique et des lois non écrites, à ce que vient de décréter Créon au nom de son pouvoir légitime.

Depuis lors, le conflit n’a cessé de se reproduire, sous mille formes diverses. Au fil des siècles, résister à des lois injustes, c’est occuper la place d’Antigone, fût-ce, comme elle, au péril de sa vie – qu’il s’agisse de s’opposer à des lois raciales, des lois de censure, d’apartheid ou à des lois scélérates.

Encore faut-il veiller à ne pas se prendre pour Antigone quand il s’agit seulement de savoir comment appliquer des lois bien faites à des cas difficiles, problématiques, ou imprévus. Car on tend trop souvent à vouloir se dresser contre des règles qu’on ne comprend pas assez, ou bien qu’on ne sait comment faire entrer dans les faits. Il ne s’agit plus alors d’antagonisme irréductible entre éthique et droit, mais d’un travail de discernement et d’ajustement.




Le travail de l’éthique à partir du droit : chercher le « sur-mesure »

Le travail de l’éthique est d’abord essentiellement un travail d’ajustement, une recherche de « sur-mesure » au quotidien et au cas par cas. Or, cela n’a rien à voir avec la transgression de la loi. Il s’agit au contraire de l’appliquer, mais dans des circonstances toujours particulières, propres à une personne réelle, dont il n’existe pas deux exemplaires. Cet ajustement continu, permanent, évolutif, il faut l’inventer heure par heure, à plusieurs, avec la personne elle-même, autant que possible, et en compagnie de tous – directeurs d’établissement, médecins, soignants, experts de différentes disciplines, proches.

Ce travail de l’éthique est permanent, à la fois collectif et individualisé. Il s’efforce de réduire l’écart entre la généralité des textes de loi et la singularité des personnes pour parvenir à construire en commun les bons comportements.

Qu’il s’agisse de l’entrée en Ehpad, des relations avec les proches aidants et les familles, des soins quotidiens, de l’alimentation, des animations, des traitements médicamenteux ou d’autres thérapies, les bons comportements sont à inventer en tenant compte de chaque résident, de son âge, de sa situation de handicap, de son parcours, de son état de santé présent, de ses capacités cognitives, etc.

Ce dernier point, celui des capacités cognitives, suscite des difficultés juridiques et éthiques centrales, évoquées tout au long de ce volume. En effet, les questions sont en principe plus simples à résoudre lorsqu’une personne, physiquement dépendante, conserve l’intégralité de ses capacités de compréhension, de décision et d’expression. Or, ce n’est justement pas le cas, puisque la majorité des résidents des Ehpad présente des troubles cognitifs qui affectent de manière plus ou moins profonde son autonomie de jugement et sa faculté à s’exprimer.

Peut-on se substituer à la personne pour exprimer son consentement ou son assentiment ? Si oui, dans quels cas ? Qui peut et qui doit le faire ? Jusqu’à quel point ? Comment trancher d’éventuels dilemmes ? Par l’intervention d’un juge, ou par une concertation éthique ? Ces interrogations sont au cœur de ce troisième ouvrage.

Chaque fois, il apparaît que la décision ne peut être réfléchie que collectivement, parce que la situation met toujours en jeu une série de personnes – la personne accompagnée, mais aussi les professionnels, soignants, médecins, psychologues, et les proches… sans oublier les autres résidents. Voilà pourquoi les décisions éthiques ne sont pas simples à prendre : elles nécessitent, la plupart du temps, de prendre conscience d’un enchevêtrement de relations, de désirs et de contraintes. La solution la meilleure, ou la moins mauvaise, se dessine seulement par le dialogue et les échanges. Le bon chemin n’existe pas à l’avance, tout tracé et prêt à être suivi.

Telle est la singularité du travail éthique : construire à plusieurs le chemin à mesure que l’on avance. C’est un travail collectif de création – ce qui est inhabituel. Car ce n’est pas la même démarche que la collaboration de différents corps de métier pour construire un bâtiment, ou de différents musiciens d’orchestre pour exécuter une symphonie. Dans ces situations, qui symbolisent les travaux exécutés à plusieurs, le chemin est déjà tracé : l’architecte a dessiné le plan de l’immeuble, le compositeur a indiqué dans la partition le jeu de chaque instrumentiste.

La tâche principale consiste alors à coordonner et harmoniser les actions pour une bonne exécution. Il n’y a rien à inventer. Au contraire, l’action éthique évoque plutôt un édifice dont on esquisserait ensemble le plan au fur et à mesure, ou une mélodie qui s’élaborerait peu à peu collectivement. Avec parfois des dissonances, des désaccords, des hésitations. Cela fait partie du chemin. L’important est de le construire. C’est ce que nous continuons de faire, selon un dispositif qui s’est mis en place au fil du temps.




Méthode

La réflexion éthique de Partage & Vie, entamée depuis 2019, a pour singularité de recueillir la parole des acteurs de terrain, d’organiser des échanges suivis entre celles et ceux qui travaillent dans les établissements et des personnalités extérieures reconnues, issues de diverses disciplines.

Dans ces expériences, l’échange est primordial. Il s’agit d’en finir avec l’illusion qui fait croire que celles et ceux qui sont sur le terrain ne sauraient pas analyser ce qu’ils vivent, et que des « sachants » devraient le leur expliquer. Nous pensons, au contraire, que les experts aussi doivent apprendre à écouter. Ce qu’ils ont à dire se révèle précieux si un vrai travail collectif s’est engagé.

Ce que nous mettons en œuvre, c’est aussi une réflexion éthique concrète, qui souhaite surmonter l’opposition stérile entre paroles et actes, entre la théorie et la pratique, afin de sortir de l’impasse où des politiques tiendraient de beaux discours sans prendre de décisions et où des professionnels verraient leur réalité quotidienne ignorée ou déformée.

En fait, certaines paroles sont des manières d’agir très efficaces. Chaque soignant, chaque aidant sait combien des paroles apaisent, consolent, rendent courage. Mais elles permettent aussi d’éclairer des situations difficiles, des cas complexes. Pour mieux agir, il faut d’abord parler, confronter les points de vue, varier les approches et pouvoir ainsi constater d’éventuels désaccords, et surtout proposer des changements.

Ce livre est issu, comme les précédents, du travail conduit durant toute une année par les membres de Partage & Vie. Ceux-ci ont répondu, en janvier et février 2022, à une enquête détaillée sur leurs perceptions des relations entre éthique et droit. Des rencontres thématiques se sont tenues en mars et avril 2022 dans plusieurs établissements, avec la participation de professionnels et de personnalités extérieures, afin d’intensifier les échanges et d’approfondir les réflexions.

Comme chaque année, les Estivales de Partage & Vie ont réuni en public la plupart des contributeurs de ce volume, à la Maison de la chimie à Paris, en partenariat avec le magazine Le Point, dont la journaliste santé Anne Jeanblanc a conduit les débats. On lira dans les pages qui suivent les points de vue et analyses des participants à cet événement, ainsi que des extraits des réponses à l’enquête, des témoignages et des remarques issus des rencontres organisées au cours de l’année.




À suivre

Ce nouveau volume n’est qu’un jalon, un pas de plus. Il ne prétend pas clore les débats ni avoir le dernier mot. Mais il espère rendre service aux personnes qui vivent dans les établissements en contribuant à l’amélioration de leur accompagnement. Il s’adresse à tous les professionnels, mais aussi aux pouvoirs publics, aux législateurs, aux administrateurs et au grand public.

Avec finalement un seul objectif : que des questions invisibles – écartées, laissées de côté, hors débat – deviennent visibles, soient examinées et débattues. Avec somme toute une seule conviction : les relations de l’éthique, du droit et de la dépendance sont des nœuds de questions enchevêtrées, à l’image des nœuds de relations personnelles au cœur de toutes les préoccupations humaines. Il ne s’agit pas de les dénouer, de rêver de les mettre à plat une fois pour toutes.

Il s’agit de les apercevoir et d’y réfléchir – pour les tisser mieux, si possible. Car le travail d’ajustement opéré par l’éthique peut aussi aboutir à des suggestions précises d’amélioration du droit. L’enjeu est de taille, car il s’agit de la protection et de la préservation de l’autonomie des personnes vulnérables, dans toutes ses configurations, au nom du respect de leur dignité. Il arrive que l’éthique fasse bouger les lois. C’est donc sur des propositions d’actions et de réformes que débouchent les témoignages et les réflexions issus de ces travaux. Nous formons tous le vœu qu’elles aboutissent à des changements effectifs.










1. Philosophe, conseiller pour la réflexion éthique de Partage & Vie.





PREMIÈRE PARTIE
AU QUOTIDIEN
Tensions vécues entre le droit et l’éthique : témoignages et réflexions





PRÉSENTATION
La règle et l’exception



Au jour le jour, de chambre en chambre, ce ne sont pas de grandes affaires, la plupart du temps, qui voient se produire des tensions entre le droit et l’éthique. Ces tensions se manifestent d’abord au ras des gestes quotidiens, dans la multitude des décisions à prendre, des cas de conscience à résoudre, des bonnes pratiques à inventer. C’est là que les professionnels éprouvent les conflits entre lois à appliquer et personnes vulnérables à respecter.

Mais c’est souvent dans ce vécu concret que les questions sont le moins divulguées, explicitées. Elles sont éprouvées sur le mode des sentiments intimes, des réflexions personnelles. Ou bien vécues sous la forme d’un certain malaise. Ou encore évoquées dans des conversations entre collègues, mais pas toujours exprimées à la direction. Il est rare que ces tensions vécues soient rendues publiques, discutées en commun, examinées vraiment.

C’est pourquoi nous avons voulu donner d’abord la parole à celles et ceux qui accompagnent les personnes vulnérables, qu’elles soient âgées ou en situation de handicap. Pour mieux connaître leurs expériences, leurs réflexions et leurs questions.

Tout commence, évidemment, par l’entrée dans un établissement. Ce moment inaugural concentre, à sa manière, une série de questions essentielles relatives aux relations du droit et de l’éthique. C’est ce que souligne la contribution de Séverine Laboue, directrice du Groupement hospitalier Loos-Haubourdin et membre du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), en montrant d’abord la place centrale mais problématique du consentement, dont le rôle est clairement défini par les textes, mais difficile à respecter dans les faits.

En évoquant l’appréhension que suscitent chez les résidents et leur famille cette décision d’entrer dans un Ehpad, la recherche d’un établissement, puis l’installation et la découverte de la vie commune, Séverine Laboue formule des propositions pratiques pour améliorer la situation. En préparant chacun à cette éventualité suffisamment en avance, en informant mieux et plus en amont, en ajoutant au respect des formes juridiques une dimension éthique de respect humain.

Ce respect absolument nécessaire, inséparable de l’éthique du soin et de l’accompagnement, s’est trouvé fortement mis à mal par les mesures d’urgence liées à la pandémie de Covid-19. Sophie Malapel revient sur les traces laissées par cette crise et sur les leçons éthiques et juridiques à en tirer. Directrice de l’Ehpad « L’Abbaye » à Cerisy-la-Forêt (Fondation Partage & Vie), elle évoque ce que fut la vie des résidents, les relations souvent compliquées avec les familles et les méfaits de mesures justifiées mais élaborées dans l’urgence et sans prise en compte suffisante des situations humaines concrètes.

L’important est de comprendre comment agir autrement à l’avenir, à travers quels dispositifs juridiques d’une part et éthiques d’autre part il serait possible de mieux préserver à la fois la santé des personnes vulnérables et leur droit à des relations affectives stables avec leurs proches, comme avec les autres personnes de l’établissement.

Parmi ces relations que tissent entre eux les résidents, la question de leur vie sexuelle ne manque pas de se poser, même si elle est longtemps demeurée plus ou moins taboue, comme si le grand âge ou le handicap éteignaient nécessairement le désir. Ce n’est pas le cas, comme le souligne Florence Bernard, qui, après une formation juridique, dirige l’Ehpad « Gabrielle-d’Estrées » de la Fondation Partage & Vie à Charenton-le-Pont. Elle insiste au contraire sur l’existence d’une vie sexuelle effective. Celle-ci soulève des questions éthiques, non pas en raison d’on ne sait quelle « immoralité », mais en raison des troubles cognitifs qui affectent les comportements : certaines personnes croient par exemple avoir affaire à leur compagne ou leur compagnon de toujours, alors que ce n’est pas le cas. Faut-il ou non les détromper ?

Il y a parfois plus grave. Florence Bernard fait le récit d’un cas rare et difficile vécu dans un établissement qu’elle a précédemment dirigé. Ce drame a suscité chez tout le personnel un réel désarroi, car il s’agit d’un cas pour lequel aucune solution, dans l’état actuel des lois et des institutions, n’a pu être trouvée, ni du côté du droit ni du côté de l’éthique. Douloureuse pour les familles, l’affaire est demeurée insoluble pour les accompagnants.

Dans des circonstances plus habituelles, les familles expriment régulièrement des demandes, voire des exigences, qui peuvent déconcerter les équipes, parce qu’elles contreviennent à leurs obligations juridiques et éthiques. C’est ce qu’explique l’infirmière coordonnatrice Catherine Bourlet, qui travaille à l’Ehpad « Pierre Wautriche » de Sin-le-Noble (Fondation Partage & Vie), relatant des consignes strictes données par les familles, à propos notamment des animations à faire suivre à leur proche, des toilettes complètes à effectuer, des contentions à imposer par crainte d’une chute.

Que ces prescriptions, ou même ces ordres, émanant des familles soient animées de bonnes intentions est une chose. Une autre est que la volonté et l’autonomie des résidents soient respectées, et que leur nouvelle vie ayant changé leurs habitudes, leurs désirs peuvent n’être plus les mêmes. Il faut donc, avec pédagogie et délicatesse, mais aussi parfois avec une certaine fermeté quand la situation est tendue, savoir expliquer aux familles pourquoi il n’est pas toujours possible de satisfaire leurs demandes, dans l’intérêt même de leur proche.

À ces cas fréquents s’ajoute, dans le témoignage de Catherine Bourlet, l’évocation d’une demande exceptionnelle. Une famille exige l’arrêt d’un traitement pour une infection, parce qu’elle ne supporte plus que leur mère, atteinte d’une maladie neurodégénérative, ne soit plus à leurs yeux la personne qui leur est chère. Ce cas soulève évidemment des questions juridiques et éthiques sur lesquelles revient la contribution du professeur Claude Jeandel.

Dans tous les cas de figure, la situation vécue par les proches doit être prise en compte et le poids qui pèse sur les « aidants » doit être considéré. La journaliste Nathalie Levy, aujourd’hui à Canal+ après avoir longtemps travaillé à BFMTV, en sait quelque chose. Elle a été en effet durant des années l’« aimante-aidante » de sa grand-mère. Après avoir fait le récit de son expérience et de ses mésaventures dans un livre, Courage au cœur et sac au dos (Éditions du Rocher, 2020), elle œuvre à présent pour que les aidants familiaux soient mieux pris en compte, et aidés à leur tour, notamment par une revalorisation du métier d’auxiliaire de vie.

Ses réflexions portent également sur l’écart existant entre les politiques publiques du grand âge en France avec celles mises en œuvre dans des pays comme le Japon ou le Danemark, où l’accent mis sur le maintien à domicile commence à porter ses fruits. Nathalie Levy incite à se pencher sur le « changement de paradigme » qu’elle juge nécessaire pour améliorer la condition des personnes de grand âge et des personnes dépendantes ou vulnérables.

La contribution de Claude Jeandel, président du Conseil national professionnel de gériatrie et conseiller médical de la Fondation Partage & Vie, clôt ce premier parcours. En étudiant deux cas concrets fort différents, il met en lumière combien prendre la bonne décision médicale dans l’intérêt du patient est un exercice délicat, qui suppose de mettre de côté toute forme de dogmatisme et de rigidité et de s’attacher aux particularités de sa situation, sans oublier de prêter attention aux marges d’incertitude.

En insistant sur les principes éthiques de la médecine, et sur les piliers qui permettent de fonder la confiance du patient, confiance indispensable à l’exercice de la médecine, le professeur Claude Jeandel montre que les situations médicales incertaines, plus fréquentes qu’on ne le pense, exigent vigilance, méthode et attention éthique.

En contrepoint de ces textes, on entendra s’exprimer les voix des personnes qui ont participé à l’enquête menée par Partage & Vie, apportant leur témoignage et leurs expériences vécues.

Cet ensemble de scènes vécues et de réflexions élaborées au cœur de la pratique permet de voir émerger, dans leur diversité et leur acuité, dans les établissements voués à l’accompagnement des personnes dépendantes, les tensions entre droit et éthique qui seront ensuite éclairées et approfondies autrement dans la suite de ce volume.


Ce que disent…



Une directrice d’Ehpad :
la face cachée d’un consentement

Si la personne veut bien entrer en Ehpad, on peut l’accueillir. Si elle n’est pas consentante, l’entrée ne se fait pas. Ce n’est pas si simple. La preuve : Mme X. arrive à la résidence avec ses deux filles qui l’installent. Elle a un cancer : pas de traitement. Évolution très lente. Les douleurs sont maîtrisées. Une visite de préadmission a validé le consentement de Mme X. en amont.

Pourtant, quelques semaines après son admission, elle manifeste son désir de retourner à son domicile. Des aides à domicile seraient bien nécessaires. La psychologue évoque la question avec ses filles qui s’y opposent fermement. L’une d’elle vient de perdre un jeune fils, elle a d’autres drames à gérer. Le temps passe. La dame parle toujours de retour à domicile.

Nous découvrons alors que ses filles lui avaient parlé d’un séjour, et pas du tout d’un hébergement permanent à l’Ehpad. C’est compliqué d’aborder le sujet car nous aimerions qu’une discussion familiale vienne faire la lumière sur cette situation, que Mme X. sache.

Le temps passe encore. Une de ses filles demande à voir la directrice parce qu’elle apporte chaque semaine à sa mère des sacs de nourriture (charcuterie, cannelés faits maison, plateau de fruits de mer pour Noël…). Elle demande si c’est normal. Sa demande sous-entend que nous ne nourrissons peut-être pas assez sa mère, mais elle s’en étonne en même temps. Elle ne fait pas vraiment confiance aux dires de sa mère. Elle évoque sa belle-mère décédée, si douce et gentille, pour mieux définir sa mère qui l’est beaucoup moins et les fait tourner en bourrique.

La question est posée : qu’est-ce qui empêche le retour à domicile tant souhaité par Mme X. ? Nous apprenons que Mme X. sollicitait l’autre sœur en permanence. Celle-ci, vivant juste à côté du domicile de sa mère, n’arrivait pas à poser de limites ni à dire non. Les appels continus et les demandes permanentes de Mme X. faisaient vivre à sa fille un enfer. « Depuis que ma mère est chez vous, ma sœur revit ! » À leur mère, elles continuaient de soutenir que le séjour en Ehpad se justifiait par un risque de chute. Sous cet éclairage, l’exigence de Mme X. d’être livrée en nourriture, notamment en petits plats faits maison, prend un autre sens.

Mme X. n’a pas faim. Mais ces commandes répétées obligent ses filles à cuisiner des choses pour elle, à lui consacrer du temps, à se rendre dans une certaine charcuterie qui réalise telle ou telle préparation et à assurer une certaine fréquence de visite. Le magnifique plateau de fruits de mer avait été déposé à l’accueil. Sa fille n’avait pas eu le temps (l’envie ?) de le lui monter à l’étage. Il a fini à la poubelle.

Pourquoi détailler cette situation ? Pour rappeler combien la question du consentement est plus complexe qu’il n’y paraît. Même quand une personne âgée a conservé toutes ses capacités cognitives, même quand elle a accepté son entrée.

Si notre mission se concentre sur l’accompagnement des personnes âgées, il est difficile de faire abstraction de leurs proches qui vivent parfois des situations dramatiques. Les exemples de familles soulagées libérées par une entrée en Ehpad sont notre quotidien. Dans ce cas particulier, ou dans celui où une personne veut absolument rester à son domicile quitte à se mettre en danger (ou mettre en danger d’autres personnes de son immeuble, en fermant mal le gaz, par exemple), quelles sont les bonnes solutions ? Comment la loi ou l’éthique peuvent-elles apporter des réponses ?




Une directrice d’Ehpad :
le dilemme du contrat de séjour

Le contrat de séjour doit être signé par le résident, s’il est en capacité de comprendre, même s’il y a un régime de protection juridique. Or, bien souvent, ce résident n’est pas en capacité de comprendre ce qui y est écrit, il ne peut donc signer. Le DIPEC (document individuel de prise en charge) doit être proposé à la personne accompagnée si elle refuse de signer le contrat de séjour. Or, elle ne refuse pas, puisqu’elle n’est plus en capacité de le comprendre. Et comment faire comprendre un DIPEC à une personne qui a des troubles cognitifs importants ? Faut-il faire signer le contrat de séjour par la personne de confiance (ce qui n’est pas dans la loi) ? Mais, bien souvent, cette personne de confiance s’autodésigne. Ce qui peut poser problème lorsque plusieurs membres de la famille sont en conflit. Faut-il systématiquement demander une mesure de protection juridique, démarche qui, par ailleurs, peut être longue ?









OEBPS/nav.xhtml






Sommaire



		Couverture



		Titre



		Copyright



		Introduction - Construire à plusieurs



		Première partie - Au quotidien - Tensions vécues entre le droit et l'éthique : témoignages et réflexions

		Présentation - La règle et l'exception



		L'entrée en Ehpad - Premier indicateur du niveau de considération des droits des résidents



		Quel consensus entre droit et éthique en Ehpad ? - Une directrice face à la question des libertés en temps de crise sanitaire



		Vie affective et sexuelle, entre consentement et incertitude



		Témoignage sur les dialogues au quotidien avec les familles



		N'oublions pas les aidants ! - D'une expérience personnelle à la compréhension d'une question sociale



		Éthique et droit en situation de dépendance : de la limite des limitations, ou les limites de nos capacités en situation incertaine - Illustration à partir de deux situations concrètes







		Deuxième partie - Du côté des lois - Évolutions du droit, questions à résoudre

		Présentation - Comprendre le droit comme une science humaine



		Le vrai rôle du droit, l'esprit des lois, les arbitrages



		Le droit est une science humaine - Une évolution du droit positif guidée par l'intérêt supérieur du résident







		Troisième partie - Quelles perspectives ? - Diagnostics, propositions

		Présentation - Faire coexister l'éthique et le droit



		Accompagne-t-on bien en Ehpad en respectant le droit ?



		Quand le devoir se heurte au droit



		Entre droit à mourir et droit à s'épanouir



		Déployer la démarche éthique en établissement pour mieux comprendre le rapport au droit



		Pour un droit du grand âge conforme à l'éthique







		Les contributeurs à la réflexion éthique de Partage & Vie en 2022



		Les auteurs



		Remerciements



		La Bibliothèque Partage & Vie aux Puf



		Table des matières





Pagination de l'édition papier



		1



		2



		7



		8



		9



		10



		11



		12



		13



		14



		15



		16



		17



		18



		19



		20



		21



		22



		23



		24



		25



		27



		28



		29



		30



		31



		32



		33



		34



		35



		36



		37



		39



		40



		41



		42



		43



		44



		45



		46



		47



		48



		49



		50



		51



		52



		53



		54



		55



		56



		57



		58



		59



		60



		61



		62



		63



		64



		65



		67



		68



		69



		70



		71



		72



		73



		74



		75



		76



		77



		78



		79



		80



		81



		83



		84



		85



		86



		87



		88



		89



		90



		91



		92



		93



		94



		95



		96



		97



		98



		99



		100



		101



		102



		103



		105



		107



		108



		109



		110



		111



		112



		113



		114



		115



		116



		117



		118



		119



		120



		121



		122



		123



		124



		125



		126



		127



		128



		129



		130



		131



		132



		133



		134



		135



		136



		137



		138



		139



		140



		141



		142



		143



		145



		146



		147



		148



		149



		151



		152



		153



		154



		155



		156



		157



		158



		159



		160



		161



		162



		163



		165



		166



		167



		168



		169



		170



		171



		172



		173



		174



		175



		176



		177



		178



		179



		180



		181



		182



		183



		184



		185



		186



		187



		188



		189



		190



		191



		192



		193



		194



		195



		196



		197



		198



		199



		200



		201



		202



		203



		204



		205



		206



		207



		208



		209



		210



		211



		212



		214



		215



		216



		217



		218



		219



		220



		221



		222



		223



		224



		225



		226



		227



		228



		229



		230



		231



		232



		233



		234



		235



		236



		237



		238



		239



		241



		242



		243



		244



		245



		246



		247



		248



		249



		250



		251



		253



		254



		255



		256



		257



		258



Guide

		Couverture

		Droit, éthique et dépendance

		Début du contenu

		Table des matières





OEBPS/cover/pagetitre.jpg
Bibliotheque
Partage & Vie

Droit, éthique
et dépendance

Sous la direction
de Roger-Pol Droit et Karine Lefeuvre





OEBPS/cover/cover.jpg
S

BIBLIOTHEQUE PARTAGE & VIE

DROIT,
DEPENDANCE

Roger-Pol Droit et Karine Lefeuvre

Paul Audi, Florence Bernard, Catherine Bourlet,
Anna-Lyse Chabert, Anne Caron-Déglise,
Nathalie Jauffret, Claude Jeandel,

Séverine Laboue, Nathalie Levy, Sophie Malapel,
Dominique Monneron, Didier Sicard





