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Préface

Professeur Jean-Paul Eschard
Doyen de la Faculté de Médecine de Reims

Président du Conseil d’Orientation de 'Espace Régional
d’Ethique en Champagne-Ardenne (ERECA)

Qu’est-ce que la morale, qu’est-ce que Iéthique ? Ces
deux termes ont-ils la méme signification ? La morale ré-
pond a la question: que faut% faire, que faut-il ne pas
taire ? L’éthique est lapphcatlon de la morale 2 notre vie
quotidienne. On congoit qu’il y ait plusieurs éthiques ré-
pondant 2 une méme question morale selon la culture, la
religion, environnement et la réalité du moment.

I’éthique poursuit des objectifs moraux et des convictions
fermes tout en prenant en compte le réel ; elle est exigeante
puisqu’elle impose une réflexion approfondie des cas indi-
viduels soigneusement analysés et nuancés.

Ce recueil rassemble les mémoires du Diplome
d’Université organisé a la Faculté de Médecine de Reims :
« Réflexions autour des démarches éthiques ». Ils ont été
rédigés fpar des soignants de formations différentes et par
des professionnels § "autres horizons.

Leur travail illustre la richesse de cette démarche qui nous
appelle sans cesse a faire évoluer notre analyse ; il souligne
I'mtérét de communiquer expérience de chacun.






Réflexions autour d’'une démarche(s)
éthique(s)

Karine Bréhaux

L’éthique est un objet de recherche insaisissable qui dé-
signe 2 la fois un voir des contenus (la délibération éthique,
la décision ¢thique, le comportement ou la conscience
¢thique) et son contenant (les comités éthiques, les struc-
tures en charge de la réflexion éthique, les Espaces de ré-
flexions éthiques, le Comité Consultatif Ethique), un
résultat (prendre la bonne décision implicitement juste et
¢thique) et son (ses) processus (la perspective éthique, la
délibération éthique, le pluralisme, le compromis, la régula-
tion éthique).

Ce concept aux multiples facettes et identités (si 'on con-
sidere les visions du monde comme éthiques) manifeste sa
complexité réelle et ses renvois aussi bien a travers des
mouvements collectifs sociaux, pohthues que des compot-
tements singuliers et individuels. 1. ¢thique est a la fois le
tout (la dynamique collective, I'intérét commun, les idéaux
d’un peuple) et ses parties (I'individu singulier, « la figure du
héros »). « I’éthique conceptuelle »', cette haute idée que
I'on se fait d’'un idéal — cherche a étre apprivoisée par
11nd1v1du et le collectif — Porganisation sociale et politique
n’a de cesse que de chercher a contrdler (le blopouv01r se-
lon Michel Foucault) ce qui a priori (mais nous n’en avons
aucune certitude z fine) reléve du domaine de I’éthique : le
corps, 'ame, le sujet. L’¢thique, bien que conceptuelle ne
semble pas étre passée au stade de Il'institutionnalisation
(Virginie Tournay, 20142), et c’est bien cet état ici que nous
questionnons.

1 Nous proposons ici d’inventer ce concept d’éthique conceptuelle
pour désigner la conception idéaliste qui est faite de I’éthique, de nos
jours.

2 Voir sur ce point le livre de Virginie Tournay, Peuser le changement
institutionnel 2, Paris, Presses Universitaires de France, 2014.



L’organisation sociale — le controle sous toutes ses formes
politiques, sociales, individuelles, religieuses, laiques — ne
peut qu’imaginer, créer, concevoir ou encore mener seul ou
en partie cette exploration d’une partie de I’éthique. Tout
comme nous entendons parler de « médecine d’organes »
critiquée a juste titre par le Pr. Sicard (Didier Sicard, 2002)?
car, oubliant Papproche holistique du corps, on peut parler
d’« éthique des organes » ; quand on réifie I'individu a un de
ses droits (droit a 'TVG, droit a la conservation de tel ou tel
élément corporel, droit a I'aide 2 mourir, consentement
«libre » « éclairé » « implicite » « présumé ») ou un des élé-
ments/parties du corps humain (les ovocytes, l'utérus, le
sperme, le cceur, le cerveau...). Le choix de controverses
sociétales nous permet d’éviter I’écueil de la réification de la
personne humaine a une de ses parties. Quand nous
sommes face a 'ensemble des droits individuels d’une per-
sonne et des libertés publiques fixées par une société, on ne
nie pas le morcellement du corps puisque que c’est la glo-
balité de la personne — CorEs et esprit — qui est sujette ici a
la controverse (Karine Bréhaux, 20154). Maintenir la disso-
ciation entre la personne et ses parties, c’est parallelement
soutenir la distinction entre les doctrines de I’éthique :
I’éthique de la vulnérabilité, I’éthique autonomiste, I’éthique
de la vertu... Nous vous proposons ici I'lllustration de con-
troverses visant a préserver l'autolimitation des doctrines
éthiques entre elles, dont celle de la vulnérabilité¢ et de
I'autonomie mais la reconnaissance de toutes au profit de la
singularité humaine.

L’autolimitation des éthique(s) de la vulnérabilité et
de ’autonomie.

Deux exemples : « Conjuguer directives anticipées et don
d’organes ?» « Comment accompagner au mieux les
couples vivant une situation d’interruption médicale de
grossesse ».

3 Didier Sicard, « La Médecine sans le corps : une nonvelle réflexcion éthigue »,
Paris, Plon, 2002.

4 Karine Bréhaux, « Libéralisme, communautarisme et euthanasie »,
Journal International de Bioéthique, 2007, 18, n° 3, p. 51-61.


https://fr.wikipedia.org/wiki/%C3%89ditions_Plon

Premier exemple « Conjuguer directives anticipées et don d’oroanes 2 »
18 gL

La loi de bioéthique a instauré le principe du consente-
ment présumé au ccilon d’organes et de tissus. Les activités
de prélévements sont menées dans le respect des donneurs,
en recherchant 'opposition au don éventuellement expri-
mée par la personne de son vivant. Cette recherche se fait
{jar I'interrogation de Registre National de Refus et
‘entretien avec les proches pour recueillir leur témoignage ;
cependant, les proches rencontrés lors des décés ne con-
naissent pas toujours la position du défunt.

Le programme de prélévements chez les personnes décé-
dées apres arrét cardiaque s’étend aux donneurs entrant
dans le cadre d’une limitation ou d’un arrét des thérapeu-
tiques (catégorie III de la Classification de Maastricht) selon
le protocole établi par ’Agence de la biomédecine®. La por-
tée des directives anticipées est sensiblement renforcée par
rapport au droit actuel. Elles seront rédigées selon un mo-
dele fixé par décret en Conseil d’Etat apres avis de la Haute
Autorité de Santé, afin de leur conférer un effet opération-
nel pour les professionnels de santé.

Dans cet esprit, ce modele devra prévoir la situation de la
personne selon qu’elle se sait ou non atteinte d’une affec-
tion grave au moment de leur rédaction, comme le suggé-
raient le rapport de la commission Sicard et 'avis 121 du
CCNE. A la différence du droit en vigueur et dans la ligne

5 Direction générale médicale et scientifique de I’Agence de la
biomédecine, Les conditions a respecter pour réaliser des prélevements
d’organes sur donneurs décédés apres arrét circulatoire de la catégorie 3
de la classification de Maastricht dans un établissement de santé
autorisé aux prélevements d’organes, Protocole : Prélévement d’organes
Maastricht III — DGMS/DPGOT octobre 2014, site internet de
I’Agence de Biomédecine. Article additionnel, aprés larticle 46 est
inséré larticle suivant : « Ce prélévement peut étre pratiqué dés lors que
la personne majeure n’a pas fait connaitre, de son vivant, son refus d’un
tel prélevement. Ce refus est exprimé par linscription sur un registre
national automatisé prévu a cet effet. Il est révocable a tout moment.
Les proches du défunt sont informés des prélevements envisagés et de
la finalité de ces prélevements. II. — Le I entre en vigueur le 1¢ janvier
2018 ».



du renforcement des droits des patients, ces directives
s’imposeront au médecin sauf cas limitativement énumérés
par la loi. Le médecin en charge du patient ne pourra déro-
ger a la volonté du malade que si les directives anticipées
sont manifestement inappropriées et ce apres la consulta-
tion d’un confrere. Leur durée dans le temps ne sera plus
limitée. Afin qu’elles soient plus diffusées parmi nos conci-
toyens, le dispositif propos¢ suggere de les inscrire sur la
carte vitale des assurés sociaux. Il revient a un décret en
Conseil d’Etat de préciser les conditions d’information, de
validité, de confidentialité et de conservation de ces direc-
tives, les regles actuelles régissant ces procédures devant
étre mises a jour pour tirer les conséquences des nouveaux
choix du législateur. Pour le Pr. L. Beydon, Président du
Comité Ethique de la Société Francaise d’Anesthésie et de
Réanimation

En effet, si le caractere opposable des directives anticipées est lo-
gique pour tous ceux qui souhaitent influer sur leur fin de vie, il se
heurte aux incertitudes de la médecine qui ne permet pas de prévoir
avec certitude un effet thérapeutique, une évolution, etc. La diversi-
té des choix nationaux en matiere de directives anticipées reflete
cette complexité et ’éventail des possibles, chacun traduisant telle
ou telle priorité. La voie allemande mérite une lecture attentive : les
directives anticipées sont opposables en ce qu’elles imposent con-
jointement a la personne de confiance et aux médecins de recher-
cher ensemble un consensus au travers de 'analyse détaillée des
directives anticipées du patient. Elle envisage I’arbitrage du tribunal
si cette premiére démarche échoue. D’autres pays proposent un
comité d’éthique pour un arbitrage éventuel.©

La loi 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des
malades en fin de vie a instauré la notion de directives anti-
cipées dans son article 77. La proposition Claeys-Leonetti®

6 Triple regard du Comité d’Ethique de la SFAR sur les Directives
anticipées, mis en ligne le 11 décembre 2014 et modifié le 13 janvier
2015, site internet de la SFAR.

7 Apres Darticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un
article L. 1111-11 ainsi rédigé : « Art. L. 1111-11. — Toute personne
majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait
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un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées
indiquent les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant
les conditions de la limitation ou l'arrét de traitement. Elles sont
révocables a tout moment. A condition qu’elles aient été établies moins
de trois ans avant I’état d’inconscience de la personne, le médecin en
tient compte pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de
traitement la concernant. Un décret en Conseil d’Etat définit les
conditions de validité, de confidentialité et de conservation des
directives anticipées. » Décret n°2006-119 du 6 février 2006 relatif aux
directives anticipées prévues pat la loi n® 2005-370 du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et a la fin de vie et modifiant le code de
la santé publique (dispositions réglementaires).

8 Article 8 de la proposition de loi créant de nouveaux droits des
malades et des personnes en fin de vie : L’article L. 1111-11 du code de
la santé publique est ainsi rédigé : « Art. L. 1111-11. — Toute personne
majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait
un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées
expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui
concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de I’arrét ou du
tefus de traitement. A tout moment, elles peuvent étre révisées selon
des modalités prévues par décret en Conseil d’Etat et révoquées par
tout moyen. Elles peuvent étre rédigées conformément a un modéle
dont le contenu est fixé par décret en Conseil d’Etat pris aprés avis de
la Haute Autorité de santé. Ce modele distingue deux types de
directives anticipées selon que la personne se sait ou non atteinte d’une
affection grave au moment ou elle les rédige. Les directives anticipées
sont respectées pour toute décision d’investigation, d’intervention ou
de traitement concernant le patient, sauf lorsque leur validité fait 'objet
d’une contestation sérieuse au regard du dernier état connu de la
volonté du patient, lorsqu’elles ne sont pas adaptées a sa situation
médicale, ou en cas d’urgence vitale pendant le temps nécessaire a une
évaluation complete de la situation médicale. La possibilité d’appliquer
les directives anticipées au regard de la situation médicale du patient ou
au regard de lexistence d’une contestation sérieuse portant sur leur
validité fait Pobjet d’une décision du médecin prise aprés consultation
du college prévu a I’article L. 1110-5-1. La possibilité ou I'impossibilité
d’appliquer les directives anticipées est inscrite au dossier médical. Elle
est portée a la connaissance de la personne de confiance désignée par le
patient ou, a défaut, de la famille ou des proches. Un décret en Conseil
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définit les directives anticipées comme contraignantes (en
conformité avec l'avis du CCNE), « appropriées » et non
opposables, s’inscrivant dans le prolongement du décret de
2006 relatif aux directives anticipées. Dans ce rapport, le
caractere «non opposable» des directives anticipées
n’apparait pas. En revanche, il est utilisé par la SFAR. A
cette situation politique de réforme, nous ajoutons
I'adoption de 'amendement Touraine-Delaunay

visant a individualiser pleinement le choix du don d’organes, a ren-
forcer le principe du consentement présumé au don et a faire repo-
ser le droit d’opposition de chacun au prélevement de ses organes,
uniquement par Iinscription sur le Registre national du refus, prévu
a cet effet et le processus de formalisation d’un double dispositif de
directives anticipées, celle faite au cours de ma vie et celle faite en

fin de vie.? (CCNE, 2013)

d’Etat, pris aprés avis de la Commission nationale de I'informatique et
des libertés, définit les conditions de validité, de confidentialité et de
conservation des directives anticipées. Ces directives sont notamment
conservées sur un registre national faisant I’objet d’un traitement
automatisé dans le respect de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a
I'informatique, aux fichiers et aux libertés. Lorsqu’elles sont conservées
dans ce registre, un rappel de leur existence est régulicrement adressé a
leur auteur. Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et
des conditions de rédaction de directives anticipées. Lorsqu’une
personne fait 'objet d’une mesure de tutelle, au sens du chapitre II du
titte XI du livre I¢ du code civil, elle peut rédiger des directives
anticipées avec Iautorisation du juge ou du conseil de famille s’il a été
constitué. Le tuteur ne peut ni I’assister ni la représenter a cette
occasion. » Proposition de loi créant de nouveaux droits des malades et
des personnes en fin de vie, Sénat, 29 octobre 2015,
http:/ /www.senat.fr/petite-loi-ameli/2015-2016/104.html.

9 CCNE, dans son avis 121 Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de
monrir, rendu public le 28 juin 2013, appelle de ses veeux « la nécessité
de rendre accessible a tous le droit aux soins palliatifs et la mise en
ceuvre de directives anticipées contraignantes pour les soignants » dans
le rapport de présentation et texte de la proposition de loi de MM Alain
Claeys et Jean Leonetti créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie, p. 5.
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Dans ce contexte, notre question ici est la suivante : y a-t-
il une place pour le don d’organes et de tissus dans les di-
rectives anticipées ? Le principe d’autonomie (don
d’organes de son vivant) entre-t-il en conflit avec le prin-
cipe constitutionnel de la dignité humaine et la valeur su-
pra-législative du principe d’intégrité physiquel® ?

Le principe de dignité humaine (qui perdure au-dela de la
mort) rappelle celui juridico-éthique d’indisponibilité du
corps humain et de sa vulnérabilité. Conflit de valeurs, con-
flit de principes juridiques en raison d’une absence
d’alignement des corpus juridiques (santé/bioéthique) » La
directive anticipée contraignante, droit du patient, reste
appropriée et réalisable en terme médical en fonction de la
situation dans laquelle se trouve la personne.

Si bien que le médecin conserve une «marge
d’appréciation » et une capacité d’action dans des situations
éthiques limites. Le fait d’assigner un don d’organes au sein
du recueil des directives anticipées, a-t-il un impact sur la
faculté d’apilaréciation de la situation par le médecin ? La
question de 'accompagnement de la personne en fin de vie
et de ses proches est aussi interrogée : culpabilité, droit a
information, responsabilité... L.a posture du corps soignant
est aussi mise en question, dans la mesure ou le recueil des
directives anticipées est une obligation réglementaire (ac-
créditation et certification 2014 des établissements sani-
taires). Quels sont les garde-fous a mettre en place afin
d’éviter une instrumenta%sation du corps humain pour faire
face a la pénurie d’organes ? Certes, le contrat social, inclut
la disposition du corps humain a la société, mais apres sa
mort. Toute anticipation, méme inconsciente, est vue
comme un viol de l'intégrité physique de la personne, une
atteinte a la vulnérabilité humaine.

10 Proposition de loi créant de nouveaux droits adoptée par I’Assemblée
Nationale, créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie, transmise par le Président de 1’Assemblée
Nationale au Président du Sénat, 17 mars 2015.
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Deuscieme exemple : « Comment accompagner an mieux les conples
vivant une Situation d’interruption médicale de grossesse », présenta-
tion du travail de mémoire de Michel Florence

« Quelles représentations des soignants face a la mort ?
Les enjeux éthiques soulevés par l'accompagnement de
couples vivant des situations d’interruptions médicales de
grossesses sont périlleux et douloureux a la fois, car nous
touchons aux frontieres du dicible et de I'indicible. Dicible
car le droit a linformation loyale, intelligible et éclairé
comme I’écrit article 35 du code de déontologie médicale
oblige les professionnels a 'annonce de la « mauvaise nou-
velle », portant elle-méme a lindicible car la souffrance
vécue est si intolérable qu’elle en devient silencieuse. Que
dire et que faire face a ce traumatisme ? Ce deuil annoncé ?
Ce revirement de non pas une mais plusieurs existences
battues en bréche par la maladie ? « I’anormalité » dirait
Georges Canguilhem, quand bien méme I'anormalité sous-
entend des normes elles-mémes revisitables et dépassés par
'actualité scientifique.

Difficile face a des situations éthiques extrémes de faire le
choix d’une annonce, qui au regard de la loi doit avoir lieu.
L’événement, dans sa racine étymologique, ce qui était en
devenir et est devenu, doit avoir lieu, la tragédie doit étre
annoncée. Ce qui advient et ce qui est, de cet événement de
I’annonce de C11’ir1forrnation, advient le traumatisme et le

rocessus lent, douloureux d’une décision parentale de faire

e deuil d’un projet parental incarné dans cet embryon, puis
personne potentiellement humaine ('origine philosophique
de potentialité nous vient d’Aristote, « ce qui est de 'ordre
de la construction »).

La mise au monde de 'enfant, le détachement du corps
protecteur en droit mais aussi de la chair de la mére consti-
tuent des événements successifs importants dans les vies de
la cellule familiale. La chair de la mere, sa voix est la pre-
micre chose extérieure percue par le feetus dans le ventre de
sa mere (Jean-Claude Ameisen, 201411). L’oralité, les bruits

1 Jean-Claude Ameisen, Sur les épauntes de Darwin, les battements du temps,
Paris, Babel, 2014.
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intérieurs et extérieurs de la mere, sont les premiers élé-
ments constitutifs de la personnalité du feetus, de sa per-
ception extérieure, premier principe de la faculté de
Ientendement selon nos philosophes modernes. Or la con-
naissance sensible reste un premier processus de connais-
sance, comme Gaston Bachelard nous lexplique dans Le
nonvel gpm'f scientifigue'?, les premicres sensations restent
certes du domaine sensible mais participe du tatonnement
de la faculté de raisonner en science —comme premicre
source de connaissance sensible —.

Si bien que lattachement religieux a la reconnaissance
d’un statut juridique de I'enfant a naitre, dans ses différents
stades — embryon, feetus, personne potentiellement hu-
maine —, prend racine dans cette conception de la percep-
tion sensible comme premicre source de connaissance
scientifique. Reconnaitre le statut ontologique de I’étre en
devenir c’est lui prodiguer une reconnaissance de son statut
mais aussi de ses potentialités.

Ce que nous explique aussi la différence en substance de
la déontologie médicale, du droit et de I’éthique entre des
criteres de dépénalisation d’une interruption volontaire de
grossesse (détresse sociale, psychologique de la mere) et
d’une interruption médicale de grossesse (les caracteres
cliniques aggravant du feetus). L'Interruption Volontaire de
Grossesse, dans sa forme premiere de dépénalisation (la
légalisation de I'avortement n’est reconnue en France qu’en
2002 sous le ministere d’Elisabeth Guigou) n’est possible
que sur des critéres médicaux ou sociaux (la détresse de la
mere) et parce que les droits de 'embryon englobés dans
ceux de la mere font de la mere 'unique décisionnaire de ce
qu'elle autorise comme intervention sur son COrps.
L’Interruption Médicale de Grossesse ne repose que sur
des criteres médicaux, car, en tant que personne potentiel-
lement humaine, des droits lui sont accordés. Aussi les
droits sont dits « équilibrés » entre ceux de la mere et ceux
du feetus.

Dans cet enchevétrement de critéres juridiques et médi-
caux, que reste-t-il comme place pour la décision ? Respec-

12 Gaston Bachelard, Le nouvel esprit scientifigue, Paris, PUF, 2013.
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ter la décision parentale, c’est admettre la singularité d’une
situation, d’une histoire (Odile Noizet-Yverneau, Cédric
Daubin, Karine Bréhaux, René Robert, 2015'3), d’un projet
parental avorté, si nous insistons sur le caractere de projet
parental, c’est pour ne pas oublier la figure du pere, car
apres la voix de la mére c’est celle du pere, du frere, de la
sceur que I’étre en puissance entend. Bien souvent le pere
est relegué au second plan, or la souffrance n’est pas seule-
ment maternelle mais aussi masculine et paternelle dans ce
sentiment de développer une figure de « pere de famille ».
Le sentiment prégnant dans la pratique soignante, d’oublier
le tiers de cette trilogie dans les pratiques professionnelles
existe, parce que le temps manque... Mais est-ce vraiment
de bonnes raisons ?

Tout simplement, ne faut-il pas admettre les limites de
chaque étre humain face a lintolérable ? Faire face a
I’Autre, c’est accepter d’étre en relation avec ’Autre, et il
faut du courage pour regarder «en face» et parfo1s
s’'interposer voir aftfronter ’Autre dans son intérét. Regar-
der «en face » les pratiques des professionnels, ses dpropres
pratiques, Iintrospection est douloureuse mais de cette
catharsis ressort le travail magnifié de Florence Michel.
Entre voilement et dévoilement, la chair du monde selon
Merleau-Ponty (Merleau-Ponty, 1964), ce lien de la philoso-
phie de la personne et de I’histoire de la communauté hu-
maine nous relie («le tissu»). Dans la relecture les points
d’achoppements reportés ici en analyse du travail de Flo-
rence Michel, une priorisation des principes d’autonomie et
de bienveillance sur les principes de justice et de ne pas
nuire est constatée. La générosité naturelle des soignants est
nette, 'accompagnement de la cellule familiale a lieu et peu
importe les conditions économiques. La peur de nuire a
I’Autre est masquée, feutrée, face aussi a I’équivalence réelle
du foeticide comme acte actif a mourir.

13 Voir larticle commun d’Odile Noizet-Yverneau, Cédric Daubin,
Karine Bréhaux, René Robert, « Arréter la réanimation chez Penfant
« grand prématuré » : qui décide ? », Ethigue et Santé, 2015.

http:/ /www.em-consulte.com/article/1015099/atretet-la-reanimation-
chez-l-enfant- grand-premat.
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La place spectatrice des médecins anesthésistes est ici a
questionner plus longuement, accomplissant le geste, ils
restent dans une situation d’application d’une décision por-
tée en responsabilité par le médecin issue d’une procédure
collégiale. Face a ce tableau digne de L'enlevement des Sabines
de Nicolas Poussin (1640), la temme se trouve volée, em-
portée, privée de son libre-arbitre touchée dans sa féminité,
réifice au rang de matrice, vulnérable. C’est ce qui est bien
souvent exprimé dans les témoignages et reporté par cer-
tains discours : la dépossession de soi-méme, la privation
du libre-arbitre, de son corps. La joie davoir un enfant,
privée brutalement laisse la femme dans une souffrance
sans nom, qui ne se tait pas et Iidée de poursuivre
laccompagnement psychologique au-dela de six mois apres
I’événement semble salvateur. Le tableau n’est pas achevé, il
reste la patlence soignante a renouveler dans I’écoute de

I'indicible, de I’invisible et de la vulnérabilité.

Les limites interprétatives de [éthique de la discussion de Jiirgen
Habermas discutées par Alain Vuillot dans son travail de mémoire

Par compromis, nous entendons la définition haberma-
sienne qui conduit les hommes 2 se mettre d’accord sur un
ensemble de regles et de principes d’actions a la suite d’une
délibération prenant en compte chaque point de vue. La
voie du compromis impose des formes de coopérations
entre les acteurs, des stratégies d’alliances et la formation
par médiation de nouvelles catégories d’acteurs. C’est cette
réflexion sur 'action humaine et son caractere éthique qui
est toujours sous-jacente dans les travaux des etudlants%
Diplome Universitaire « Réflexions autour d’une dé-
marche(s) éthique(s).

Cette modélisation de I’ ethlque dite « éthique de la discus-
sion » basée sur le caractére mterdlsclphnalre des partlcl—
pants eFrouve ses ]propres limites dans sa mise en prathue
de résolution de dilemmes éthiques. 1l est en effet pertinent
de constater les dérives faites de l’ethlque habermassienne,
bien souvent réduite a quelques « reperes » éthiques (le foi-
sonnement actuel de guides et reperes de la démarche
éthique en est la preuve) La profondeur de la philosophie
d’Habermas ne peut s’y réduire, et Alain Vuillot démontre
dans I’étude Fonction et apports de la philosophie dans les comités
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d éthique dlinique, que 'on peut modéliser de différentes ma-
nicres en recourant 2 des auteurs philosophiques mémes
mineurs convoqués par la singularité de la situation.

Construire une troisieme voie, celle de I'éthique clinique applignée

Sur le plan expérimental, le pari du Diplome Universitaire
« Réflexions autour d’une demarche(s) éthique(s) était de
modéliser autrement et de trouver une troisiéme voie entre
I’éthique des soins et 1’éthique philosophique, cette troi-
sieme voie de I’éthique clinique correspondant compléte-
ment a la philosophie du Diplome Universitaire
« Réflexions autour d’une démarche(s) éthique(s). Clest
aussi une manicre de montrer Iintérét d’une approche
mixte au niveau des sciences médicales. Les fondements de
cette méthode reposent sur une inversion du process, nette-
ment démontrée s’inspirant de la sociologie interactionniste
(Grounded theory), ot on part de I'individu particulier d’une
situation singuliere (conception hégélienne) a un instant t et
on invite les auteurs philosophiques féconds a la résolution
du dilemme, et non de s’enfermer dans la seule éthique
habermassienne.

Nous défendons en filigrane une critique fine de la méde-
cine factuelle permettant de dévoiler loriginalité de la mé-
thode critique de résolution des dilemmes éthiques dite de
troisieme voie (Karine Bréhaux, 2016).

La philosophie est une science, exigeante, rigoureuse, sa
méthode de résolution n’est pas unique mais multiple car
sadaptant a I'hétérogénéité de la nature humaine. René
Descartes, dans ses principes de la connaissance humaine
nous décrit I'exigence du raisonnement, qui en premier
temps met a mal les préjugés :

1 Que pout examiner la vérité il est besoin, une fois en sa vie, de
mettre toutes choses en doute autant qu’il se peut comme nous
avons ¢té enfants avant que d’étre hommes et que nous avons jugé
tantot bien et tantdét mal des choses qui se sont présentées a nos
sens lorsque nous n’avions pas encore I'usage entier de notre raison,
plusieurs jugements ainsi précipités nous empéchent de parvenir a
la connaissance de la vérité, et nous préviennent de telle sorte qu’il
n’y a point d’apparence que nous puissions nous en délivrer, si nous
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n’entreprenons de douter une fois en notre vie de toutes les choses
ou nous trouverons le moindre soupcon d’incertitude.

Apres avoir illustré T’histoire des doctrines éthiques les
plus utilisées et la version moderne qu’en donne les comités
¢thiques dans leurs exercices (bien souvent réduite a
I’éthique composée des quatre principes de Beauchamp et
Childress), la démonstration conduite avec Alain Vuillot
repose sur ’étude de dilemmes cliniques, fruits d’un service
de soins palliatifs, de redéployer ces cas en de multiples
dimensions symbolisant ainsi la multiplicité et la singularité
des situations vécues, la diversité humaine et d’invoquer des
auteurs ph1losoph1ques et phénoménologiques propices a la
résolution.

Redéployer 'humain des cases dans lequel on essaie dé-
sespéréement de 'enfermer : la certification et son assorti-
ment de bonnes pratiques, les comptes rendus lapidaires de
staffs, le foisonnement des dénominations vulgaires de
personnes « faisant de Iéthique » galvaudent cruellement
I’éthique philosophique, simplifiant a Pextréme ce qui n’est
pas simplifiable, ’homme affaibli, touché par la maladie.
Mais ce dessein en contre un autre, injecté de la réflexion
éthique plurielle dans un systeme bien établi, normé par
I'Evidence Based Medecine.

A quoi peuvent bien servir des philosophes ? En dé-
ployant les conditions de existence d’une situation hu-
maine vécue, on réintégre la personne dans ses droits les
plus élémentaires : une personne, de sexe féminin ou mas-
culin, jeune, agé, mari€, célibataire, blond, brun, de citoyen,
Pintérét du patient, ses dro1ts ses aspirations détre humain,
ses envies, son projet de vie, ses désirs intimes. Comme
Pécrit Plotin dans Les Ennéades -

Si tu ne vois pas encore ta propre beauté, fais comme le sculpteur
d’une statue qui doit devenir belle ; il enléve ceci, il gratte cela, il
rend tel endroit lisse, il nettoie tel autre jusqu’a ce qu’il fasse appa-
raitre le beau visage dans la statue.

Reconnaitre ’Autre demande un effort d’abandon de ses
préjugés et de la prudence méthodologique a I’écart de
Iemprise de la médecine factuelle. Comment éviter toute
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emprise de I'Evidence Based Medecine sur d’autres modeles
délibératifs de processus de décision médicale ?

Deux axes s’ouvrent pour se garantir d’éventuelles dé-
rives :

1) L’éthique clinique prend ici toute sa place, comme ca-
pacité de réflexion a s’opposer au fonctionnement médical.
Nous suivons Ludwig Wittgenstein dans son analyse de
I’éthique qui n’est pas une science.

Dans la mesure ou ’éthique nait du désir de dire quelque chose de
la signification ultime de la vie, du bien absolu, de ce qui a une va-
leur absolue. L’éthique n’est peut-étre pas une science.'

L’éthique semble bien qualifiée pour investir la formation
médicale initiale et professionnelle médicale en posant un
regard critique sur des situations cliniques, pratiques ou
technique qui posent leurs propres problémes que la
science ne peut résoudre.

2) 1l convient de s’interroger autour d’un idéal de certi-
tude en médecine. Une critique qui passe par celle de la
notion de la vérité de résultats émanant de preuves statis-
tiques : si les statistiques sont exactes, elles ne disent pas la
vérité. (Karine Bréhaux, 20161).

La  méthodologie est volontairement empirique,
d’aspiration communautarienne, se découplant en deux
niveaux afin de déployer notre situation soumise au prisme
philosophique : un niveau juridico-déontologique, un se-
cond niveau éthico-philosophique, I'objet d’étude est pu-
rement humain. D’ou vient ce cadrage méthodologique ?
Le probléme surgit quand un individu souhaite quelque
chose de différent que ce que lui propose le corps soignant,
le monde «extérieur » (en sociologie politique, on §éﬁnit
d’individualisme triomphant, I'exposition de son intimité
sur la sphere publique afin de se faire reconnaitre « un droit

14 Francois de Montigny, « Le statut de la philosophie en éthique :
Wittgenstein et sa conférence sur I’éthique », Revue de métaphysique et de
morale, Patis, PUF, 2015, n°® 87, p. 377-388.

15 Karine Bréhaux, « De la croyance a la médecine : des limites de
I’Evidence Based Medecine ? », Medicina e storia, 2016.

20



a»). Cet état des faits nous ramene a la philosophie bergso-
nienne et a sa définition de I'obligation morale :

Mais du moment que ces volontés sont organisées, elles imitent un
organisme et dans cet organisme plus ou moins artificiel I’habitude
joue le méme role que la nécessité dans les ceuvres de la Nature. De
ce premier point de vue, la vie sociale nous apparait comme un sys-
teme d’habitudes plus ou moins fortement enracinés qui répondent
aux besoins de la communauté. Certaines d’entre elles sont des ha-
bitudes de commander, la plupart sont des habitudes d’obéir, soit
que nous obéissons a une personne qui commande en vertu d’une
délégation sociale, soit que la société elle-méme, confusément pet-
cue ou sentie, émane un ordre impersonnel. Chacune de ces habi-
tudes d’obéir exerce une pression sur notre volonté.

Face 2 de telles dérives ou on «s’accommode» de
I’éthique de la discussion habermasienne, de son processus
de délibération pour... faire entrer une situation singuliere
dans un mode binaire, dans des cases... Le philosophe, doit
résister et ne pas se résilier face a ces dérives. En proposant
des modélisations multiples en éthique, nous démontrons
les limites de linterprétation actuelle de Iéthique haber-
massienne. Le recours 2 des auteurs communautariens ou
phénoménologues, ou le vécu conditionne la construction
du moi, apporte une plus-value authentique a cette dé-
marche de décloisonnement. Charles Larmore est 'un des
« auteurs ressources » 2 mobiliser ici :

Que le moi se définisse par le rapport qu’il entretient a lui-méme et
qui fait de lui justement un moi, tout le monde doit I’accorder.
« Etre un moi» consiste a « étre un moi pour soi-méme ». Nous
sommes hommes par le fait d’appartenir a une espece biologique;
nous sommes citoyens patrce que nous jouissons d’un ensemble de
droits fondamentaux. Mais nous sommes chacun.

Travailler sur des conceptions culturelles phﬂosoc{)hiques
variées (libérale, communautarienne) —le choc des cul-
tures — est un catalyseur a cette pensée unique se formant
autour de I’éthique de la discussion habermassienne. 11 est
Flus ais¢ de venir a bout des habitudes en renouvelant par
‘extérieur, en irriguant de Pétrangeté, notre systéme en vase
clos. Ici face a des cas cliniques, ce ne sont pas les cas cli-
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ni?lues, mais les personnes qui nous invitent dans notre
réflexion 2 modéliser a I’aide de tel ou tel auteur : Aristote,
Paul Ricoeur, Vladimir Jankélévitch, Axel Honneth... Cest
un peu comme une des sculptures surréalistes de Salvador
Dali, ornant son musée a Figuerras, une voiture constituant
la coque d’un bateau et en haut de ce mas de bateau un
Earapluie noir. Si vous mettez une picce dans la fente juke

ox de la voiture, vous vous attendez a recevoir quelques
gouttes de pluie a la vue de ce parapluie qui se déploie, or
phénomene surréaliste, il pleut a 'intérieur de la voiture...
ce n'est pas forcément la que se trouve la réponse mais
ailleurs, lincertitude étant le propre de I’éthique nous
sommes alors dans le vrai... Il n’y a pas une vérité mais un
nombre infini de vérités singulicres.

La modélisation de la résolution de dilemme éthique dictée par la
singularité de la sitnation : les droits individuels du patient an canr de
la discussion éthique collégiale

L’objet de réflexion des travaux de recherches actuels est
de s’interroger sur la modélisation (multicentrique, polysé-
mique, pluri professionnel, inter et pluridisciplinaire) de
I’éthique dans réflexions menées autour de structuration de
la réflexion éthique, renvoyant a une « herméneutique » du
conceit lui-méme. A propos de I'action en général, qu’elle
soit éthique ou non, dans le domaine du soin elle revét sou-
vent les aspects de la rencontre il a été particulierement mis
en valeur des aspects traités en phénoménologie de la re-
connaissance, de Heidegger a Axel Honneth, le phénomene
de la rencontre, l'intentionnalité/I’action y sont largement
traités. Nous émettons ’hypothése ici, dans la continuité de
la métaphysique cartésienne et du code civil en vigueur
(principe d’intégrité lié au corps), que le corps-signe peut
etre le substrat-signifiant de 'ame permettant la continuité
d’une rencontre entre le patient et le soignant (Karine Bré-
haux, Corinne Frémond-Lejeune, 2015'). D’ou I'insistance
sur herméneutique, voir une herméneutique thérapeu-

16 Karine Bréhaux, Corinne Frémond-Lejeune, « Parler de management
et de gestion éthique. Un exemple: les directives anticipées »,
Management et avenir, 2015, n° 82, p. 57-79.
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tique. Cette justification de ’herméneutique a trouvé sa
place dans chacune des réflexions. I’article intitulé
« Ethique et parcours de soins : quelle place pour le sujet ? »
aborde ce phénomene de rencontre et de reconnaissance :

Selon Axel Honneth, dans sa relation a Autrui, le sujet n’est pas lui-
méme un objet a propos duquel il obtiendrait des informations sous
la forme de faits qui parviendraient a sa conscience. Le sujet révele
ses états aux partenaires de I'interaction en attirant P'attention de ce-
lui-ci. C’est un ensemble de signes, de projections d’images et
d’états renvoyés a Pextérieur qui symbolise I'intériorité du sujet
permettant Uinteraction avec le monde extérieur. Partant de ce pos-
tulat, la reconnaissance de 'Humanité est premiere sur ma forma-
tion des connaissances.!’

On observe une crise de Iéthique contemporaine, en rai-
son du caractére changeant de nos sociétés, de ’émergence
de questions ¢thiques : celles qui se posent aux sc1ent1§ 1ques
confrontés a des découvertes dont les conséquences de-
mandent réflexions et prudence, celles qui se posent aux
acteurs sociaux 4 la recherche de reperes fondant leurs ac-
tions et les interpellant dans les vies pr1vees

Il semble exister un besoin collectif d’éthique, sans pour
autant parvenir a identifier finement les besoins, et paralle-
lement un obscurcissement d’un hotizon commun, d’une
éthique collective. Les professionnels de santé sont sou-
cieux et désireux d’une éthique en méme temps qu’ils la
redoutent (éthique procédurale ?) ou la re]ettent (absence
de praxis et d’utilit¢ dans les pratiques ?), c’est-a-dire qu’ils
en éprouvent le besoin face a des situations dramatiques qui
se présentent a eux, tout en €tant tentés de rejeter les regles
parce que les lois intérieures et la ritualisation des pratiques
constituent inconsciemment des freins a la réflexion collec-
tive et que la tentation est forte de faire de I’éthique un
otage, voir un alibi. Le désir mimétique reliant les individus
entre cux les conduisent a étre compétiteurs  dans

17 Karine Bréhaux, « Ethique et parcours de soins : quelle place pour le
sujet ? Le phénomene de reconnaissance dans la relation soignante » in
Ethigue et parconrs de soins - quelle place pour le sujet 7, Chaumont, Editions
de I’Association des Psychologues hauts-marnais, 2014, p. 73-74.
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I'obtention de biens, d’objets de désirs communs, I’éthique
n’échappe a la regle. Comme le soulignent René Girard et
Claude Lefort :

La théorie mimétique repose sur ’hypothése selon laquelle la socia-
bilité des étres humains est le fait de leurs désirs mimétiques, de
P'imitation du désir des autres. Le désir n’est pas congu comme ca-
ractéristique psychologique d’individus isolés, mais comme constel-
lation potentiellement infinie de relations sans cesse changeantes.
Les étres humains ne sont pas stables ontologiquement mais ou-
verts aux autres, et tout particulierement pour ce qu’il en est de
leurs désirs.!8

Au lieu de cela, I'idée de réfléchir sur ce que peut apporter
Iéthique ou la mani¢re dont se structure la réflexion
éthique implique que notre faculté de raisonner devient non
ordonnatrice mais interprétative. Quand on pense a la poly-
sémie du concept d’éthique : « éthique clinique », « éthique
philosophigue », « éthique médicale », « éthique des soins »,
«éthique du care»... on opére des classifications des
formes de I’éthique et on 1nterfprete les démarches opéra-
toires pour en appréhender les fondements, attitude ration-
nelle mise en échec par le singulier de la personne
rencontrée. Si bien que la faculté de raisonner n’est plus
cartésienne (ordonnatrice, catégorisante) mais interprétative
et créatrice de sens et se rapproche de la vision de Paul
Ricceur dans son interprétation freudienne et son approche
du « patler humain » :

La est la raison profonde de toutes les analogies entre le réve et le
mot d’esprit, entre le réve et le mythe, entre le réve et 'ceuvre d’art,
entre le réve et lillusion religieuse, etc. Toutes ces productions psy-
chiques appartiennent a la circonscription du sens et ressortissent a
une unique question : comment la parole vient-elle au désir ? Com-
ment le désir fait-il échouer la parole et échoue-t-il lui-méme a par-
ler ? C’est bien cette ouverture nouvelle sur 'ensemble du parler
humain, sur ce que veut dire ’homme désirant, qui confere a la psy-

18 René Girard, Claude Lefort, Les structures mimétiques du politique, Patis,
PUF, 2013, n® 53, p. 71.
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chanalyse un titre au grand débat sur le langage.’ (Paul Ricoeur,
196529

Si Pon ne soumet plus I’éthique a la rationalité pure — qui
tendrait a en faire une science mathématique et exacte —, lui
avons-nous nié pour autant toute existence et efficacité
dans 'appréhension des rapports humains ? La réponse est
non nos travaux en cours sont de démontrer que le double
fondement rationnel et empirique de I’éthique, tangible par
I'investissement des sciences humaines et sociales dans les
sciences exactes et naturelles (les sciences mixtes) donne
toute sa légitimité a une éthique que nous nommons ici
volontairement « conceptuelle » et non « conceptualisée »,
car échappant a sa métabolisation en un savoir theorlque
fixe et non pratique.

Eprouver les limites de [éthique de la discussion d’Habermas par
Lexcercice de la transdisciplinarité, présentation du travail de mémoire
de Carole Haye

Qu’est-ce C(l ‘une situation éthique extréme ? Nous choi-
sissons la définition de Georges Saulus :

I’éthique, comme on le sait, a essentiellement pour objet notre rap-
port a autrui référé a ce qu’on appelle des valeurs. Chacun d’entre
nous trace a sa manicre propre et dans des circonstances données,
une voie moyenne entre I’affirmation et la négation de ces valeurs ;
C’est a cette voie moyenne que je donne le nom générique de mou-
vement habituel relatif a autrui. Question de situation extréme,
parce qu'Elisabeth (F.M. Dostoievski, Les Fréres Karamazov) se trou-
vait précisément dans une situation qu’on appelle situation extréme.
[...] a fait, directement ou indirectement, I’objet de nombreuses pu-
blications. Nous retiendrons seulement pour nos échanges
d’aujourd’hui qu’il (le concept de situation extréme) désigne une si-

19 Paul Riceeur, De [interprétation, essai sur Frend, Patis, Point Essais, 1967,
p. 16.
20 Idem.
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tuation qui a la particularité d’étre faite tout a la fois de dénuement
et de vulnérabilité.?!

Nous discuterons ici les limites de I’éthique de la discus-
sion d’Habermas face a des situations éthiques extrémes
dans le domaine du polyhandicap. La pluridisciplinarité est
un impératif absolu et un des piliers de ’éthique de la dis-
cussion, mais elle doit étre complétée par la transdisciplina-
rité. La transdisciplinarité est la capacité d’un professionnel
d’enrichir sa propre pratique, de données issues de disci-
plines autres que la sienne, sans perdre sa spécificité. Cette
attitude individuelle est souvent implicite a la prise de pa-
role (position interdisciplinaire) dans une discussion éthique
autour d’une situation de soins posant probleme (staff, réu-
nion collégiale). Mais bien souvent ignorée, elle présuppose
en elle-méme les sous-bassements de la discussion éthique
elle-méme : la pluralité des avis sous-entendant la variété
des positions individuelles. Si bien, que nous démontrons
ici les limites du modé¢le habermassien, car ignorant
I'exercice intrinseque de la transdisciplinarité.

Définir les concepts : transdisciplinarité, pluridisciplinarité,
interdisciplinarité

Dans la mesure ou la prise en charge du polyhandicap est
un ensemble de déficiences composées en structure, la
transdisciplinarité est nécessaire. Savoir si le polyhandicap
est une somme de déficiences ou des déficiences organisées
en structures permet d’élaborer une réponse a cette pré-
pondérance d% la transdisciplinarité sur la discussion
¢thique ? Mosaique ou structures ? Une structure est un
tout formé de phénomenes, une mosaique est un compo-
site. Si le polyhandicap est une structure, alors
I'interdisciplinarité est mise en échec dans sa tendance a
« saucissonner » la prise en charge a interposer une pluralité
d’avis sans pour autant en choisir un seul.

21 Georges Saulus, « Ethique et situations extrémes », communication lors
du séminaire Interuniversitaire International sur la Clinique du
Handicap (SIICHLA) qui s’est tenu a I’'Université Paris X-Nanterre en
octobre 2007.
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La transdisciplinarité est nécessaire car impose une solu-
tion face a une pluralité, nourrissant le sujet dans la cons-
truction de sa démarche éthique, elle enrichit chaque niveau
de discussion interdisciplinaire au sein de la « collégiale ».
Chaque professionnel est influencé par un autre, c’est
I’hypothese d’une conséquence de la structure propre au
polyhandica]p.

Exporter la transdisciplinarité, c’est mettre la déficience
de la personne en rapzf)ort avec la compétence du profes-
sionnel, surtout quand Penfant est jeune, mais c’est aussi
faire le choix d’une éthique individuelle prioritaire sur une
éthique collective. Or dans une équipe, chaque membre
doit étre a la disposition de 'enfant mais la famille doit étre
en dehors (ne pas générer de la culpabilité) ce qui explique
ce phénomene de vase-clos et d’interdépendance entre les
membres de I’équipe et 'enfant.

S’engager dans une posture transdisciplinaire, c’est courir
le risque d’une perte de son identité professionnelle et par-
fois ?aire figure de marginal, mettre en avant la posture
réflexive purement individuelle dans ce type de prise en
charge du polyhandicap. L’interdisciplinarité, quant a elle
vise I'association de compétences en vue d’une réalisation
commune et reste sur le mode la pluralité des disciplines,
des compétences et des avis, elle est plus « pauvre » en
substance que la transdisciplinarité, cette derniere nourris-
sant de lintérieur chaque partie prenante a la discussion
collégiale.

Face a des situations éthiques extrémes touchant au poly-
handicap, I'impératif est de favoriser une démarche éthique
reposant sur la transdisciplinarité. La démarche éthique
« renouvelée » couple la transdisciplinarité a la pluridisciﬁ]j—
narité, I’éthique individuelle (accompagnement personnalisé
mais démultiplié par le nombre d’acteurs) a une éthique
collective symbole d’un consensus/dissensus formé a
I'issue de la discussion. Si bien, que la question se pose de
savoir si on a manqué une «étape» dans le processus
d’éthique de discussion type Habermas classiquement mis
en place en éthique clinique...

La transdisciplinarité montre les limites des (frincipes pas-
serelles d’Habermas dans I’élaboration de la discussion, car
visant le caractere individualiste de I'interdisciplinarité prise
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en échec dans son passage a la pluridisciplinarité. C’est en
philosophie politique, la méme critique que J. Rawls adresse
a Jurgen Habermas. Pourquoi refuse-t-on a un moment
donné I'adhésion 2 un consensus par recoupement™ (John
Rawls, 1971)* et préfére-t-on une visée individuelle » Ce
sont les situations rencontrées qui favorisent ce choix.
L’éthique et le polyhandicap se rencontrent autour de situa-
tions extréemes. Le point sensible c’est l'interdépendance
des professionnels entre eux et vers 'enfant. La prise de
conscience éthique n’est pas facile a relier avec la transdis-
ciplinarité. La transdisciplinarité est née d’une question
technique (trouver des outils de prises en charges) et qui a
un impact éthique (s’écouter les uns les autres, développer
de la curiosité intellectuelle et Pappétit d’apprendre, du
temps, de la disponibilité et de 'ouverture).

Question de I'ceuf et la poule. Léthique est-elle une con-
séquence nécessaire de la transdisciplinarité ou inverse-
ment? Car si face a certaines situations, on récuse
efficacité de ’éthique de la discussion d’Habermas, il nous
faut comprendre quelle autre forme de discussion est ici
préférée. Dans la suite d’Edgar Morin, Georges Saulus ap-
Felle Iexplication par Tintérieur et Iexplication par
‘extérieur :

Tout phénomene d’auto-organisation dépend, non seulement de sa
détermination ou de sa logique singulicre, mais aussi des détermina-
tions ou de la logique de son environnement. 11 faut tenter de lier en
un discours dialogique-donc complexe- Pexplication par I'intérieur
et Pexplication par P'extérieur?*

22 Définition du consensus par recoupement de John Rawls: les
individus avec des opinions contraires, mais raisonnables et conciliables
par compromis, se mettent d’accord pour réguler les structures de base
de la société. Ainsi, la conception politique de la justice ne serait rien
d’autre qu’un consensus « par recoupement ».

23 Voir John Rawls, La théorie de la justice, Paris, Seuil, 1971.

2 Georges Saulus, « Modele structural du polyhandicap, ou : comment
le polyhandicap vient-il aux enfants ? », La psychiatrie de l'enfant, 2008, 51,
p. 175.
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11 ouvre une voie vers une autre forme de modélisation
éthique défini dans un prochain travail de recherche en
éthique.

Existe-t-il un lien entre les exigences éthiques de la transdisciplinarité
et les excigences éthiques des situations extrémes ¢

Georges Saulus défend une vision clinique des situations
extrémes :

I’absolue gratuité de notre choix éthique est une absolue nécessité.
Cette absolue nécessité de I’absolue gratuité d’un choix éthique réa-
lise une exigence éthique maximale. Cette approche philosophique
des rapports du polyhandicap (en tant que situation extréme) et de
I’éthique, trouve un prolongement naturel dans une approche phé-
noménologique des cliniques de I'extréme que nous avons évoqué
plus haut : renoncement aux priviléges, attention a I’Autre, oubli de
soi : avec elles se trouvent en effet réunies les conditions de possibi-
lité d’un événement singulier : ’événement éthique de lirruption de
la transcendance du plus faible au sein de 'immanence d’une rela-
tion. Une telle approche devrait constituer pour les cliniques de
Pextréme un des moyens privilégiés de leur élucidation.?

Les valeurs humaines et éthiques doivent précéder la for-
mation de notre intentionnalit¢ individuelle (posture trans-
disciplinaire). La lljriorisation des wvaleurs humaines et
éthiques constitue le pré requis éthique (« exigence mini-
male éthique ») de la clinique des situations extrémes. Le
sentiment d’appartenance a I’humanité, défendu par des
phénoménologues, tels que Martin Heidegger ou Friedrich
Nietzsche, est un critére préalable a exercice de la clinique
des situations extrémes : « Ce sont ces situations-limites, ces
situations exceptionnelles, qui constituent ce qu’il est con-
venu d’appeler des situations extrémes. De ces situations, il
en existe deux sortes : il y a d’une part, celles ou est remis
en cause notre propre statut de personne. Ce type de situa-
tion a ét¢ abondamment relaté, par exemple, par d’anciens
détenus de camps de concentration, qui ont dit comment,
dans cette situation, il leur est arrivé de douter de leur

25 Georges Saulus, « La clinique du polyhandicap comme paradigme des
cliniques extrémes », Champs psy, 2007, 1, n°® 45, p. 137.
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propre statut de personne. Peut-€tre certains témoignages
de personnes polyhanchcapees ¢ils pouvaient y avoir lieu,
iraient dans ce sens... il y a d’autre part, les situations ex-
trémes ou ce n’est pas notre statut de personne qui est re-
mis en cause, mais le statut de la personne en face de nous

ui nous fait poser la question extraordinaire de ’évaluation
36 I’humanité de I’Autre : « Cet étre polyhandicapé que j’ai
en face de moi, cet étre-la, est-il vraiment une personne
humaine ? Cet étre-la mérite-t-il comme moi d’étre appelé
une personne ? Partage t-il pleinement avec moi la dignité
de personne ? »*

Il importe alors de revenir aux sources du sujet dans son
interrelation a Autrui, et 2 mesurer son impact dans la prise
en charge clinique et éducative des enfants en situation de
polyhandicap :

L’intéréet de la notion de la théorie de ’esprit est de poser clairement
dans le champ des sciences de P’esprit cette question : en quoi con-
siste la propriété de Pesprit qui assure la représentation de I’esprit
par Pesprit ? Qu’est-ce que penser Autre et étre pensé par I’Autre ?
Comment s’organise la représentation des pensées et émotions,
croyances, désirs, de I'autre » Comment une activité psychique est-
elle modifiée c’est-a-dire influencée par I'autre ? Des sa naissance,
lindividu ajuste son comportement a ceux percus dans son envi-
ronnement immédiat pour des questions de sutvie (bébé), de sorte
que des théories comportementalistes a commencer par celle de
Jean Piaget confortent cette idée que nous sommes en permanence
dans «le penser I’Autre », de représenter son activité mentale, sur ce
décodage me permettant en retour de réguler mon discours.?”

La dynamique et 'essence de I’éthique s’inscrivent dans la
problemanqlue philosophique de Tintériorité/Iintériorité,
traité par Plotin qui nous expose le concept de « regard »
bien avant Lévinas (« Lorsque le Dien, on I'un des dienx, envoya
les ames dans le devenir, il p/ aga sur le visage les yeusc portenrs de

26 Georges Saulus, « La clinique du polyhandicap comme paradigme
des cliniques extrémes », Champs psy, 2007, 1, n° 45, p. 124.

27 Karine Bréhaux, « De la théorie des affects a celle des neurosciences :
la perception du moi », Bulletin d’histoire et d'épistémologie des sciences de la vie,
soumis a comité de lecture, 2016.
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lumiére »28). Animée de forces contraires (le positif et le né-
gatif, le moi et le non moi hégélien et fichtéen), la relation
¢thique a ’Autre en situation extréme (cumul des condi-
tions de précarité et de vulnérabilité, le « dénuement ») os-
cille de la sollicitude a la domination. La nature humaine
étant double, nos tendances égoistes sont en conflit per-
manent avec notre sollicitude naturelle. Cette « traversée »
de Iéthique implique de poser des limites aux tendances
négatives. Limites symbolisées par la théorie du bien pro-
mue par Vauteur (« Plotin développe sa pensée en excluant du Bien
tous les prédicats qui impliquent une délimitation, une forme délimi-
tée : la grandenr. 1/ est sans grandenr, dans la mesure on il produit la
grandenr qui est dans 'Etre »9) ou encore la théorie de la défi-
guration et du sacrifice de soi nécessaire a I’éveil éthique
chez des phénoménologues tels que Friedrich Nietzsche
(« Cela, c'est ma pente et mon danger que mon regard se précipite vers
les hauteurs et que ma main se tienne et s'appuie- sur la profondenr !
Ma volonté s'agrippe a I'homme avec des chaines je m'attache a
/ ’bomme, parce que je suis arraché, emporté vers le surhumain : car
c'est la-bas que veut aller mon antre volonté. »V). Bien se connaitre
et se reconnaitre nécessite ce travail intérieur, appelé autre-
fois le travail de la vertu (Aristote) et de nos jours désigné
par « posture transdisciplinaire ». Bien avant les théories de
Pesprit imprégnées par la psychiatrie, des philosophes
comme Plotin avait mesuré la résonnance d’Autrui dans la
construction du soi :

C’est pourquoi Platon a raison d’admettre qu’il y a altérité 1la ou il y
a Esprit et Essence. Car il faut que ce qui est Esprit admette tou-
jours en lui Ialtérité et I'identité, s’il doit penser. Car sans cela, il ne
pourrait se distinguer de I'objet de pensée par la relation d’altérité
qu’il a eu avec lui-méme et il ne pourrait voir toutes les choses, si ne

28 Plotin, Traité 38, Paris, Editions du Cerf, « Le livrte de Poche », 1987,
VI, p. 7.

29 Plotin, Traité 38, Paris, Editions du Cerf, « Le Livre de poche », 1987,
p. 331.

30 Friedrich Nietzsche, Ainsi parlait Zarathoustra, Patis, Le Livre de
poche, 1972, p. 173.
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survenait aucune altérité pour que se réalise la totalité des choses.
Car sans altérité, il ne parviendrait méme pas a étre deux.’!

Des politiques de santé traversées par I’éthique

L’éthique se décline également autour de la démocratie
sanitaire qui offre des %roits aux usagers et prévoit leur
participation au fonctionnement du systeme de santé. Par
ailleurs, I’éthique est apparue comme une démarche a res-
pecter au titre de Pexigence de qualité pour les établisse-
ments sanitaires, sociaux et médico-sociaux. Ainsi, ’Agence
nationale de Iévaluation et de la qualité des établissements
et services sociaux et médicaux-sociaux (Anesm) accom-

agne les établissements et services sociaux et médico-
sociaux (ESMS) dans la mise en ceuvre de ’évaluation in-
terne et externe. Ses missions principales sont d’une part
d’habiliter les organismes qui réaliseront les évaluations
externes, et d’autre part de valider et élaborer des procé-
dures, des références et des recommandations de bonnes
pratiques professionnelles. Dans sa recommandation « Le
questionnement éthique dans les établissements et services
sociaux et médico-sociaux », elle explique que « foutes les
recommandations publices par [’Anesm  abordent les  questions
éthiques en rapport avec le sujet qu’elles traitent »2. Avec cette
recommandation, elle impose aux Etablissements Sociaux
et Médico-Sociaux l’éthique comme ensemble de valeurs et
de principes pulsqu elle fait partie du socle des principes
fondamentaux qu’elle fait controler. Pour sa part, dans le
cadre de son «Projet stratégique 2009-2011 », la Haute
Autorité de Santé a voulu élargir son action sur les établis-
sements de santé en examinant d’autres criteres que les
seuls indicateurs médicaux. C’est dans ce but qu’elle a pu-
blié en avril 2013 un guide méthodologique sur
« IVévaluation des aspects éthiques a la Haute Autorité de
Santé ». Aussi certains travaux de mémoires traitent de con-
cepts éthique (la bientraitance) ou juridique (la personne de

31 Plotin, Traité 38, op. cit, p. 183.

32 Agence nationale de I’évaluation et de la qualité des établissements et
services sociaux et médicaux-sociaux, Le questionnement éthique dans les
établissements et services socianx et médico-socianx, Paris, ANESM, juin 2010.
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confiance) en lien avec le domaine de l'accréditation et de la
certification des établissements de santé et médico-sociaux
(HAS, ANESM).

« L éthique comme rempart contre la maltraitance ». De [évolution
des représentations sociales de la vieillesse pour une prise en soin

éthique de nos ainés en institution, présentation du travail de mémoire
de de Madame Catherine Thomas

Sur le plan expérimental, notre pari avec Catherine Tho-
mas ¢était de mettre en regard les avis des soignants et des
personnes soignées, de les interroger toutes catégories so-
cio-professionnelles confondues, en ciblant davantage les
professionnels du «care» (les infirmieres, les aides-
soignantes, les agents de service hospitaliers) C’est aussi
une manic¢re de montrer I'intérét d’une approche mixte au
niveau des sciences médicales et humaines, de reprendre
une analyse visant I'intérét global egalement du patient et
de l'usager dans sa prise en charge sanitaire. Catherine
Thomas défend aussi de maniére fine une autocritique des
comportements soignants dans son milieu, mais aussi les
Fro]ectlons psychiques (contre-transferts) que nous portons
es uns envers les autres. Du point de vue du traitement du
matériau, de la collecte de données, on peut faire le re-
proche d’un écueil ou d’un biais sur le nombre de ques-
tionnaires traités (31), mais cet éclairage nous permet
ensuite de poser la problématique, de déployer cette mé-
thodologie sur d’autres cibles : poursuivte Penquéte aupres
d’une catégorie socio-professionnelle ciblée (les médecins
par exemple). Le paralléle sur les dérives d’une institution-
nalisation de I¢thique, de la diffusion d’une culture éthique
et de l'intérét de créer des comités éthiques nous invite a
travailler dans ce sens.

« Comment bien faire ? ». Je commencerai par la lecture
d’une réponse a la question « Comment la (personne agée
dépendante) définiriez-vous maintenant ? » par une infir-
miere : « Ils nous redonnent 'envie de nous battre aussi pour enx!
Nous sommes effectivement les actenrs d'un film sans fin! Nous
sommes une grande famille, la personne dgée est une réelle entité, avec
son histoire de vie, a recréer, a partager pour ces nouveanx moments
des qu’ils entrent en institution. Effectivement, aujourd hui on voit la
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personne dgée en tant que telle. . .beancoup moins cobérente, exception-
nellement autonome, mais coquette ! ».

Dans ce passage d’une extréme sensibilité et attention a
I’ Autre, nous trouverons a la fois la question du parcours de
vie et de soins et d’une personne en situation de vulnérabi-
lité, I’éthique collective ge soignants et des soignés qui dpar—
ticipent a cette aventure de la vie, de la vie et non de la
mort. Car comme, le rappelle souvent Catherine Thomas a
juste titre dans son mémoire, nous sommes dans la vie, non
pas «la fin de la vie » ou « la mort », la Vie avec un grand V.
Et Paccompagnement des plus vulnérables nous y rameéne
constamment et pas seulement a travers ce que ’'on désigne
de plus en plus caricaturalement par « qualité de vie ».
Comment a déterminer la qualité de quelqu’un ou de
quelque chose, c’est I'évaluer, et I'évaluation c’est 'auto-
permission de juger Autrui selon ses propres criteres, ce qui
d’un point de vue ethlque est hautement contestable. Eviter
de juger I’Autre, c’est ce qui est souvent souligné par les
soignants dans leurs réponses : « avec notre personnalité, étre et
compétences en tenant compte de la personne en face » « individualiser
le soin » « accentuer la prise en charge conforme au projet de vie »
« prendre soin psychologiguement eép@/ﬂ'qmmeﬂt 2

La problématique posée « Comment accompagner le personnel
soignant afin qu’il puisse reconvrer le sens du soin dans la relation a
L Autre 2 », dqans ses sous-dévelo Ippements traite la question
du care vue principalement par le personnel soignant. Cette
dimension du care, du prendre soin dans l'intérét d’Autrui,
est la limite psychologlque posée par les soignants entre
maltraitance et bientraitance : « besoin d’attention et d'aide »,
« altruisme », « authenticité », entre sujet et objet. La citation
d’Axel Honneth trouve ici tout son sens :

Le primat de ’Autre tel qu’il a été mis en évidence sur le plan de la
psychologie sociale donne toute sa portée a la réification : si ’Autre
ne me regarde pas comme une personne digne de considération, je
ne suis pas seulement frustrée de la reconnaissance a laquelle j’ai
droit, je suis aussi empéché de me constituer comme personne a
mes propres yeusx, je n’existe pas comme sujet.

A cette philosophie du care partagée dpar les soignants,
s’adosse celles de propositions de remédiations pratiques :
«ne pas faire aux autres ce que je n’aimerais pas subir »
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« faire particcilper les proches » « que la famille soit intégrée a
part entiere dans le projet de vie de son proche ».

Certes, I'engagement professionnel sans faille des soi-
gnants a sa contrepartie en termes d’épuisement. I’extréme
demande de dimension relationnelle a ’Autre couplée aux
contraintes économiques institutionnelles propres a tous les
établissements actuels, ont pour effet un découragement
progressif des compétences en ceuvre : « problématique
d’équipe », « surcharge de travail » reviennent souvent dans les
discours. Les aspects organisationnels liés aux contraintes
fortes dictés par nos systemes médico-économiques, ne
peuvent étre sous-évaluées ici. Il ne s’agit pas d’incriminer
une logique de tarification, mais plutot de trouver une juste
mesure entre la qualité de la prise en charge de nos ainés et
I'offre sociétale. Cet aspect « Ressources humaines » traité
dans le mémoire est juste, mais propre a un systeme en
crise et déborde sur des logiques de gestion. St bien que
nous nous heurtons a la question: « Comment faire au
mitenx ¢ »

C’est avec beaucoup de délicatesse, que Catherine Tho-
mas et ses équipes proposent des outils simples et hu-
mains : « empathie » « humilité »  « tenir la juste distance » « la
patience » afin que 'entrée en institution ne soit pas « /a der-
niere demenre » ou les personnes en deviennent « absentes ».

La question de [authenticité dans la relation de soin  (soi-
gnants/ personnes soignées) : la place de la personne de confiance, pré-
sentation du travail de mémoire de Pierre Paget.

L’objectif fixé a Pierre Paget était de montrer les limites
intrinseques du concept juridique de « personne de con-
fiance » par la définition meéme de la confiance. Cette réap-
Eropriatlon d’une valeur morale par le droit, nous raméne

ien aux doubles fondements de notre systeme juridico-
éthique et a cette dynamique des normes juridiques et mo-
rales qui alimentent le droit (voir sur ce point les travaux
sur le normativisme juridique de Hans Kelsen, qui fait de
I'arsenal juridique un systeme dont le droit est la force
d’inertie permettant une dynamique de notre systéme et
surtout la possibilité¢ d’une redynamisation par 'extérieur en
apportant d’autres valeurs, et par conséquent d’autres cou-
leurs a notre systeme éthico-juridique).
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Revenir aux racines du concept de confiance, c’est ad-
mettre que notre existence est irréductiblement liée a
I’Autre, et de cette interdépendance sincere dépend parfois
notre vie elle-méme. Le revers de cette interdépendance se
nomme « Ja non-assistance en personne en danger », ne pas re-
connaitre ce lien d’interdépendance (humanité ?) c’est reje-
ter notre responsabilité envers I’Autre, lourdement et a juste
titre condamnée par la Loi. L.a confiance est donc sympto-
matique de la nature de lien entre deux personnes, et insti-
tutionnalisée a travers le pacte social, afin de s’assurer que
la liberté originelle, violente de notre nature ne prend pas le
dessus. C’est une tension entre deux étres, dans une collec-
tivité, qui force a établir des regles dans l'autoprotection et
I'autolimitation des droits des uns et des autres. Afin de
pousser encore plus loin ce paradoxe de faire de la « con-
france politique » un droit du patient, Pierre Paget nous em-
mene plus loin, en amont, vers histoire anthropologique
de P’Humanité et interroge la théologie elle-méme. La théo-
logie, la logique de Dieu, c’est avant tout en termes de cul-
ture un point d’ancrage nous permettant en dehors de toute
acculturation de comprendre ce lien insaisissable nous re-
liant. Faire confiance a quelqu’un, le dire, c’est exprimer
verbalement, ce qui se passe de maniere intrinseéque. Dire

ue on n’a pas confiance en quelqu’un, ne revient pas a
gire que l'on rejette ce lien mais le rejet de ’Autre ressenti
en nous. « Etre trahi et ne plus avoir confiance », c’est ce senti-
ment profond de rejet de I’Autre intériorisé. Cette forme de
déshumanisation, une partie de soi manque « ne plus avoir
confiance » reste a réinvestir et apport exterieur de la spiri-
tualité peut combler ce manque. Le manque de confiance se
trouvé réinvestie par la foi. Ce sujet de mémoire centré sur
le concept de confiance, permet de comprendre la relation
ternaire qui peut exister entre le médecin, le patient et son
représentant. Remise en question de l'attitude paternaliste
et bienfaisante du médecin qui dans cette logique de coopé-
ration, enclin au contact avec deux personnes dont 'une a
un degré de confiance plus affirmée peut-étre. Pierre Paget
nous éctit : « Que peut-on attendre de la personne de confiance ¢ »
Cette question hautement symbolique montre que nous
sommes toujours en attente de quelqu’un dans la construc-
tion ou la réponse de nous-méme. Aussi la définition juri-
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dique de la personne de confiance ne peut en soi qu’étre
réguctrice. Qu’est-ce que cela signifie ? Le droit s’est empa-
ré de la définition originelle du concept de confiance (ou
I'on s’abandonne a I’Autre) mais a posé des limites intrin-
seques en mentionnant des conditions de ce principe de
représentation d’une personne. Si bien que nous évitons
ainsi la dérive paternaliste d’une libre disposition de la vo-
lonté d’Autrui. Peut-on aller jusqu’a comprendre que c’est
I'une des explications du retrait de la détermination d’une
personne suppléante de confiance le 19 janvier dernier ?

L’accommodement du concept de confiance aux modali-
tés juridiques du consentement indirect, profile une ten-
dance de création de marges d’appréciations par le droit
face a des situations singularisées et personnalisees.

Derriere le concept de confiance revisitée juridiquement,
nous avons cherché a comprendre la nature de ce lien invi-
sible liant deux personnes en confiance et s’interroger sur la
nature de Pauthenticité. Qu’est-ce que l'authenticité d’une
relation ? En déontologie médicale, on patle de transpa-
rence, d’obligation d’in%ormation. Dans les relations inter-
personnelles, c’est plus la sincérité couplée a la confiance
qui forme ce sentiment d’authenticité : « Caractére de ce
qui est authentique, exact: L’authenticit¢é d’une nouvelle.
Sincérité des sentiments, vérit¢é dun témoignage :
L’authenticité d’'un amour. Caractére de certains actes juri-
diques qui font foi par eux-mémes.». En droit,
I'authenticité garantit la véracité des documents ou contrats.
L’authenticité est donc a la fois de nature juridique, morale
et ¢thique et consolide également les fondements juridiques
de la personne de confiance (désignation par écrit du choix
de la personne).

Pierre Paget préconise un travail commun devant guider
les soignants et les représentants des cultes afin de pouvoir
poser une analyse complete de I'aide que 'on peut offrir au
soigné. Il est tout a fait « un sujet» et non seulement un
patient. « Il est la et peut se sentir oublié. ». Oui comme
nous le montre 'ambiguit¢é méme du concept de personne
de confiance, un travail sur les mots et nos pratiques
semble important a mener.
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Conclusion

Nous explorons actuellement le croisement entre la dé-
marche de réflexion éthique et son apport pragmatique
dans une reconfiguration du systeme (fe santé actuel. La
seconde promotion d’¢tudiants du Dipléome Universitaire
Réflexions autour d’une démarche(s) éthique(s) s’inscrit
dans ce méme foisonnement de questionnements éthiques
visant un meéme objectif : comment mieux agir dans
I'intérét du patient et des proches ?

Ces premiers travaux, excellents, nous prouvent que I'on
ne peut catégoriser I’éthique, qu’elle résiste a tout enfer-
mement, qu’il ne s’agit pas « de donner la bonne parole »,
de créer une seule ligne de conduite, mais bien au contraire
que la diversité des démarches éthiques engagées conforte
et reconnait la singularité de chaque situation humaine ren-
contrée.
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Quelle posture éthico-professionnelle est
la plus adaptée a I’accompagnement
d’enfants en situation de polyhandicap ?

Carole Haye

Directrice-adjointe, depuis huit ans, d'un IME accueillant
des enfants polyhandicapés,(f’ai cherché durant ces années a
adapter mon management des équipes afin d’accompagner
au mieux les enfants qui fréquentent 'IME, ainsi que leurs
familles.

Mon vprincipal obiectif est aue les éauipes donnent du
sens a leur accompagnement. comprennent ce au’elles font
et pourquoi elles le font. Aussi ai-ie cheminé dans la cons-
truction d’une cohérence d’éauipe. Pluridisciplinarité. inter-
disciplinarité. transdisciplinarité ? Quelle pourrait étre la
meilleure posture ? A quel niveau en est I’équipe de 'IME ?

Premicre sous problématique : les postures interdiscipli-
naires et pluridisciplinaires sont-elles suffisantes Eour ap-
préhender un accompagnement global et personnalisé ?

Seconde sous problématique : Si non, est-ce que la trans-
disciplinarité peut étre une méthode pour optimiser
P’accompagnement ?

Le handicap

Historique du concept de handicap

11 est intéressant d’aborder le handicap d’un point de vue
historique, afin de prendre conscience de la lente évolution
des figures anciennes de l'infirmité vers celle du handicap.!

Jusqu’a la fin de la Renaissance, les infirmités étaient con-
sidérées comme une réalité sacrée.

Dans ’Antiquité gréco-romaine, I'infirmité est celle de la
naissance. Les malformations congénitales sont considérées
comme une déviance par rapport a espéce et renvoient a la

1 Henti Jacques Sticker, « Des figures anciennes de l'infirmité a celle du
handicap », in De l'arriération profonde au polybandicap, CESAP, Paris 1998,
p. 25-32.

43



peur des dieux « La natssance difforme est un maléfice ». La pra-
tique qui s’en suit est ce que les Grecs appelaient
Pexposition : les enfants difformes sont abandonnés loin de
I'espace habité et remis aux dieux. Ils mouraient le plus
souvent, a moins que, survivants (car recueillis), ils ne fus-
sent investis d’un destin particulier, dans un univers my-
thique. Leur sort individuel ne comptait pas : ils étaient des
signes, des symboles. I.’éthique n’avait rien a faire d’eux car
le traitement de ces enfants obéissait a un impératif reli-
gleux.?

Dans la culture hébraique, Iinfirmité apparait comme une
impureté et rend inapte au culte actif : il pese sur I'infirme
un « interdit cultuel ».

Le Nouveau Testament va briser cet interdit culturel : le
Christ se laisse approcher par de nombreux infirmes et va
méme les guérir. Ainsi Jésus éloigne la vision d’un Dieu
transcendant pour le rapprocher §es hommes, chacun de-
venant une présence de Dieu, la pureté étant désormais
celle du cceur. La société doit se baser sur une nouvelle
perspective, celle de la charité, dépendante de la seule res-
ponsabilité de ’homme.

Le Nouveau Testament dit « comme vous voulez que les
hommes agissent envers vous, agissez de méme envers
eux ». Il est donc affirmé que la reconnaissance d’autrui
doit étre égale a la reconnaissance de soi, et davantage en-
core §’il s’agit de reconnaitre autrui en soi-méme et soi-
méme en autrui. Kant quant a lui a bien vu que c’était la
reconnaissance de notre commune humanité et de son res-
pect qui devait étre considérée comme une fin. « Agis tou-
jours de telle sorte que tu traites I’humanité §ans ta
personne et dans celle d’autrui comme une fin et jamais
comme un moyen »*. Cet impératif est la conséquence di-
recte de la définition kantienne de ’homme. I’homme se

2 Henti Jacques Sticker, Corps infirmes et sociétés, 2¢ éd., Paris, Dunod,
1997, p. 47-50.

3 Evangile de Luc 6, 31.

4 Emmanuel Kant, Fondements de la métaphysique des manrs, Patis,
Gallimard, « Bibliotheque de la Pléiade », ((Euvres philosophiques tome 2),
1985, p. 295.
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représente nécessairement sa propre existence comme fin
en soi. C’est donc un principe objectif valable pour tout
homme. Mais, en plus, c’est un principe subjectif. Je dois
régler mon action sur ce principe, car ce qui vaut pour tout
étre raisonnable vaut aussi pour moi; et ce qui s’applique
dans ma personne s’applique aussi dans la personne de tout
autre.

En conséquence :

- Je ne peux disposer en rien de ’homme, soit pour le mu-
tiler, soit pour le dégrader, soit pour le tuer.

- Je ne peux porter atteinte a la liberté ou a la propriété
d’autrui.

L’impératif pratique complete 'impératif catégorique. 1l
introduit au principe de dignité, qui est une autre formula-
tion de 'axiome de Kant sur la nature de ’homme.

Au Moyen-Age, l'infirme se présente sous la figure du
pauvre et c’est 'Eglise qui le prend en charge : c’est le sys-
teme des fondations et des Hotel-Dieu, ou la générosité des
riches se transforme en subsistance des pauvres. Ainsi, les
riches assurent leur salut religieux par Paumone aux
pauvres, dont la présence est une donnée quasi naturelle.

A la fin de la période médiévale marquée par la peste, des
épidémies, des famines, des guerres, linfirme n’est plus
objet de « surévaluation », il se confond alors avec toutes les
populations marginales et dangereuses.

Certains infirmes (bossus, boiteux, faibles d’esprits) occu-
paient alcliprés des rois une place qui leur permettaient de
jeter la dérision sur le pouvoir, organisation sociale. Ils
faisaient rire. Ce privilege était fondé sur l'idée que
Iinfirmité se situait sur une ligne de fronticre entre le
monde obscur des puissances occultes et ce monde ci. Mis
en scéne, les infirmes échappaient a la condition ordinaire
mais en méme temps, échappaient a toute préoccupation
éthique.

Au XVII® siécle, se détache la notion de rationalité. Peu 2a
peu disgarait I'idée d’une justice divine au profit d’une mé-
decine basée sur 'observation des processus naturels. C’est
le siecle de « Penfermement », le but étant d’encadrer toute
déviance, afin d’assurer Pordre social. C’est également le
début des catégorisations et des séparations, comme en
témoigne la création de ’Hotel des Invalides en 1670, qui
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prenait en charge les soldats au service de Louis XIV, deve-
nus invalides.

Dans les débuts de la Modernité, on se demande si cer-
tains humains appartiennent vraiment a ’humanité ou s’ils
ne forment pas une sorte d’espece d’intermédiaire entre
I’lhomme et "'animal’.

Le XVIII® siecle, siecle des Tumieres et de la Déclaration
des Droits de ’THomme et du Citoyen met en exergue I'idée
d’un traitement éducatif de l'infirmité, ’éducation étant le
moyen de tendre vers I’égalité des hommes. La fin de ce
siecle voit apparaitre la notion de « rééducation ».

11 s’agit alors d’affirmer que linfirme peut accéder aux
mémes biens que les valides, inventer des techniques et des
pédagogies pour ce faire, fonder des institutions dpour le
permettre’. Ainsi se créent les premiers instituts d’éducation
pour sourds et muets, grace a ’Abbé de 'Epée (inventeur
de la langue des signes), et les premiers instituts pour
aveugles, grace a Valentin Hatly.

Le XIX® siecle est le siecle qui veut éduquer par I’école
obligatoire, qui veut élever par la moralisation et la tech-
nique et qui porte assistance par I’hospitalisation ou
I'institution protectrice.

Au XX siecle, on observe une modification de la législa-
tion (jusqu’alors dominée par la notion d’assistance).

On voit ap};araitre apres la Premiere Guerre mondiale, du
fait des nombreux mutilés de guerre, les idées de responsa-
bilité (sociale et non plus morale). C’est le début des orga-
nismes et des associations dont 'objectif est de redonner
aux infirmes une place dans la vie sociale et économique. 1
apparait ainsi une volonté nouvelle : celle de réintégrer,
induisant les notions de réadaptation et de reclassement
professionnel.

’ John Locke, Essai sur l'entendement humain, trad. fr. J.-M. Vienne, Patis,
Vrin, 2001, ch. 27, p. 524.

% Henri Jacques Sticker, Corps infirmes et sociétés, 2¢ éd., Paris, Dunod,
1997, p. 139-157.
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Dans les années 50, apparait le terme de handicap’, terme
anglo-saxon emprunté au vocabulaire du jeu. Ce mot a
pour étymologie la locution « hand in cap » qui désigne le
tirage au sort de numéros dans un chapeau.

L’analogie avec le sens originel conduit a la notion
d’égalisation des chances, tout comme le réglement des
courses oblige a alourdir un cheval ou a lui assigner une
distance supérieure a parcourir, de telle fagcon que tous les
concurrents aient une chance égale d’arriver le premier.

Le droit au service du handicap

L héritage des Droits de I"'Homme

Se poser la question de la place de la personne polyhandi-
capée a l'intérieur de notre collectivité doit forcément nous
conduire a interroger celle de tout homme au sein de la
société ; en effet, avant de chercher a comprendre ce qui est
particulier a cette personne, il me semb}l)e essentiel de la
replacer dans la « famille humaine » et d’examiner ses droits
inaliénables, du fait de son appartenance a la communauté
des Hommes.

La Déclaration de 1789 consacre les Droits de ’'Homme
et du Citoyen.

Pour mettre fin a 'organisation sociale de I’Ancien Ré-
gime fondé sur une distinction liée a la naissance, les Repré-
sentants du Peuple Francais ont arrété les principes de
« droits natutels, inaliénables et sactés de ’homme ». « Les
Hommes naissent et demeurent libres et égaux en droits ».
Ces droits sont réputés « naturels et imprescriptibles ».

Drautre part, c’est la notion de citoyenneté qui y est con-
sacrée : en associant les termes « homme » et « citoyen », la
Déclaration de 1789 affirme le principe que cette place de
citoyen est reconnue a tout homme, quel qu’il soit. Cette
affirmation s’oppose a la vision antique (grecque ou ro-
maine) qui faisait une distinction au sein de la communauté
humaine, entre ceux qui étaient dignes de ce statut de ci-
toyens et ceux qui ne l’étaient pas (esclaves, barbares et
méteques).

7 Bertrand Quentin, La philosgphie face au bandicap, Paris, Eres, 2013,
p. 10.

47



La Déclaration Universelle de 1948 reconnait la dignité
due a tout étre humain.

Inspirée de la Déclaration de 1789, bien qu’issue dun
contexte politique et historique différent, la Déclaration
Universelle des Droits de 'Homme est adoptée par
I’Organisation des Nations Unies, le 10 décembre 1948.

Ainsi, le Préambule replace explicitement cette Déclara-
tion dans le contexte historique d’apres-guerre (dans le
refus de la barbarie et dans I'idéal de paix entre les peuples).
Il n’en demeure pas moins qu’il s’agit d’une avancée essen-
tielle pour 'universalité¢ des droits humains et pour la re-
connaissance de la dignité humaine. En effet, cette
« reconnaissance de la dignité humaine inhérente a tous les
membres de la famille humaine et de leurs droits égaux et
inaliénables » est affirmée comme «le fondement de la li-
berté, de la justice et de la paix dans le monde »8.

Il apparait bien que cette dignité est due a tout étre hu-
main_quel qu’il soit. Si la notion de handlcagla (apparue

Fres) ou meme d’infirmité n’est pas présente dans la Dé-
claration, le caractére universel, « sans distinction aucune
[...] notamment |[...] de naissance ou de tout autre situa-
tion » nous permet de considérer que les dispositions de ce
présent texte sont applicables aux personnes polyhandica-
pées.

Les recommandations particuliéres au secteur du handicap

Du fait du caractere particulier des personnes handicapées
et surtout de l'inefficacité des dlsposmons générales a leur

arantir des droits équivalents a leurs concitoyens, de nom-
%reuses dispositions particulieres leur sont consacrées.

La Convention relative aux droits des personnes handica-
pées? affirme leur place en tant que sujets de droit. Elle

8 Déclaration Universelle des droits de I'Homme, Préambule, Paris, le 10 dé-
cembre 1948. Disponible en ligne a partir de [URL]:
https://fr.wikipedia.org/wiki/ declaration_universelle_des_droits_de_I’
homme

9 «Premier grand traité du XXIe¢siccle en matiere de droits de
I’homme » selon I’ONU, la Convention relative aux droits des
personnes handicapées a été adoptée le 13 décembre 2006 au siege des
Nations unies; elle est entrée en vigueur le 3 mai 2008.
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interdit toute forme de discrimination a ’égard des pet-
sonnes handicapées. Elle garantit notamment le droit 2 une
vie indépendante et autonome. le droit a avoir sa propre
famille. le droit a avoir un emnploi. le droit d’avoir une pro-
tection sociale, 'acces a ’éducation. mais aussi la protection
contre la violence, 'exploitation et ’abus.

Cette Convention est largement inspirée de la Charte des
Nations Unies!® dont elle reprend les principes fondateurs.

Ce changement de vision est essentiel en cela qu’il ne
considere pas seulement la personne handicapée comme
celle que 'on doit assister, ainsi que le mentionne le préam—
bule (C]le la Constitution de 1946 qui fait obligation a la na-
tion d’assurer 1a subsistance a « tout étre humain qui, en
raison de son age, de son état physique ou mental [...] se
trouve dans I'incapacité de travailler ».

En effet, cette convention affirme que la petsonne handi-
capée peut apporter une contribution a la société a laquelle
elle appartient, du fait méme de son caractere singulier.

La Classification Internationale du Fonctionnement du
handicap et de la santé (CIF) propose une lecture « biopsy-
chosociale » des situations de handicap. La CIF est la der-
niere des classifications internationales relatives au
handicap apparues au début des années 1980, sous I’égide
de I'Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS) dont la
premiere, la Classification Internationale des Handicaps
(CIH) a permis de ne pas considérer le handicap seulement
sous I'angle de la déficience de la personne mais en interac-
tion avec des facteurs sociaux et environnementaux.

Ces différentes classifications sont inspirées des travaux
d’une équipe menée par Philip Wood, épidémiologiste bri-
tannique, qui, des 1970, avait créé la Classification Interna-
tionale des Déficiences, Incapacités et Handicaps (CIDIH),
dans laquelle il présentait le handicap comme « désavantage

http:/ /www.un.org/disabilities/documents/ convention/ convoptprot-
f.pdf

10 Charte des Nations Unies, San Francisco, 26 juin 1945, disponible en
ligne 2 pattir de : http://www.un.org/fr/documents : charte/
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social résultant d’une atteinte organique sous l'effet de fac-
teurs environnementaux »!1,

Dans cette lignée, la CIF propose de dépasser le « modéle
médical » dans lequel «le handicap est per¢u comme un
probleme de la personne, conséquence directe d’une mala-
die, d’'un traumatisme ou d’un autre probléeme de santé » et
d’y intégrer « le modéle social » qui considére que «le han-
dicap n’est pas un attribut de la personne, maits plutot un
ensemble complexe de situations, dont nombre sont créées
par environnement ».

Cette approche est intéressante car elle nous invite a dé-
passer la seule approche réparatrice, centrée uniquement
sur la personne, pour prendre en compte, dans son envi-
ronnement, ’ensemble des facteurs pouvant contribuer a la
réduction de son handicap et de sa marginalisation. En
effet, nous savons tous que nos actions éducatives et réédu-
catives trouvent, 2 un moment ou a un autre leurs limites,
du fait méme de latteinte cérébrale majeure et de certains
de ses aspects irréversibles. S’il est de notre devoir de tout
mettre en ceuvre pour aller le plus loin possible dans cette
voie, il est essentiel d’agir parallélement sur les facteurs en-
vironnementaux qui limitent I'expression de ces capacités,
si réduites soient-elles.

En 1975, la loi d’orientation en faveur des personnes han-
dicapées'? est promulguée. Elle affirme le droit de toute
personne handicapée aux soins et a ’éducation et indique le
devoir pour tout professionnel de développer la recherche
sur les pratiques. Elle ne fait pas apparaitre le terme de po-
lyhandicap mais I’article 46 propose des Maisons d’Accueil
Spécialisées (MAS) pour les adultes « 7'ayant pu acquérir un
minimum d’autonomie ».

En 1989, les nouvelles annexes XXIV paraissent par dé-
cret conjoint des ministeres de la Santé et de 'Education
Nationale pour rénover les textes d’agrément des établis-

11 The International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps (ICIDH) (WHO 1980)

12 Journal Officiel, Textes de loi n°75-534 du 30 juin 1975
d’orientation en faveur des personnes handicapées. Site internet :
http:/ /www legifrance.gouv.ft.
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sements et services spécialisés, qui dataient de 1956. Elles
traduisent I'obligation de qualité dans une série de préconi-
sations précises et concretes, pour les établissements et
services spécialisés ; notamment en instaurant 'obligation
de mettre en ceuvre, pour chaque enfant admis, un projet
éducatif et thérapeutique individualisé. Il s’agit 1a d’un
changement de regard considérable qui oblige a prendre en
compte Poriginalité de la personne humaine plutot que sa
catégorie d’appartenance, auparavant réduite au diagnostic
d’une déficience.

La loi du 2 janvier 2002

Un levier pour développer la participation des personnes
accompagnées par les institutions sociales et médico-
sociales. La loi 2002-213 sur I’action sociale et médico-
sociale tend a promouvoir dans un cadre interministériel,
I'autonomie et la protection des personnes, la cohésion
sociale, exercice de la citoyenneté, a prévenir les exclusions
et a corriger les effets.

Quiels sont principes a retenir de la loi du 2 janvier 2002 ¢

La participation a un niveau collectif

Le Conseil d’Etablissement instauré par le décret du
31/12/1991 (16 ans apres la loi du 30/06/1975) qui en
avait annoncé le principe, a été remplacé (ﬁaar le Conselil 2a la
Vie Sociale, aprés parution des décrets du 25/03/2004 et
du2/11/2005.

Ce changement de vocable était censé matérialiser la part
croissante de I'usager dans cette instance, quand bien meme
le correctif du second décret rééquilibrait les pouvoirs au
bénéfice de sa famille.

La prise en compte de ['avis de la personne accneillie et la personnali-
sation de l'intervention

Dans le droit fil des annexes XXIV, le contrat de séjour
renvoie a la mise en place d’un projet personnalisé qui
puisse étre discuté.

13 Journal Officiel, Loi n°® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant laction
sociale et médico-sociale (site internet : http://www.legifrance.gouv.fr).
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L affirmation de droits de la personne accueillie a travers le Reglement
de fonctionnement

Si la notion de réglement renvoie habituellement a
I'instauration de régles gevant étre respectées par celui a qui
il s’adresse, il faut davantage voir, dans ce dispositif légalisé
par la loi 2002-2, une volonté de clarifier les devoirs des
usagers (de manicre a éviter les abus de pouvoirs dans
l’anlication d’une regle mal définie) mais également d’y
affirmer leurs droits et par la méme de les rendre sujets de
droit.

Le 11 février 2005, la loi Handicap!4 pose le principe d’un
nouveau droit pour la personne handicapée : le droit a la
compensation des consequences de son handicap, quels que
solent l'origine et a nature de sa déficience, son age ou son
mode de vie. La loi du 11 février 2005 promeut la citoyen-
neté et égalité des droits.

La loi définit le handicap

Pour la premicre fois, la loi définit le handicap dans une
vision actualisée emprunte pour beaucoup a la CIF: en
effet, elle met en évidence le fait que le handicap ne soit pas
intrinsequement lié a la personne mais tout autant a des
facteurs environnementaux. Elle définit le polyhandicap et
reconnait le handicap psychique. Mais il est également im-
portant de considérer la loi du 11/02/2005 sous I’angle du
droit des personnes, en particulier pour ce qui concerne
leurs droits et leur choix de vie. En effet, I'un de ses ap-

orts essentiels concerne la personnalisation voire
individualisation du traitement social du handicap, la per-
sonne handicapée devant définir son choix de vie, et, en
fonction de celui-ci, solliciter les aides nécessaires a sa réali-
sation.

Cette approche inspirée en partie des expériences
d’Europe du Nord, constitue une réelle révolution cultu-
relle dans notre pays.

14 Journal Officiel, Loi n® 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées. Site internet : http://www.legifrance.gouv.fr.
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Quand bien méme, la personne polyhandicapée ne peut,
par elle-méme, définir son choix de vie, retenons le principe
du recueil de son avis avant d’imaginer les aides 2 lui appot-
ter et engageons-nous dans la personnalisation des par-
cours.

L’Agence Nationale de I'Evaluation Sociale et Médico-
Sociale (ANESM) prone la participation de 'usager.

De maniére a mettre en ceuvre le volet « évaluation de la
qualité » prévu par la loi 2002-2, PANESM a vu le jour en
avril 2007 ; elle succede au CNESM ; (Conseil National de
I’Evaluation Sociale et Médico-Sociale) créé en application
de Particle 22 de ladite loi. Ce groupement d’Intéret Public
(GIP) «a pour objet de valider ou, en cas de carence,
d’élaborer des procédures et des recommandations de
bonnes pratiques professionnelles », a Iattention des éta-
blissements et services sociaux et médico-sociaux, « en vue
de ’évaluation des activités de ces derniers »15.

Ces recommandations de bonnes pratiques ont essentiel-
lement pour vocation de traduire la vision des textes ré-
cents porteurs d’un projet de bientraitance envers 'usager!.
Celles-ci prévoient en particulier que celui-ci soit co-auteur
de son parcours et que son expression soit valorisée.

Le polyhandicap

Ce n’est que dans les années 50-60 que des pédiatres
prennent conscience du nombre d’enfants dits « encéphalo-
pathes » ou encore « arriérés profonds », enfants qui ne bénéfi-
ciaient d’aucun soin particulier, ni de structure d’accueil”.
Ce terme d’encéphalopathes regroupait des enfants privés
d’autonomie et reflétait I’étiologie principalement resgon—
sable de leur état, mais non exclusive : la lésion cérébrale
grave's, Ainsi, a I'’époque, derri¢re ce terme, se cachait une

15 Convention constitutive de PANESM ¢établie en application de
Part. L. 312-8 du Code de I’Action Sociale et des Familles.

16 Recommandation de bonnes pratiques professionnelles — La Bientraitance :
définition et repéres pour la mise en auvre. ANESM 2008.

7 Elisabeth Zuckman, Accompagner les personnes polybandicapées, 2¢ éd.,
Paris, CINERHI, 2000, p. 5-14.

18 Georges Janet, La notion de polybandicap et les enfants polybandicapés,
CESAP Informations, septembre 1991, n® 27.
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idée d’incurabilité et d’incapacité permanente et la Sécurité
Sociale ne reconnaissait pas ces enfants comme ayant-droit
a une prise en charge spécifiquement liée a la situation de
handicap.

A la fin des années 60, le docteur Elisabeth Zucman et le
professeur Tomkiewicz ont été les premiers a montrer que
ces enfants dits «arriérés profonds » « n’avaient pas seule-
ment une déficience cognitive séveére ou profonde, mais
aussi de nombreuses déficiences associées dont il fallait
tenir compte et qu’il fallait essayer de traiter »%. C’est donc
a partir de ces CLesoins particuliers qu’est né le concept
d’enfants « polyhandicapés ». Ils posent alors les bases des
soins a apporter a ces enfants : « Les effets des multiples
déficiences ne s’additionnent pas mais interagissent entre
eux et la prise en charge des d%ﬁciences ne repose pas sur
un thérapeute isolé mais sur une équipe pluridisciplinaire,
avec les parents, considérés comme des interlocuteurs a
part entiere ». Les prémices de la théorie sur le modele
structural du polyhandicap de G. Saulus sont posés. 11 est
intéressant de noter qu’a ce moment précis, les interlocu-
teurs envisagés sont uniquement les parents, la personne
polyhandicapée n’est pas encore considérée comme étant
capable de s’exprimer, de faire des choix.

Selon I'annexe XXIV ter du 29 octobre 1989, le polyhan-
dicap est un handicap grave a expression multiple avec dé-
ficience motrice et déficience mentale sévére ou profonde,
entrainant une restriction extréme de l'autonomie et des
possibilités de perception, d’expression et de relation.

On voit bien que la définition du polyhandicap telle
qu’elle est rédigée dans 'annexe XXIV ter du décret du
22 octobre 1989, recouvre des situations tres variées et qu’il
n’est pas toujours simple de préciser les limites du polyhan-
dicap. Devant cette confusion possible, d’autres médecins

19 Ewvolution de la prise en charge médicale an quotidien de la  personne
polybandicapée au conrs des trente derniéres années. Actes du colloque 7-8-9
novembre 1996, CNIT Paris-la-Défense / CESAP (Comité d’études et
de soins aux polyhandicapés), Vanves, CESAP, 1996, p. 69-75.
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tels que le Dr G. Saulus 20 ont proposé de nouvelles défini-

tions du polyhandicap :
- D’abord une conception plus « structurale du é)olyhan—
dicap (1991) : un tout formé de déficiences solidaires, tel

ue chacune, dans son expression, dépend des autres, et

Sans sa nature ne peut ¢tre ce qu’elle est, que dans et par
son rapport avec les autres ». Cette définition tire son
origine des travaux avant-gardistes de S. Tomkiewicz, qui
en 1975, postulait déja que « dans le polyhandicap, les
différents handicaps ne s’ajoutent pas mais se potentiali-
sent et s’aggravent mutuellement ».
- Puis une conception « situationnelle » (19906) : « dans la
situation de polyhandicap, une atteinte anatomo-
fonctionnelle de I’encéphale, précoce et souvent massive,
conditionne de profondes perturbations perceptico-
motrices, cognitives et affectives de I'enfant avec son
environnement matériel et humain ».
- Pour arriver en 2003 a une définition plus synthétique
du polyhandicap comme un « handicap complexe qui ré-
alise un état associant une déficience intellectuelle et une
déficience motrice sévéres, consécutives a une perturba-
tion précoce du developpement cérébral et comportant
une triple dimension structurale, situationnelle et évolu-
tive ».

La définition du Groupe Polyhandicap France?! est la plus
récente, elle ajoute des indications sur la possible dyna-
mique évolutive des déficiences et insiste sur I'apport du
milieu pour un développement optimal de la personne po-
lyhandicapée :

Situation de vie spécifique d’une personne présentant un dysfonc-
tionnement cérébral précoce ou survenu en cours de développe-
ment, ayant pour conséquence de graves perturbations a
expressions multiples et évolutives de 'efficience motrice, cognitive,
perceptive et de la construction avec 'environnement physique et

20 Georges Saulus, « Modéle structural du polyhandicap, ou comment le
polyhandicap vient aux enfants ? » 2008, La Psychiatrie de 'enfant, PUF,
p. 153-191.

21 Définition adoptée part le Conseil d’Administration du GPF le 3-12-
2002, site internet : www.gpf.asso.ft.
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humain. Il s’agit la d’une situation d’extréme vulnérabilité physique,
psychique et sociale au cours de laquelle certaines personnes peu-
vent présenter de maniere transitoire ou durable des signes de la sé-
rie autistique. La situation complexe de la personne handicapée
nécessite pour son éducation et la mise en ceuvre de son projet de
vie, le recours a des techniques spécialisées pour le suivi médical,
l'apprentissage des moyens de relations et de communication, le dé-
veloppement des capacités d’éveil sensori-moteur et intellectuelles,
I’ensemble concourant a I’exercice d’autonomies optimales.

A travers I’énumération des besoins en seconde partie de
la définition, le Groupe Polyhandicap France (GPF) valide
la méthode de travail pluridisciplinaire. I’accompagnement
de la personne polyhandicapée doit, selon cette source,
bénéficier des apports des professmnnels du soin, de
I’éducation et du secteur thérapeutique.

L’avantage d’une terminologie bien définie a pour effet
une meilleure cohérence de 'accompagnement, une organi-
sation autour d’une pathologie repérée. Elle permet
d’optimiser les réponses des professmnnels qu’elles soient
éducatives, soignantes ou thérapeutiques. D’un point de vue
logistique, une définition permet la mise en relief des be-
soins alors que sur le plan clinique, il est impératif d’aller
au-dela de la définition pour appréhender la personne dans
son ensemble, avec son histoire de vie, ses expériences pas-
sées, et ses envies. Méme si une définition référe aux traits
partagés par un ensemble de personnes, chacune d’entre
elles est unique.

Questionnement sur l'identité des personnes polybandicapées

Il y a encore quelques décennies, les personnes en situa-
tion de polyhandicap n’étaient pas réellement reconnues a
part enticre. Du fait de I’association des déficiences qui les
caractérise et du fait que leurs comportements s’écartent
considérablement des repéres développementaux, ces ger—
sonnes étalent partlcuherernent marginalisées, affligées d’au
moins deux des trois stigmates culturels décrits par
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E. Goffman?, a savoir : «la monstruosité des corps, les
tares du caractere et les stigmates tribaux ».

Une réflexion sur I'identité ou la différence de ces per-
sonnes qui nous interpellent tant s’impose. Les personnes
polyhandicapées sont-elles des personnes humaines ? ITa
question est-elle légitime ? Il faut le dire tranquillement
mais sans ambiguité, une société qui n’admet pas, ne sup-
porte et ne prend pas en charge, si besoin est, la différence,
est une société a risques graves.

L’enjeu se situe donc a deux niveaux: celui de
I'objectivité, qui définit la nature de ces personnes, et celui
de la subjectivité qui nous renvoie a la vision, au regard que
I'on pose sur elles. Cette vision, cette identité, dépend bien
sar ge la parenté que l'on a avec ces enfants parents et
proches, équipe soignante, société en général, mais aussi de
nos convictions morales, éthiques, ghllosophlques et reli-
gieuses, de I'identité que nous leur donnons depend la fa-
con dont nous allons les accueillir, les prendre en charge.
Ce regard est donc lourd de conséquences pour la personne
et sa famille mais aussi pour ceux qui posent ce regard et
qui voient ainsi mises a nu leurs propres considérations
existentielles.

Georges Saulus, psychiatre et philosophe, permet
d’ apé)rocher la question de '’humanité de la personne poly-
handicapée. En intitulant son article « Votre enfant est un
légume »%, il pose clairement la question de ’humanité de
la personne polyhandicapée. Le terme de « légume » mani-

22 Erving Goffman, Stigmates, les usages socianx des handicaps, Patis,
Editions de minuit, 1963, p. 11- : « Les monstruosités du corps : il s’agit
de stigmates corporels comme le handicap physique, les troubles de la
vision ou encore les défauts du visage ou du corps. Les tares de
caractére : ce sont des stigmates tenant au passé de I'individu ou/et a sa
personnalité. On peut trouver dans cette catégorie les anciens malades
mentaux ou les personnes alcooliques. Les stigmates tribaux : il s’agit de
tout ce qui peut étre transmis de génération en génération, comme la
nationalité ou la religion. »

23 Geotges Saulus, « Votre enfant est un légume — Des conditions
éthiques nécessaires pour toute pratique clinique en situation de
handicap extréme », in Clinigue du sujet handicapé, Paris, ERES, 2007.
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festement choquant sur le plan éthique et déontologrique a
pourtant été utilisé pour décrire les personnes dont le han-
dicap massif ne permettait pas de reconnaitre la part hu-
maine.

Alexandre Jollien prend comme paradigme le «légume »,
«Iétre qui git dans un lit, sans paroles, sans mouvements.
C’est celui qui est privé de mouvement qui nous enseigne le
respect de notre propre liberté de mouvement, qui nous
apprend a estimer la possibilité de marcher, de parler a son
juste prix?*». En réponse a Sartre, il affirme que si le 1é-
gume ne produit rien, il n’en est pas moins un homme.
Ainsi «juger, sans autre forme de proces, seulement a
l'aune de Tefficacité immédiate ravale la plupart des étres
faibles au rang de bons a rien? ». Il reconnait la personne,
corps et esprit, et donne au corps la méme digr]ité qu’a
Iesprit. Il montre que la dlgmte des hommes n’est pas pro-
portlonne]le a leur degré d’intelligence. Un bébé a la méme
dignité qu’un adulte, et une personne en situation de handi-
cap mental profond a la méme di §n1té qu’un adulte normal
meme s’il n’y a aucun espoir de développer davantage son
intelligence.

Approcher Phumanité de la personne polyhandicapée vise
a reconnaitre I’Autre dans ses différences et a les considérer
comme des atouts pour notre enrichissement mutuel.

Ces mots me rameénent a notre ambition, a toi et 2 moi, de changer
le regard que les non-handicapés portent sur les personnes handica-
pées. Ibsen nous aide a le faire en inversant la perspective : c’est
Eylof qui nous regarde, c’est le regard du petit garcon handicapé qui
compte, car c’est lui qui perce nos ombres. Pourrions-nous appri-
voiser ce regard, lintérioriser au point de voir le monde et nous-
mémes a partir de cette alchimie ou la vie cotoie la mort, et 'amour
cohabite avec I’horreur de I'impartageable solitude 220

ensel%nement que nous pouvons tirer de ces réflexions
est qu’il faut adopter une démarche résolument volontariste

24 Alexandre Jollien, Le métier d’homme, Patis, Seuil, 2002, p. 59.
25 Idem.

26 Julia Kristeva, Jean Vanier, Leur regard perce nos ombres, Patis, Fayard,
2011, p. 67.
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pour faire admettre ’humanité et la dignité de la personne
polyhandicapée.

Nous pouvons ainsi nous rallier a Georges Saulus lorsqu’il
affirme que « tout ¢tre en situation de handicap extréme se
verra attribuer la dignité de personne dés que nous en au-
rons décidé librement, arbitrairement et consensuellement,
qu’il doit en étre ainsi?’ ».

11 vient pour tout homme une heure ou il se demande avec stupé-
faction : comment peut-on vivre ? Et I'on vit cependant. Une heute
ou il commence a comprendre qu’il posséde une inventivité du
genre de celle qu’il admire dans la plante qu’il voit ramper et grim-
per pour conquérir un peu de lumiere et un peu de terre, et se créer
sa propre joie dans un sol inhospitalier. Dans les récits qu’un
homme fait de sa vie, il y a toujours un moment ou 'on s’étonne
que la plante puisse vivre dans de telles conditions et le faire avec
une bravoure inébranlable. Mais il y a des vies ou les difficultés tou-
chent au prodige : ce sont les vies des polyhandicapés.?® Et il faut
préter Poreille a ce qui nous est raconté a leur sujet, car on y dé-
couvre des « possibilités de vie » dont le récit nous donne de la joie
et de la force, et verse une lumiere sur notre propre vie.2? 30

Quels sont les besoins de la personne polybandicapée ¢

Les personnes polyhandicapées ont certes des besoins
spécifiques mais comme tout ¢tre humain, elles ont tou-
jours et d’abord des besoins qui sont ceux qui caractérisent
I'espece humaine.

E. Zucman analyse les besoins des personnes polyhandi-
capées en se référant au modcle établi par Abraham Ma-
slow. Ce dernier a déterminé six types de besoins et défini
leur priorité de fagon hiérarchique.

27 Georges Saulus, gp. cit.

28 Dans le texte original : « penseurs », Friedrich Nietzsche (1875), La
naissance de la philosophie a I'époque de la tragédie grecque, introduction, trad.
G. Bianquis, Paris, Gallimard, « Idées », 1985.

2 Dans le texte original: «La vie de leurs successeurs », Friedrich
Nietzsche, La naissance de la philosgphie a I'épogue de la tragédie grecque, op. cit.
30 Thid.
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Les besoins prioritaires sont les besoins physiologiques
(alimentation, hydratation, élimination) et sécurité.

Le besoin de sécurité passe par une protection contre les
€léments qui sous-entend la garantie du gite et de
I’habillement, mais aussi par une protection contre les acci-
dents et la maladie.

Le troisieme niveau renvoie au besoin de relations sociales
et d’appartenance : étre estimé, aimer et ¢tre aimé ; étre
accepté dans un groupe.

En quatriecme position, Maslow place le besoin d’estime
des autres, puis d’estime de soi: sentiment d’étre utile,
compétent, besoin de confiance et de respect.

Enfin tout en haut de la pyramide, en sixiéme position,
nous retrouvons le besoin de réalisation que le Dr. Zucman
redéfinit par Pexpression « besoin d’humanisation ».

On remarque une idée de hiérarchie dans ces différents
besoins qui rend cette classification peu appropriée a la
personne polyhandicapée qui, souvent, ne peut assurer
seule ses propres besoms physiologiques.

Andreas Frohlich™, dans son travail de réflexion sur la
Stimulation Basale®, déctit les besoins fondamentaux de la
personne polyhandmapee

- Besoin d’éviter la faim, la soif, la douleur.

- Besoin de stlmulatlon, de changement et de mouve-
ment.

- Besoin de sureté, de stabilité, de sécurisation des rela-
tions.

- Besoin de lien, d’acceptation, de tendresse.

- Besoin de reconnaissance et d’estime de soi.

- Besoin d’indépendance, d’autonomie, de détermina-
tion.

A.Frohlich va plus loin en décrivant des besoins spéci-
fiques a la personne polyhandicapée, qui peuvent nous ai-
der dans notre accompagnement.

La pluralit¢ des %esoms ainsi que leur pluri-
dimensionnalité impliquent de construire autour de la per-
sonne une intervention globale et multiaxiale.

31 Andreas Frohlich, Basale Stimulation.Das Konzept, traduit de I'allemand
par le SPC, Lucerne, 2¢ édition, 2000.
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Rappelons également a cette occasion, la définition de
G. Saulus, qui estime nécessaire de ne pas considérer la
personne polyhandicapée comme porteuse de plusieurs
handicaps indépendants, mais invite a penser de manicre
structurale ; il définit le polyhandicap comme :

Un tout formé de P'association de déficiences et d’incapacités soli-
daires, telle que Pexpression de 'une dépend des autres et ne peut
étre ce qu’elle est que dans et par son rapport avec les autres.?

I’accompagnement de la personne polyhandicapée doit
donc étre pensé en tenant compte de sa globalité et non pas
de facon sectorielle. Subvenir a un seul de ses besoins ne
serait pas utile, subvenir a chacun de ses besoins séparé-
ment ne le serait pas non plus. Avec sa spécificité propre, la
personne polyhandicapée décline des besoins importants
d’accompagnement et surtout de partage affectif et
d’échange réel. Médicalement, seul I'intérét supérieur de la
Eersonne compte, avec les principes de non nuisance, de

ientraitance, le respect de 'autonomie et la prise en consi-
dération de la souffrance. I alliance de la technique et de
I'accompagnement éducatif qualifié améne la personne en
grande dépendance a un plaisir de vivre indéniable. Un

rojet personnalisé permet avec I’équipe pluridisciplinaire
d’évaluer la réponse la mieux adaptée et de conduire en
confiance avec la famille le projet de vie le plus respectueux
des désirs de la personne concernée.

Une équipe pluridisciplinaire pour les accompagner tout au long de
lenr vie

En égard aux différentes caractéristiques et aux différents
besoins de la personne polyhandicapée, I’équipe accompa-
gnant ce public réunit généralement des professionnels
ayant des compétences dans les domaines médical, paramé-
dical, psychologique, éducatif et social, ainsi que des spécia-
listes de la rééd%lcation et de la réadaptation.

32 Georges Saulus, « Modele structural du polyhandicap », Psychiatrie de
Lenfance, vol. 51, n° 1, 2008, p. 160.
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En effet, un corps de métier est loin de suffire pour ré-
pondre a la totalité des besoins de la personne polyhandi-
capée.

De plus, et pour aller dans le sens de la vision de
G. Saulus, «les différents handicaps de ces personnes ne
s’additionnent pas mais interférent entre eux mettant ainsi
en échec les techniques d’accompagnement convention-
nelles® ». Aussi a-t-on besoin d’une équipe professionnelle
particuliecrement diversifiée afin d’accompagner la personne
dans sa globalité.

Les médecins. De nombreux médecins sont amenés 2 in-
tervenir aupres des patients polyhandicapés : pédiatres,
neuro-pédiatres, médecins de réadaptation fonctionnelle,
psychiatres, médecins généralistes, spécialistes en cas
d’apparition de complications (gastroentérologues, chirur-
glens orthopedlstes etc.).

Leur role est d’abord d’établir un diagnostic lésionnel le
plus précis possible afin d’envisager une prise en charge
optimale du patient dans sa globalité et son unicité, et pre-
venir les complications pouvant survenir. Ils sont prescrip-
teurs de soins et de traitements dont les buts sont le
confort, la sécurité, la prévention des sur-handicaps, bref
une certaine quahte de vie. Leurs interventions doivent
s’effectuer avec une dimension éthique puisqu’ils sont les
garants du bien-fondé des soins et (?es traitements propo-
sés. Ils permettent d’aider les familles a accueillir leur enfant
en difficulté, et au-dela, ils veilleront a éviter I'acharnement
therapeuthue Ils ont egalement une fonction d’écoute et
de soutien aux parents et aux différents intervenants.

L’équipe paramédicale. Elle se compose de :

- Kinésithérapeutes qui cherchent a dévelo ]llaper les capaci-
tés motrices, a maintenir les acquisitions, a Iimiter les com-
plications orthopedlques s recherchent également les
positions antal gues et les aides techniques substitutives
aux fonctions (jg illantes, afin d’offrir le maximum de con-
fort possible a 'enfant.

- Psychomotriciens qui travaillent sur la relaxation et sur la
prise de conscience du corps et de sa place dans I’espace.

3 Ibid.
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- Ergothérapeutes qui améliorent le confort des installa-
tions et mettent en place des aides techniques a la commu-
nication adaptées a chague patient (ex. : contacteur utilisant
le moindre geste fiable de la main ou de la téte).

- Orthophonistes qui prennent en charge la rééducation
des troubles de la déglutition et développent les moyens de
communication du patient.

- Infirmieres qui assurent les soins quotidiens : aide a la
toilette, soin d’escarre, soin de gastrostomie, sondage uri-
naire, etc.

Les psychologues. IlIs ont un role de soutien aupres de la
personne polyhandicapée, de sa famille et de ’équipe soi-
ignante et éducative. IIs peuvent étre sollicités pour faciliter
es relations entre ces trois parties.

Iéquipe éducative et sociale. Elle est constituée des :

- aucateurs spécialisés qui encadrent les AMP et gerent
la vie de groupe tout en ayant des capacités a concevoir des
projets personnalisés.

- AMP (aides médico-psychologiques) qui ont pour fonc-
tion d’assister les patients au quotidien : les aider a se laver,
a s’habiller, a se déplacer, a se nourrir. Ils ont aussi un role
éducatif de soutien et d’accompagnement en mettant en
place des activités d’éveil et de présence, afin de stimuler la
personne, de linciter a communiquer, de développer ses
connaissances

- Assistantes sociales qui informent et aident les familles
pour les démarches administratives, les demandes d’aides
financieres, et humaines et font le relais entre les différentes
institutions.

Ainsi bon nombre de professionnels avec des profils dif-
férents se croisent chaque jour autour de ’enfant polyhan-
dicapé. Ceci peut parfois provoquer quelques confusions
notamment au niveau de la  cohérence de
I'accompagnement. En effet, il ne s’agit pas « d’additionner
des interventions professionnelles mais de les articuler, les
potentialiser de maniere globale, coordonnée, ajustée dans
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la temporalité des troubles et proportionnée aux be-
soins ».

Tout comme la vision structurale du polyhandicap de
G. Saulus, les interventions des différentes catégories de
professionnels doivent étre coordonnées et potentialisées.

De plus, la famille doit faire part de ses connaissances
(C’est elle qui comprend et connait mieux 'enfant) aux pro-
tessionnels qui doivent écouter et les professionnels
d’apporter leur savoir-faire et compétences a la famille.

I’accompagnement de I'enfant polyhandicapé demande
donc de coordonner les interventions et de veiller cons-
tamment a la bonne santé de celui-ci.

Pour réaliser cela, la communication entre les profession-
nels est indispensable. En effet, la nécessité de globaliser le
soin rend évidente la nécessité pour tout professionnel de
tenir compte de la réalité des autres profléssionnels et de
I'entourage de enfant.

11 est évident que rien ne peut reposer sur linitiative et les
forces d’un seul professionnel, pour faire face a la com-
plexité de 'accompagnement de ’enfant polyhandicapé, le
professionnel doit évoluer en équipe.

Le travail d’équipe

Plusieurs professionnels issus de formations différentes
sont amenés a travailler ensemble autour d’une personne en
vue d’un méme objectif. La multiplicité des intervenants
autour d’une personne polyhandicapée interroge de fagon
incontournable les acteurs sur la vision partagée des capaci-
tés de la personne, sur la cohérence des attitudes, sur la
relation a F entourage, sur la communication entre les inter-
venants.

A ce sujet, Serge Dalla Piazza et Bénédicte Godfroid?
considerent que %es professionnels ont, a la fois, intérét a
travailler seul et en équipe. Seul, car c’est le moyen pour eux
de pouvoir entrer en contact et de créer une relation avec

3 Bernard Azema, « Handicaps rares, Emergence d’une problématique
de prise en charge », Bulletin d’information du Centre régional pour 'Enfance et
Ladolescence inadaptée, 2008, p. 13-14.

% Serge Dalla Piazza et Bénédicte Godefroid, La personne polybandicapée,
son évaluation et son suivi, Bruxelles, De Boeck, 2004, p. 135-138.
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I'enfant polyhandicapé. En équipe, pour ne pas se trouver
démuni, et pouvoir passer le relai en cas de coups durs. 1l
s’agit d’éviter un « travail qui isole, d’oser parler ouverte-
ment de ses capacités et de ses incapacités, d’avoir de la
tolérance envers les autres pratiques, cfe travailler 2 son dé-
veloppement personnel, d’étre prét a demander de l'aide ».

1l existerait, selon Besson et Boisvert, trois manicres de
relations entre les professionnels : la pluridisciplinarité (ou
multidisciplinarité), I'interdisciplinarité et la transdisciplina-
rité. Dans ces différentes coopérations entre plusieurs dis-
ciplines, le degré d’intégration varie.

La pluridisciplinarité

La luridisci;ljlinarité définit un mode de coopération sans
coordination, les professionnels interviennent aupres de la,
personne polyhandicapée de manicre séparée en tant que
spécialistes indépendants. Ils évaluent et élaborent indivi-

uellement les objectifs a mettre en place, sans prendre
connaissance des objectifs poursuivis par les autres profes-
sionnels. Cette approche entraine souvent la prestation de
services fragmentés, de méme qu’une confusion dans les
rapports avec les parents. De plus, la probabilité qu’il y ait
des incohérences dans I’accompagnement augmente ;
I'accompagnement se résumant en une multiplicité de
Frises en charge morcelées, répondant a un besoin précis de
’enfant.

L’information est transmise entre les partenaires de ma-
niére informelle. En raison du manque de communication
entre les membres de ’équipe, le fardeau de coordonner les
échanges d’informations mncombe a la famille.

Lépoque actuelle se caractérise, entre autres, par un ac-
croissement élevé des connaissances et par une spécialisa-

3% Christiane Besson et Daniel Boisvert, « Vers la transdisciplinarité,
équipe plurielle personne unique », in V. Guerdan, G. Petitpierre, J.-
P. Moulin, MC Haelewyck (éd.), Participation et responsabilités sociales. Un
nonvean paradigme pour Uinclusion des personnes avec une déficience intellectuelle,
Berne, Peter Lang, 2009.

65



tion importante des membres des différentes disciplines.
« Des lors, le dialogue entre les experts devient plus difficile ».57

Tel que mentionné par Morin®, 'un des dangers qui guet-
tent la connaissance disciplinaire, est son isolement des
autres disciplines. Cet isolement peut survenir en raison de
Iexistence d’un langage et de connaissances qui s’averent
inintelligibles aux non-initiés.

L’esprit hyperdisciplinaire risque alors de se former,
« comme un escijrit de propriétaire qui interdit toute circula-
tion étrangere dans sa parcelle de savoir® ».

De méme, dans le domaine de Penfance en situation de
polyhandicap, «il ressort une nécessité de considérer
I'enfant comme un tout interactif et intégré, et non comme
une collection de parties séparées, afin de répondre correc-
tement a ses besoins et a ceux de sa famille® ».

L interdisciplinarité

Lors d’une approche interdisciplinaire ; des interactions
existent entre les professionnels des différentes disciplines.

Cette approche permet de traiter une problématique dans
son ensemble, en identifiant et en intégrant toutes les rela-
tions entre les différents éléments impliqués.

Ceci implique donc d’organiser des rencontres formelles
afin de rassembler les éléments pertinents. Toutefois, les
évaluations demeurent spécifiques a chaque professionnel,
qui applique également son propre plan d’intervention.

377, Lebel, Transdisciplinarité, une vision globale pour des défis globaux, 2005,
p. 56-62.

38 Edgar Morin, « Sur l'interdisciplinarité », L.’Autre Forum, mai 2003,
http:/ /archive.mcxapc.org/docs/ conseilscient/morin_interdisciplinarit

e_021103.pdf

% Edgar Motin, « Sur linterdisciplinatité », Bulletin Interactif du Centre
International de Recherches et Etudes transdisciplinaires, n° 2, 1994, p. 158.

0 G. Woodruff et MJ.MC Gonigel, «Early intervention team
approaches : The transdisciplinary model », d’apres Marie-Eve Pelletier,
Sylvie Tétreault et Suzanne Vincent, « Transdiciplinarité, Enfance et
déficience intellectuelle », Revue francophone de la déficience intellectuelle, 1988,
vol. 16, numéros 1 et 2, p. 75-95.
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Ainsi chacun fait son travail, communique avec les autres,
partage un bout de vision commune de la situation ; cela
peut aboutir a une signification commune, une compréhen-
sion commune, une solution commune.

Cependant, des obstacles a la communication persistent,
notamment en raison d’une connaissance insuffisante des
autres disciplines par les professionnels.

Le travail en équipe interdisciplinaire repose sur un triple
postulat :

- Savoir coopérer : langage commun et création d’outils
communs.

- Pouvoir coopérer : mise en commun des expertises pro-
fessionnelles. 11 est tres important que chaque membre de
I’équipe soit a I'aise d’apporter ses o Cil)servatlons, évaluations
et conclusions. Partage des savoirs: condition 2
I'émergence des compétences collectives (a ce titre, chaque
formation dispensée au sein de 'IME fait 'objet dun re-
tour aupres de tous les membres de ’équipe). Nécessité de
feed-back : il permet de mettre en évidence les effets de la
coopération. A cet effet, des réunions mensuelles sont or-
ganisées entre équipe paramédicale et équipe éducative.

- Vouloir coopérer : La convivialité passe par la confiance,
par le respect de lautre et du travail qu’il accomplit. Cepen-
dant, il n’existe pas de normalisation au plaisir d’étre en-
semble et du comment étre ensemble.

La transdisciplinarité

L’approche transdisciplinaire, quant a elle, « fait référence
aux différents angles, ou niveaux de réalité sous lesquels
plusieurs disciplines peuvent considérer un méme élément,
un méme objet ou une meéme personne! ».

Les équipes communiquent ensemble pour aboutir a une
¢laboration commune de nouveaux concepts, de nouveaux
objectifs, de nouvelles visions, de nouveaux modeles
d’intervention.

Nicolescu précise que

4 Basarab Nicolescu, La Transdisciplinarité : manifeste, Monaco, Editions
du Rocher, 1996, p. 26-27.
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Le role de chacun est défini par le besoin de la situation et non par
les caractéristiques spécifiques de la discipline. 11 y a partage et
échange de certains roles, fonctions et responsabilités entre les
membres de I’équipe. Il n’y a plus de frontiere stable entre les disci-
plines.*?

Cette approche prone un échange constant des informa-
tions, des connaissances et des savoir-faire entre les diffé-
rents intervenants. I’équipe compléte réalise I’évaluation et
¢labore le plan d’action. Les parents, membres a part en-
ticre de cette équipe, participent également a ces étapes.
Chaque membre doit posséder une connaissance théorique
de base des roles, responsabilités et mode d’intervention de
chacun.

ueur, ouverture et tolérance sont les caractéristiques
fon§ mentales de I'attitude et de la vision transdisciplinaire.

La rigueur dans Pargumentation qu1 Prend en compte
toutes les données est le garde-fou a I’égard des dérives
possibles. L’ouverture comporte lacceptatlon de Iinconnu,
de I'inattendu et de I'imprévisible. La tolérance est la re-
connaissance du droit aux idées et vérités contraires aux
notres®.

I2équipe doit s’accorder sur le fait que plusieurs voies
peuvent étre explorées pour apporter une solution* a un
probleme. Ses membres doivent reconnaitre qu’ils ont be-
soin les uns des autres pour atteindre leurs objectifs.

Avec l’adoption d’une telle approche, l'objectif est de
former une équipe qm va au- dp ? des hrmtes de chaque
d1sc1phne afin de maximiser la communication et la coopé-
ration entre les membres. Cette approche implique donc
une flexibilité dans la définition traditionnelle des roles au
sein de I’équipe.

Les partenaires doivent accepter un degré plus ou moins
grand de chevauchement des roles, permettant ’adoption
d’une vision partagée, et %ermettant I’emphase sur
I'importance thérapeutique de chaque membre.

42 Idem.

4 Charte de la Transdisciplinarité, art.14 - 1994.

4 James Spencer, “A team approach to decision making for early
services”, gp. ¢it., p. 75-95.

68



Pour illustrer cette idée, E. Millard* utilise I'image d’une
roue. Chaque rayon représente une profession et la per-
sonne en situation de handicap est au centre de la roue. Le
professionnel peut circuler de haut en bas sur son rayon.

Lorsqu’il se situe sur la circonférence externe de la roue, il
se trouve alors a son point le plus éloigné des autres
membres de I’équipe, dans un territoire d’identité profes-
sionnelle et de spécialisation.

A linverse, plus il se rapproche du centre de la roue, plus
il se trouve sur un terrain ou les expertises et les compé-
tences peuvent étre partagées entre différents membres : il
s’agit de l’agaproche holistique.

Ce type d’approche permet d’éviter la fragmentation des
interventions et favorise la continuité de
I'accompagnement. I’approche transdisciplinaire encourage
I'implication directe d'un moins grand nombre de per-
sonnes aupres de Penfant, ce qui est plus facile a gérer par
ce dernier et sa famille. En outre, le fait que les intervenants
¢largissent leur champ de compétences et de responsabilité
assure une meilleure continuité de 'accompagnement si
I'un des membres de I’équipe est absent.

Egalement, 'approche transdisciplinaire prévient la pos-
sible perte de vue des besoins et des désirs de I’enfant et de
ses parents a travers la variété des perspectives existantes,
en impliquant activement la famille.

Comment étre dans un accompagnement éthique de
Penfant polyhandicapé ?

Les valenrs portées par le projet d’établissement

Le projet d’¢tablissement de 'IME accueillant des enfants
polyhandicapés, va porter cette question de la construction
de la relation entre I'enfant polyhandicapé et I’équipe qui
est la pour prendre soin de lui.

« In fine, soigner c’est écouter ce qui ne peut se dire » Ce
serait ainsi, pour Nathalie Dugravier-Guérin, philosophe et

¥ D.W. Millard, A transdisciplinary view of mental disorder. Adult Psychopatho-
logy, second Edition, The free Press, 1999, d’apres Marie-Eve Pelletier,
Sylvie Tétreault et Suzanne Vincent, gp. cit.
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auteur de ces mots#6, affirmer qu’il s’agit de considérer
Penfant polyhandicapé comme le sujet de I’histoire. Enfant
qui, dans la demande, aussi ambigué soit-elle, de soin, ferait
part d’un désir de rencontre.

La problématique générale de I’accompagnement, et
I’éthique de notre propre approche de ces enfants sans
geste ni parole dont nous nous occupons au quotidien est
ainsi contenue dans une phrase. Comment t'accompagner
mon petlt compagnon d’espece ? Et que va bien pouvoir
signifier s’occuper de toi, quand la présence meme de
I'adulte, de 'éducateur, se constitue, s’¢paissit de cette quah—
té premicere : ils doivent savoir ne pas savoir a ta CFlace

L’humilité du professionnel est faite de cette délicatesse a
savoir entendre ce qui est en jeu pour chaque enfant, qu’il
aborde, dans une posture de désir de rencontre, car « une
position désirante chez chaque éducateur est la condition
sine qua non de notre travail*’ ». Pour que la rencontre opere,
I'adulte doit se dépouiller de toutes ses certitudes : «les
pieds nus, les mains vides, surtout vides de savoir », avec un
« savoir ne pas savoir », « outillés seulement d’un désir, non
pas de guérir, mais d’élever a la dignité de signifiants les
menus objets qui étayent son monde ».48

Ce dont l'enfant nous instruit, sur fond d’inquiétante
étrangeté, c’est peut-¢tre de Pinterdit dont Iaffuble d’abord
sa pathologie, son handicap, sa vulnérabilité¢, quant a ce
qu’ll en serait de sa subjectivité, et des lors de ce qu’il aurait
a dire depuis cette position subjective. Position subjective
embarrassée de tous ses im-possibles devenus premiere
nature (in-capables, in-traitables, in-éducables, in-vivables),
et que nous avons cependant a entendre et questionner, a
partir d’une identification qui nous reste sans doute diffi-
cile, a tout le moins précaire. Reconnaitre la position sub-

46 Nathalie Dugravier-Guerin, La relation de soin : approches éthiques et
philosophigues, Paris, Seli Arslan, « Du corps au visage », 2010, p. 45.

4ICf. Virginio Baio, dans la préface de Philippe Lacadée in Bruno de
Halleux (dit.), Quelgue chose a dire a l'enfant antiste, Paris, Ed. Michele, « Je
est un autre », 2010, p. 14.

48 Idem, p. 63.
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jective de lenfant, C’est le sortir « de la pure énonciation de
Lantre® ».

Considérer a notre tour, enfant mutique dans le langage
(sans discours n’étant pas sans langage !) implique que nous
ayons a lui parler et a ’écouter. Et ce tout au long des jours
qui se réiterent en un inépuisable quotidien dont la nature
essentielle est faite ou nourrie du temps qui passe, en mo-
ments partagés, de paroles dites et regards parfois échangés,
d’activités de la vie quotidienne, de jeux, de soins spéci-
fiques et de gestes épars.

En résumé, un projet d’établissement d’IME accueillant
des enfants polyhandicapés ne devrait pas réduire le poly-
handicap a des atteintes ou a des 1ésions évaluées selon les
criteres médicaux ; il devrait considérer que le handicap
profond n’apparait que lorsqu’un étre humain ne regoit
presque pas de possibilités de communication et d’échange
de la part de son environnement social.

La stimulation par un accompagnement professionnel
compétent aide ces enfants a différencier leurs capacités, en
particulier dans le domaine de la communication et des
compétences quotidiennes.

Le projet personnalisé comme fondement de notre intervention

Constat préalable

Les enfants accueillis, du fait de leur handicap et de leurs
débuts de vie difficiles (longues hospitalisations qui ont
privé enfant du lien maternel) ont des besoins immenses
en proximité, toucher, réassurance dans tous les actes de la
vie quotidienne. La vision de cet accompagnement du quo-
tidien par les équipes était dévalorisée™. Le soin (cure) pré-

49 Thid.

50 Joan Tronto, « Yes We care», Philosophie Magazine, 26/04/2012 :
«Tous les étres humains sont dépendants de soins. Parfois, le besoin de
soins, qui nous constitue, est si puissant que d’autres doivent en
assumer au moins une partie. Les soins a autrui supposent toujours que
nous pensons Iétre humain en termes relationnels et non
individualistes. Fondamentalement, chaque personne doit se soucier
d’autrui et trouver un sens a se comporter ainsi. Historiquement, la
charge de ces soins reposait sur les femmes, en particulier celles des
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valait sur le prendre soin (care). On peut, a ce stade, soule-
ver la question de la séparation du cure et du care car peut-
on soigner sans prendre soin ?

La somme des leurs IM-possibilités les réduit a DIétat
«d’objets de soin ». Le fait qu’ils ne patlent pas fait-il en-
core d’eux des personnes ? Car une personne est, étymolo-
giquement, celle dont la voix se fait entendre. S’il ne parle
pas, il n’y a pas de demande, pas de plainte.

Nous pouvons a ce stade nous reférer a la définition du
soin proposée par Alain de Broca. Il estime que le soin est
une action qui associe : un geste, un langage et une ren-
contre. Mais dés lors qu il y a rencontre, il y a deux per-
sonnes en présence, meme si cette personne ne patle pas,
ne bouge pas.

Plus ou moins consciemment, on considérait également, a
I’époque, que ces plus démunis étaient d’autant moins res-
ponsa les que leur dépendance était considérée comme
rédhibitoire, d’ou la notion de « prise en charge ». Et de fait,
une telle approche misérabiliste releva davantage d’une dé-
considération de la personne en situation de grande dépen-
dance que d’une considération authentique §e celle-ci. En
consequence en la prenant en charge, on s’attela a faire, a
penser, et a dec1der pour, et méme fréquemment sans elle.

Drautant qu’a cette époque, professionnellement, la tech-
nicité primait sur ’humanité. On n’était pas la pour faire du
sentiment, pour écouter, mais pour étre efficace. Le faire
primait sur ’étre. Un bon professionnel se reconnaissait a
son savoir-faire et non a son savoir-étre.

Ce qui eut pour conséquence, également a cette période,
I'instauration de l'enseignement §u concept de « distance
professionnelles! ».

Etant donné que 'on était convaincu que les profession—
nels devaient se protéger d’une trop. rande proximité dans
leurs relations avec les personnes qu’ils prenaient en charge.

couches sociales inférieures. Par conséquent, apprécier la valeur du soin
implique du méme coup de réévaluer les préoccupations et les activités
de gens tout a faire ordinaires ».

51 Marcel Nuss, « Accompagner et accompagnant, un chemin de vie »,
La nonvelle revue de 'adaptation et de la scolarisation, n® 45,2009, p. 24-25.
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La distance professionnelle consiste donc a mettre le moins
de sentiments possibles dans la relation d’interdépendance.
Pour se «protéger», on relégua I'importance vitale de
I'affect dans tout relation humaine au rang d’une notions
superflue voire dangereuse.

Ce systeme de prise en charge montre peu a peu ses li-
mites et met en évidence une propension a crée de la mal-
traitance passive au quotidien.

En oubliant de prendre en compte la personne dans son
intégralité et son intégrité, on généra une machine a dés-
humaniser en toute bonne conscience. Une machine dont
les effets se font toujours voir et sentir de nos jours, cat,
pour prendre un virage culturel, donc changer les mentali-
tés, il faut du temps, beaucoup de temps et de patience,
sans compter une volonté commune qui n’existe pas de
facon consensuelle et déterminée.

Le projet personnalisé garantit les réponses a apporter a
ces enfants, il sert de garde-fou a ces risques de déshumani-
sation cités plus haut. Il vient s’inscrire entre le désir et
'action, il fait tiers et articule les vérités que chaque profes-
sionnel croit détenir concernant enfant polyhandicapés.

De I’échange qu’il nécessite pour son élaboration nait une
communauté> professionnelle inscrivant le travail dans une
dimension symbolique, venant minimiser I'imaginaire de
chacun face au réel (Cilu polyhandicap.

La démarche d’élaboration du projet personnalisé com-
prend plusieurs étapes :

- D’abord déterminer les capacités et les compétences
des enfants accueillis pour qu’elles deviennent les res-
sources de notre accompagnement ;

- Définir les besoins et choisir des objectifs simples,
compréhensibles par chaque membre de I'équipe ;

52 A prendre dans le sens ou chacun est dans une écoute qui fait
abstraction de ce qui fait norme pour lui, pour entendre les gouts,
comprendre les rythmes de 'enfant; on reformule et on analyse en
équipe avant de décider.

5 Communauté a prendre dans le sens d’une mise en commun des
pratiques, des savoirs et des compétences et un effet catalyseur des
actions a mener.

73



- Définir des moyens d’accompagnement visant ces ob-
jectifs et répondant aux besoins de I'enfant en tenant
compte de ses capacités et de ses compétences.

Il nous est donc apparu nécessaire de réintroduire au sein
de nos pratiques, une réflexion nous amenant vers une
éthique g u « care », de la sollicitude, de la prise en compte
de ces enfants dans leur globalité. 1 fallait redonner du sens
au travail auprés de ces enfants, que 'on finissait par ne
plus «regarder » comme des personnes humaines, sujets,
mais comme des « objets de soin »*.

De méme, il nous est apparu important de questionner les
fondements de notre accompagnement en mettant en avant
les besoins fondamentaux de ces enfants. Nous avons sou-
ligné I'importance de la relation de plénitude qui répond
aux besoins primitifs de la dépendance et donne une assise,
un sentiment de sécurité. Non pas que laccompagnement
de ces enfants ne doive se réduire uniquement a du mater-
nage ; mais que c’est un point de départ indispensable qui
donnera a 'enfant un sentiment continu d’exister, lui per-
mettant des apprentissages futurs.

Afin de parvenir a donner du sens a notre action, nous
avons choisi de nous tourner vers la stimulation basale®
outil qui éclaire notre compréhension et notre capacité a
aller a la rencontre de ces enfants. ’ensemble de ’équipe a
¢été formé a cette approche, et cela nous a renforcés gans
I'idée que cela pouvait nous permettre de parler le méme
langage pour les enfants que nous accompagnions.

Accompagner au sens basal, est avant tout donner du sens
a ce que vit la personne dans sa globalité en valorisant ses
compétences sensorimotrices et cognitives ; en respectant

54 Christophe Devaux, A /hdpital, le Cure et le Care an risque du sujet.
Ethigue et Parcours de soins : quelle place pour le sujet 2, Chaumont, Edition
Association des psychologues de la Haute Marne, 2015, p. 33-50.

% La stimulation basale® est un outil au service d’une philosophie du
care. La diffusion de cette philosophie du care est facilitée par I'exercice
de la transdisciplinarité. En effet, selon la définition de Georges Saulus,
la transdisciplinarité permet a chaque professionnel de s’enrichir des
savoirs des autres et donc d’accéder a une communauté de valeurs et
une diversité des approches philosophiques du care.
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ses émotions, ses sentiments ; en stimulant ses capacités a
communiquer.

De plus, nous avons décidé de valoriser davantage les ac-
tivités de la vie quotidienne ; en effet, en proposant un
cadre qui permet a Penfant d’intégrer les expériences vé-
cues dans sa vie quotidienne (habillage, toilette, alimenta-
tion, coucher), nous lui offrons simultanément un cadre
d’expériences pédagogiques et thérapeutiques.

I2évolution des méthodes de travail autour de enfant po-
lyhandicapé au sein de 'IME prouve que la fagon de travail-
ler des équipes a évolué ces dernieres années, en s’adaptant
aux exigences juridiques (loi 2002-2, loi du 11/02/2005,
recommandations de PANESM) ; en prenant en compte les
besoins et compétences de I'enfant polyhandicapé et de sa
famille afin de placer enfant au centre des préoccupations
de tous.

Etude des projets personnalisés de 2007 a 2015 a ['IME
« L’Eoline », quelles évolutions ¢

Afin de vérifier la pertinence de cette évolution au sein de
I'IME, jai décidé d’analyser les projets individualisés de 15
enfants et adolescents choisis au hasard parmi les 35 dos-
siers des enfants accueillis.

Pour chacun des 15 enfants, j’ai comparé le projet écrit en
2007, a celui rédigé en 2015.

Les principaux criteres que j’ai décidé de retenir sont :

- ’adéquation aux exigences de la loi 2002-2 relatives au
projet personnalisé ;

- La vision pluridisciplinaire : vocabulaire employé,
structure du projet, objectifs de travail ;

- La vision interdisciplinaire : iden ;

- LLa vision transdisciplinaire.

A la suite, nous avons poussé plus loin I'analyse en com-
parant avec les Eratiques sur le terrain: ce qui se fait au
quotidien, les échanges existants et ce qui est écrit dans le
projet personnalisé.

Adéguation loi 2002-2

Le projet personnalisé est formalisé a 'IME [.’Eo/ine par
un avenant annuel au contrat de séjour. Le document est
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signé par les représentants 1égaux de enfant et par la direc-
trice-adjointe de 'IME.

2007 : Les souhaits de 'enfant /de la famille ne sont pas
restitués.

Pas de bilan précis de 'année écoulée. On ne connait pas
les objectifs n-1.

Les objectifs de travail sont présentés par spécialité.

2015 : Les souhaits de la famille sont stipulés.

Les souhaits/désirs de 'enfant ne sont pas clairement sti-
pulés. En revanche, observation détaillée des comporte-
ments de 'enfant dans sa vie quotidienne peut constituer
une facon alternative de le faire participer. C’est grace a
cette observation respectueuse que le professionnel peut
adapter son savoir sur la personne qu’il accompagne. Cest
a lui de mettre des mots sur ce qu’il croit comprendre et en
étant attentif aux réactions que la personne manifeste. Il
pourra, par ce dialogue, lui fixer des objectifs stimulants,
sans pour autant exiger des performances ne convenant pas
a son rythme de développement.

Les besoins de ’enfant sont notifiés ; en fonction de quoi,
des objectifs de travail sont fixés.

Les compétences de lenfant sont recherchées :
L’identification de ces compétences ne peut se faire que par
I'observation de 'enfant dans ses activités (sa faculté d’agir
et la manifestation de son fonctionnement, de sa vie).

Les objectifs n’apparaissent Elus par spécialité mais ten-
dent a construire un projet global.

Conclusion : le Projet répond aux exigences de la loi
2002-2 ainsi quaux bonnes pratiques édictées par
PANESM.

En revanche, il parait pertinent de rechercher encore da-
vantage la participation de I’enfant lors de I’élaboration de
son projet. C’est en s’appuyant sur la participation de
I'enfant a son projet de vie, que celui-ci progressera dans
son autonomie, et qu’il prendra sa place de sujet.

La vision pluridisciplinaire
Les projets de 2007 mettent en valeur une vision pluridis-
ciplinaire de la prise en charge de l'enfant. Le projet est

traduit sous forme de tableau de synthese faisant apparaitre
les principaux acteurs dans la prise en charge: le projet
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médical, la partie paramédicale avec la kinésithérapie,
I'orthophonie, le versant éducatif qui se divise en deux
sous-parties : le développement cognitif et la vie quoti-
dienne.

La coopération entre les divers professionnels n’est pas
assez favorisée, chacun travaillant ses objectifs propres. La
réunion de projet prend alors la forme d’un exposé des
bilans de chaque spécialité intervenant autour de 'enfant
ainsi que des c?bjectifs propres a chaque profession.

D’un point de vue managérial, deux mondes ont tendance
a coexister mais a ne pas travailler ensemble. Les équipes
médicales et paramédicales dun coté: vocabulaire tech-
nique, prise en charge isolée dans une salle, objectifs de
travail peu explicités au reste des équipes. Pas de partage en
équipe puisque le spécialiste est souvent le seul intervenant
dans sa spécialité.

De Pautre c6té, les équipes de vie quotidienne composées
d’Educateurs Spécialisés, Auxiliaires de puériculture, Aides
Médico-Psychologique. Ces équines se plaignent souvent
qu’elles n’arrivent pas a faire «leur véritable travail » car
elles sont trop prises par les activités liées aux soins quoti-
diens. I’enfant n’apparait nullement «acteur de son pro-
jet ». Il subit ce que les professionnels pensent « bien » pour
lui. Il n’existe pas en tant que sujet.

Le projet en 2015 : une vision interdisciplinaire qui tend vers la
transdisciplinarité

Le projet vise, d’'une maniere simple et compréhensible
par tous les acteurs de 'accompagnement, a répondre aux
questions essentielles :

- Qu’attend de moi cet enfant polyhandicapé ?
- Que puis-je pour lui ?

L’enfant retrouve une place de sujet. C’est en mettant en
avant les capacités de I'enfant, que I’équipe va réfléchir a
son accompagnement. L’enfant devient alors « acteur » de
son projet, car c’est lui, avec ses capabilités, aussi minimes
soient-elles, qui va guider les professionnels dans leur travail
aupres de lui.

Le recentrement sur les besoins de 'enfant et les réponses
a y apporter grace a outil qu’est la stimulation basale®, a
permis entre autres choses, une réappropriation par les
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équipes de vie quotidienne du cceur de leur métier ; en effet
la SB nous montre que 'apprentissage et le développement
sont possibles en toute situation ; que le theme, le matériel
et les objectifs se trouvent dans tous les actes journaliers.

Ainsi cette facon de voir 'enfant dans sa globalité et dans
la vie quotidienne a permis aux équipes de se rapprocher,
de s’intéresser aux domaines de compétences des uns et des
autres. Par exemple, un kinésithérapeute va assister a la
toilette d’un enfant, afin d’appréhender les difficultés de
mobilisation. Il va ensuite pouvoir proposer a 'enfant des
exercices adaptés pour c¢viter que les difficultés ne
s’z;%gravent lors des soins quotidiens. De méme dans une
réflexion irnpliqluant I’équipe de vie quotidienne, les kinési-
thérapeutes et I'ergothérapeute ; on va pouvoir proposer
des postures corporelles de détente afin de résoudre des
schémes moteurs invalidants. Une position détendue est
une condition de base pour étre disponible et ouvert, afin
de pouvoir enregistrer et intégrer de nouvelles perceptions.

La forme du projet a sensiblement évolué : les attentes de
la famille sont systématiquement recherchées. Lors de la
réunion préparatoire au projet, le référent questionne éga-
lement la famille sur les points difficiles relevés a 'IME. La
famille releve-t-elle la méme difficulté ? Quelles réponses
ont-elles-été mises en place ? L’idée est de s’appuyer sur les
compétences et la connaissance qu’ont les parents de leur
enfant ; en effet, le ressenti instinctif et intuitif 1ié a leur
place affective et émotionnelle constitue une aide précieuse.
Pour autant, il est essentiel de les reconnaitre avant tout
dans leur compétence a étre parents et de ne pas les enfer-
mer dans leurs seules capacités a gérer le polyhandicap.

Une place est faite aux divers ¢évenements marquants qui
ont jalonné la vie du jeune durant 'année : hospitalisation,
évenement familial, changement de groupe, d’habitude de
vie... ces éléments permettent de positionner I’enfant dans
un nouveau contexte chaque année.

Les axes de travail du projet de 'année précédente sont
ra%)pelés. La vie quotidienne est largement interrogée. Un
bilan de chaque activité est réalisé dans 'optique de faire
ressortir les compétences de 'enfant.

Une fois que les compétences de 'enfant sont identifiées,
I’équipe va, dans une discussion interdisciplinaire s’accorder
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sur les besoins qu’elle a repérés comme prioritaires pour
I'année a venir, la discussion va porter sur les axes de travail
qui vont étre retenus. Les accompagnements futurs sont
ensuite déclinés par chaque professionnel selon les objectifs
globaux décidés en équipe.

En 2015, 'IME fonctionne donc selon une logique inter-
disciplinaire, dont les fronticres s’effacent progressivement,
pour laisser place a un fonctionnement transdisciplinaire.

Rappelons a cet effet la définition que donne G. Saulus de
la transdisciplinarité :

Capacité d’'un professionnel a enrichir sa pratique professionnelle
de connaissances issues de disciplines qui ne sont pas les siennes,
sans perdre sa spécificité professionnelle. Si la pluridisciplinarité est
d’équipe, la transdisciplinarité est individuelle.

La principale difficulté pour I’équipe est de se reconnaitre
comme différent et faire en sorte que cette différence ne
soit pas vécue comme menagante pour une identité qui
serait trop fragile mais comme une source potentielle de
richesse collective.

On peut identifier ces différences a deux niveaux, un ni-
veau plus organisationnel et un niveau lus personnel, dis-
tinction connue entre la fonction et le role.

Du c6té des fonctions, il faut bien str définir ce que cha-
cun fait, selon sa qualification, ses outils spécifiques, ses
attributions ou responsabilités... c’est ce que 'on définit
habituellement sous le terme de « fiche de poste ».

Mais s’il faut bien sir faire ce travail de distinction entre
les membres de I’équipe, on voit souvent que ce réve « in-
géniérial » d’organisation rationnelle du travail ne tient pas
toujours face aux problématiques toujours tres complexes
des enfants polyhandicapés.

Ce qui menace en permanence une orgamsatlon d’é equlpe
C’est la rlgldlﬁcatlon des fonctions, « ce n’est pas a moi a le
faire », « ce n’est pas dans ma ﬁche de poste »... ou au con-
traire, 'indifférenciation, tout le monde fait tout souvent
en dehors de ses compétences ou de sa quahﬁcatlon et per-

% Georges Saulus, Pefit conservatoire du polybandicap, septembre 1998,
www.credas.ch, p. 30.
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sonne ne fait rien de réellement identifiable. On ne peut
prendre soin d’une personne ni dans un fonctionnement de
type « usine », ni dans un fonctionnement chaotique et im-
prévisible.

Aussi avons-nous opté pour un modele de fiche de poste
assez souple ou il n’est pas fait de liste exhaustive de taches
a accomplir, en privilégiant les domaines de compétences
afin de donner un cadre a lintervention sans pour autant
museler linventivité, I'adaptation des équipes au besoin
repéré et la coopération.

Coopérer signifie alors se différencier sans se couper de
'autre, ni se confondre avec lui, repérer des zones de che-
vauchement ou 'on peut « faire pareil » mais peut étre en
ne pensant pas pareil.

Pour illustration, pendant les repas des enfants, chaque
professionnel va encadrer le repas. En dehors du fait que
cela présente I’énorme avantage de pouvoir étre ainsi du
«un pour un » et de pouvoir disposer du temps nécessaire a
ce moment qui est « le temps de tous les dangers » pour les
enfants pol;}handicapés au regard des risques de fausse
route. Pour autant, la n’est pas tout 'avantage, cela offre la
possibilité a tous de mettre en ceuvre certains axes des pro-
jets des enfants, par exemple la psychomotricienne peut
travailler la psychomotricité fine du geste de porter la cuil-
lere a la bouche, I'ergothérapeute et le kinésithérapeute
peuvent travailler sur le bon positionnement d’un enfant a
table et limiter ainsi les risques de fausse route.

La notion d’articulation prend ici tout son sens. Il faut en
permanence articuler les places et les interventions.

Par exemple, I’équipe rééducative trouve des relais effi-
caces dans les équipes éducatives par la verticalisation, la
mise des attelles,c}a pose des corsets et I'incitation au dépla-
cement. Il est évident qu’une exclusivité de tous ces actes
sur les seules personnes kinésithérapeutes ne permettrait
pas la bonne opérationnalité de la rééducation fonction-
nelle.

D’une facon générale, les roles ne sont pas fortement
scindés et s’il est évident que les changes sont bien recon-
nus comme étant du domaine des équipes de vie quoti-
dienne, les autres professionnels y prennent aussi leur part
s’il arrive qu’un enfant ait besoin d’¢tre changé d’une séance
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spécifique. Les AMP, auxiliaires puéricultrice ou aides-
soignantes, en tant que référents du projet de 'enfant, par-
ticipent, au méme titre que les éducateurs aux entretiens
menés avec les parents pour élaborer les projets individuels.

Car c’est bien I’élaboration du projet personnalisé comme
nous le connaissons aujourd’hui, qui nous pousse a agir
ainsi. Ainsi un projet personnalisé n’est pas un projet médi-
cal, un projet éducatif ou un projet ré¢ducatif, il est les trois
en méme temps.

Cette démarche incite les équipes a travailler, a réfléchir
ensemble ; car il s’agit de mettre en scene ensemble un pro-
jet global, bien str chacun en fonction de sa spécificité mais
pas exclusivement.

N’oublions pas évidemment que les parents prennent une
place de plus en plus participante dans I'élaboration des
projets personnalisés, ce qui rajoute a sa richesse et a son
efficacité.

Les relations avec les familles ont gagné en richesse : de
nombreuses rencontres ont lieu autour de themes proposés
par les parents (les tutelles, les gestes aidants, les aides tech-
niques). Les familles sont présentes et 1mphquees dans la
vie de DPétablissement par I'entremise du Conseil de Vie
Sociale. Une commission de sécurité composée de parents
et de professionnels se réunit une fois par an. Elle a pour
vocation de « faire le tour de ’établissement » et de relever
tout ce qui pourrait se révéler dangereux pour les enfants.
Grace a cette commission, par exemple, des systemes anti-
pince-doigts ont été installés aux portes.

Ce travail en équipe, fondé sur la recherche de représenta-
tions et de valeurs compatibles permet la coordination des
roles et la répartition des taches pour élaborer des plans
d’action et donner une signification partagée au sein de
P’action collective.

Il suppose un échange d’informations comprises ]laar
tous : nécessité d’adapter le vocabulaire, le jargon médica

Afin que la cohérence des actions entreprises soit garan-
tie, il est nécessaire de disposer d’un certains nombres
d’outils établis et validés en équipe : fiches d’observation de
la vie quotldlenne fiches d’observation de chaque activité,

échelles d’évaluation (douleur par exemple) ; de méme la
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procédure de recueil des données lors du projet personnali-
sé, doit étre rigoureuse.

Au cours de ces dernieres années ou nous avons beau-
coup questionné notre fonctionnement, I’équipe s’est sou-
vent trouvée agitée par de grands débats sur les roles et les
spécificités de chacun.

Tantot les objectifs étaient compris et bien vécus, tantot
tout était remis en cause. Je ne voudrais pas passer sous
silence qu’il existe tout de méme de grands moments de
doutes collectifs ou les échanges sont animés et méme par-
fois vifs. Toutes ces craintes, ces points de désaccords ont
pu ressortir grice aux nombreuses instances de paroles
mises en place au sein de 'IME. (Réunions de groupes
d’externat, d’internat, paramédicale, de fonctionnement, de
bilan et de projet... en fonction de 'ordre du jour, divers
professionnels sont conviés a y participer).

Cette organisation de travail n’est pas une organisation
confortable. Elle suppose que chacun accepte de laisser
interroger sa pratique et surtout de la partager, voire de s’y
laisser remettre en cause.

Cela nécessite certains efforts, il faut s’adapter a la culture
professionnelle de l'autre et tout cela bien sir sans perdre
sa propre identité professionnelle.

A cet effet, et afin d’aider les équipes a progresser dans ce
sens, nous avons mis en place tous les mois, sur des temps
de réunions collectifs, le lundi de 16h 2 17h15, «les ateliers
du 4 heures ».

Ces ateliers sont animés par un ou plusieurs profession-
nels sur des themes choisis a ’avance. Les professionnels
« pédagogues » transmettent aux volontaires leurs tech-
niques, leurs savoirs, acquis de par leur formation initiale
(kinésithérapeutes et lesqbonnes manipulations) ou grace a
la formation continue (la stimulation visuelle).

Ainsi, chacun apprend de lautre, dpeut expérimenter, et
questionner. Apres des débuts timides (3 a 4 volontaires
présents), ces ateliers attirent a chaque fots plus d’une dou-
zaine de participants.

Une autre preuve que la dynamique est en marche : depuis
environ une année, des ateliers « mixtes » c’est-a-dire co-
animés par des membres de I’équipe rééducative et de
I’équipe éducative se développent au sein de 'IME (par-
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cours sensoriels, ateliers des saveurs, Récré’action, Tam-
bours et Rubans : autant de projets écrits a plusieurs mains
qui répondent aux besoins des enfants accueillis).

Ce changement de pratiques est da a plusieurs facteurs :

- Un recentrage sur le souci du bien de ’Autre ;

- La réécriture en 2010 du projet d’établissement par les
équipes, contrairement au projet de 2005 qui avait été
écrit par la direction de I’époque ;

- La refonte des projets personnalisés qui en a découlé ;

- Un travail de réflexion et d’élaboration entrepris entre
parents et professionnels par le biais du Conseil a 1a Vie
Sociale. Les parents sont depuis considérés comme des
partenaires dans la construction des projets ;

- Une équipe jeune, acceptant de questionner ses habi-
tudes de travail ;

- Une direction qui n’est pas issue du secteur social et
médico-social, qui a permis une approche plus globale
du management, soit une conciliation entre I’éthique de
conviction — de compétence et I’éthique de la responsa-
bilité ;

- I’adoption en 2007 d’un outil commun : la stimulation
basale. ®

Le risque que 'on peut a ce jour identifier est un risque de
fragilité dans le temps, rien n’est jamais acquis, le travail en
équipe est un processus de construction permanente.

C’est une dynamique lourde en énergie qui a besoin d’un
«moteur » reconnu par tous. Les équipes doivent accepter
une logique de partage de territoire. Ce qui nous renvoie
sans cesse a un questionnement éthique dans nos rapports
au sein des équipes, et dans I'exercice de nos missions res-
pectives.

Analyse éthique

En IME, on ne peut pas se contenter d’une vision cli-
nique de la prise en charge, elle doit étre globale : clinique,
éducative, environnementale (facteurs familiaux), éthique
(intérét de la personne elle-méme).

L’étude des projets personnalisés a montré la nécessité
d’un changement des pratiques professionnelles amorcées
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par un changement législatif qui vise a promouvoir plus
d’autonomie aux personnes (2002).

La stimulation basale® fondée sur une relation rassurante
(toucher...) entre Penfant en situation de polyhandicap et
I'accompagnant, est un outil au service de la philosophie du
care. Elle fgait référence aux expériences précoces, aux com-
pétences précoces de la communication, de la perception et
du mouvement. Le terme basal inclut tout ce qui concerne
le point de départ du développement de chaque étre hu-
main, tout ce qui tient compte des besoins élémentaires et
nécessaires pour vivre. Avant sa naissance, chaque enfant
est doté d’une perception tres intense, d’une mobilité active
et a des échanges directs avec sa mere. L’enfant a venir pos-
sede la capacité a percevoir avec la globalité de son corps, a
se mouvoir, a utiliser sa peau, ses mains, ses pieds et sa
bouche pour faire ses premicres expériences. Parallélement,
I'enfant possede aussi la capacité d’enregistrer les vibrations
et d’y réagir. Ce sont la voix de sa mere ; la respiration, les
battements de son cceur, et de toutes les bruits qui viennent
de lextérieur. La stimulation basale® vise a renouer avec
ces expériences précoces de la vie pour trouver une possibi-
lité d’entrer en contact avec 'enfant a un niveau qui avait
du sens pour lui, avant sa naissance.

Elle est un outil au service d’une philosophie du care, elle
nous aide a avancer sur la question de la phénoménologie
de la rencontre entre deux personnes. Cette rencontre
s’articule selon Axel Honneth” en plusieurs étapes. Pour
lui, la reconnaissance de I’Autre précede la connaissance.
Karine Bréhaux dans son analyse sur « le phénomene de la
reconnaissance dans la relation soignante »*, développe et
approfondit cette rencontre en y ajoutant les concepts
d[’)/gccueil de PAutre: en le reconnaissant comme mon
semblable, je lui laisse une place dans la communauté des
hommes et je le traite en sujet. Apprendre a connaitre
I’Autre m’aide aussi 2 me connaitre moi-méme « C’est dans

57 Karine Bréhaux, « Ethique et Parcours de soins : quelle place pour le
sujet ? Le phénomeéne de reconnaissance dans la relation soignante »
Chaumont, Edition des psychologues de Haute Marne, 2015, p. 70-78.
58 Idem, p 70.
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ce face a face avec la Nature Humaine, ma nature profonde,
que japplique, a mon insu, une méthodologie d’inspiration
cartésienne, ou je décris, analyse, assemble, connecte les
informations, les sentiments, les émotions* ». Une fois que
cette connaissance a eu lieu, que j’ai déterminé ce qui nous
partage, ce qui nous éloigna ; je peux passer a autre étape
qui est celle du partage. Enfin, vient la derniere étape de
I'engagement. « Toute rencontre avec une personne pré-
engage 'Autre {} S’engager, étre responsable, c’est lui ac-
corder le droit ou tout au moins 'espérance (attente d’un
bien attendu) d’une bienveillance naturelle a son égard, de
contribuer a son épanouissement® ».

Enfin, au travers des valeurs portées par ’équipe dans le
souci de I’Autre, de son épanouissement, il apparait que
deux logiques contradictoires coexistent : éthique materna-
liste (imﬁératif de recréer un début d’histoire en réinitiali-
sant le lien maternel notamment dans sa dimension du
toucher, de la voix, des vibrations) et une éthique autono-
miste ou 'enfant doit étre acteur de son projet de vie et
aller vers une école de 'autonomie. La difficulté est donc
d’axer le travail aupres des enfants selon ces deux logiques,
en faisant en sorte que 'une ne 'emporte pas sur %’autre.
Car en privilégiant un axe é)ar rapport a I'autre, le risque est
de ne plus étre a I’écoute de 'enfant mais de réagir unique-
ment en fonction de nos propres désirs et de nos projec-
tions.

C’est a ce niveau que le travail en équipe transdisciplinaire
prend tout son sens et sert de garde-fou a de telles dérives.
L’équipe, composée d’individus qui apprennent de 'enfant
mais aussi de la rencontre avec leurs pairs s’engage dans
I’écoute et le respect de I’Autre, cet Autre connu et recon-
nu. Il nous faut continuer notre travail d’accompagnement
du personnel au quotidien, en ne perdant jamais de vue que
la coopération entre les diverses composantes de 1’équipe
professionnelle ne se décrete pas, elle se construit pas a pas,
dans un renouvellement incessant des ajustements des
fonctions et des roles.

59 Tbid,, p 73.
& Thid., pT6.

85



Il me parait important d’insister sur les points essentiels a
notre dynamique transdisciplinaire :

- Rappel régulier du sens de I'action proposée et produite,

- Encouragement a la communication, a I'expression, au
partage a tous les niveaux de la communication,

- Encouragement a 'observation, a la recherche et a la
formation,

- Adhésion des acteurs au projet, renoncement a la « toute
puissance »,

- Inscription individuelle et collective dans une ambitieuse
humilité,

- Soutien des personnels, lutte contre I'usure profession-
nelle.

Conclusion

En conclusion, il me parait important d’insister sur le fait
que cette lphiloso hie du care prend appui sur le regard po-
sitif que les professionnels portent sur les enfants qu’ils
accompagnent.

Avant §e voir en premier le hand1ca€ comme il est trés
courant de le constater parmi la population, le regard des
Erofessmnnels se porte sur la personne. Pour eux, il s’agit

ien d’'une personne a part entiére avant qu’elle ne soit po-
lyhandicapée. A part entiere, c’est-a-dire sujet d’une his-
toire, actrice dune existence, habitée par une vie
relatlonnelle et sociale, avec des partlcularltes des compé-
tences et des besoins.

C’est tout cet ensemble qui, pour les professionnels, cons-
titue le lien qui les relie, eux et les enfants polyhandicapés, a
une humanité commune. C’est aussi par ce regard ue se
développe une ethlque professionnelle qui appelle et
montre une reconnaissance de l'autre dans sa singularité
humaine.

Mais au-dela de la reconnaissance de leur humanité com-
mune et singuliere, la parole, fondement de ’humain, prend
toute sa place dans le care. Pour le dire en quelques mots, la
parole partagée au sein des équipes de professlonnels se
révele souvent comme opérante et active. Elle agit comme
une parole vivante reliée a un projet commun
d’accompagnement tant dans le projet d’ctablissement que
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dans les projets d’accompagnement personnalisés. De cette
parole partagée et comprise de tous, émergent des concepts
forts et un sens de I'action ou la place et la recherche des
valeurs humaines sont centrales. Elle ouvre la voie a un
travail d’ordre transdisciplinaire.

Bibliographie

Charte de la transdisciplinarité, 1994, Art. 14. Disponible sur: http :
/ /citet-transdisciplinarity.org/chart.php

Charte des Nations unies, San Francisco, 26/06/1945, disponible sut :
http://www.un.org/fr/documents : charter/

Convention constitutive de PANESM établie en application de Dart.
L. 312-8 du Code de I’Action Sociale et des Familles. Disponible sur
http:/www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php Ppage=article&id_article=1
17

Convention relative aux droits des personnes handicapées, Disponible
sur :
http://www.un.org/disabilities/documents/ convention/convoptprot
-f.pdf

Déclaration universelle des droits de ’homme et du citoyen, Préambule,
Paris, le 10/12/1948. P : 1. Disponible sur : http://wwwaedh.eu/La -
Declaration-Iniverselle-des.html

Journal officiel, site internet : http://www.legifrance.gouv.fr

Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-
sociale.

Loi n°® 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des

chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.

Recommandation de bonnes pratiques professionnelles — La
Bientraitance : définition et reperes pour la mise en ceuvre. 2008.
Disponible sur
http:/ /www.anesm.sante.gouv.fr/spip.phprpage=article&id_atticle=
128

Textes de Loi no 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des
personnes handicapées..

The International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps (ICIDH) (WHO 1980)

Articles et livres

87



Articuler les disciplines. Le forum du conseil scientifique du
programme européen. Disponible sur :
http:/ /www.mcxap.otrg/docs/ conseilscient/morinl.htm

Baio V., préface de Philippe Lacadée, Bruno de Halleux (dit.), Quelgue
chose a dire d l'enfant antiste, Paris, Ed Michele, « Je est un autre », 2010.

Christiane Besson et Daniel Boisvert, « Vers la transdisciplinarité,
équipe plurielle personne unique », in V. Guerdan, G. Petitpierre, J.-
P. Moulin, MC Haelewyck (éd.), Participation et responsabilités sociales. Un
nonvean paradigme ponr Uinclusion des personnes avec une déficience intellectuelle,
Berne, Peter Lang, 2009.

Boulanger & Ejnes, « Pratiquer interdisciplinarité : de la formation a
Pesprit d’équipe ». Congres polyhandicap France, CTNERHI, 2006.
Bréhaux K « Ethique et Parcours de soins : quelle place pour le sujet ?
Le phénomene de reconnaissance dans la relation soignante »,

Chaumont, Association des psychologues de Haute-Marne, 2015.

Dalla Piazza & Godfroid, La personne polybandicapée, son évaluation et son
suivi, Bruxelles, De Boeck, 2004.

Devaux C., « A Thopital, le Cure et le Care au risque du sujet. Ethique et
Parcours de soins: quelle place pour le sujet?», Chaumont,
Association des psychologues de la Haute Marne, 2015.

Dugravier-Guérin N., La relation de : approches éthiques et philosophiques,
Paris, Seli Arslan, « Du corps au visage », 2010.

Evangile de Luc 6, 31.

Frohlich A, Basale Stimulation. Das Konzept. (1999), traduit de I’allemand
par le SPC, Lucerne, 2¢ édition, 2000.

Goftman E., Stigmates, les nsages sociaux des handicaps, Paris, Minuit, 1963.

Groupe Polyhandicap France (GPF), Définition adoptée par le Conseil
d’Administration du  GPF le 3-12-2002, disponible sur:
www.gpf.asso.fr.

Jollien A., Le meétier d’homme. Patis, Seuil, 2002.

Kant E., Fondements de la métaphysique des manrs, Paris, Gallimard, « Bi-
bliotheque de la Pléiade » ((Euvres philosgphiques tome 2), 1985.

Kressman A., « La structure du handicap dans un modele bio-psycho-
social », disponible sur: http://www.ethikos.ch/4068/la-structure-
du-handicap-dans-un-modéle-bio-psycho-social, 12/12/2010.

Kristeva J. et Vanier J., Leur regard perce nos ombres, Paris, Fayard, 2011.

Millard E., A transdisciplinary view of mental disorder, The free Press, 1999,
cité par Marie-Eve Pelletier, Sylvie Tétreault et Suzanne Vincent,
« Transdisciplinarité, Enfance et déficience intellectuelle », —Revzue
Sfrancgphone de la déficience intellectuelle, vol. 16, n° 1 et 2, p. 75-95

88


http://www.idixa.net/Pixa/pagixa-0601031001.html
http://www.idixa.net/Pixa/pagixa-0705031148.html

Nicolescu B, ILa Transdisciplinarité, Monaco, Editions du Rocher, 1996.

Nietzsche F, La naissance de la philosophie a I'épogue de la tragédie grecque,
introduction, trad. G. Bianquis, Patis, Gallimard, « Idées » 1985.

Quentin B., La philosgphie face an handicap, Paris, Eres, 2013.

Saulus G., «Petit conservatoite du polyhandicap », septembre
1998, .www.credas.ch, p. 30.

Saulus G., « Votre enfant est un légume: des conditions éthiques
nécessaires pour toute pratique clinique en situation de handicap
extréme » in Clinique du sujet handicapé Ciccone A., Korff-Sausses S.,
Missonier S., Scelles R. (dir.), Paris, ERES, 2007.

Saulus G., «Modele structural du polyhandicap ou comment le
polyhandicap vient aux enfants ? » Psychiatrie de I'enfance, vol. 51, n° 1,
2008.

Spencer P.E., Project Bridges, “A team approach to decision making
for early services”, cité par M.-E. Pelletier, S. Tétreault et S. Vincent,
« Transdiciplinarité, Enfance et déficience intellectuelle », Revzue
francophone de la déficience intellectuelle, vol. 16,n° 1 et 2, p. 75-95.

Sticker H.J., « Des figures anciennes de 'infirmité a celle du handicap »,
in De larriération profonde au polybandicap : actes du collogue 7-8-9 novembre
1996, CNIT Patis-la-Défense / CESAP (Comité d’études et de soins
aux polyhandicapés), Vanves, 1998, p. 25-32.

Sticker H.J., Corps infirmes et sociétés, 2¢ éd., Paris, Dunod, 1997, p. 47-50
et p. 139-157.

Sticker H.J.,«Sur linterdisciplinarité », Bulletin Interactif du  Centre
International de Recherches et Fitudes transdisciplinaires, n° 2, 1994, p. 158.
Svendsen F.A., « Evolution de la prise en charge médicale au quotidien
de la personne polyhandicapée au cours des trente derniéres années ».
in De larriération profonde au polyhandicap : actes du collogue 7-8-9 novembre
1996, CNIT Patis-la-Défense / CESAP (Comité d’études et de soins

aux polyhandicapés), Vanves, 1998.

WoodruffF  G. & McGonigel M.J., «Early intervention team
approaches: The transdisciplinary model » cité par M.-E. Pelletier, S.
Tétreault et S. Vincent, « Transdiciplinarité, Enfance et déficience
intellectuelle », Revue francophone de la déficience intellectuelle, vol. 16, n° 1
et 2, p. 75-95.

Zuckamn E. Accompagner les personnes polybandicapées, Paris, CTNERHI,
2000.

89






Quelles représentations des soignants
face a 1a mort ? Les enjeux éthiques de
I’accompagnement de couples vivant des
situations d’interruption médicale de
grossesse

Florence Michel

Les valeurs juridiques, éthiques et déontologiques
mobilisées lors de ces situations éthiques extrémes

Dans une grande majorité des grossesses, tout se déroule
bien, mais pour certaines d’entre elles, le désarroi fait place
a ce qui aurait du étre la joie de 'accueil d’un enfant vivant.
Pour ce couEle, cette femme pour laquelle la grossesse
s'interrompt brutalement par une mort zz-utero ou une in-
terruption médicale de grossesse, 'avenir s’assombrit.

Dans le cas de linterruption médicale de grossesse,
I'article 2213-1 du code de la santé publique distingue deux
types de situations : soit la poursuite de la grossesse met en
Eerﬂ grave la santé de la mere, soit il existe une forte pro-

abilit¢ que Penfant a naitre, soit atteint d’une affection
d’une particuliere gravité reconnue comme incurable au
moment du diagnostic. A la demande de la mere, le dossier
sera examiné par une équipe pluridisciplinaire qui délivre un
avis, et l'interruption pourra ctre réalisée si deux médecins
membres de I’é équipe délivrent une attestation d’autorisation
d’interruption de grossesse.

La présence et 'accompagnement du médecin gynéco-
logue obstétricien et de la sage-femme sont primordiaux
lors de ces démarches. Les explications concernant
I'accouchement et le versant administratif (livret de famille,
autopsie, prénom, incinération) auront également une place
prépondérante dans cet accompagnement. Lors de cette
interruption, un feeticide sera realisé sous anesthésie péri-
durale par le médecin gynécologue obstétricien en présence
de la sage-femme. Le processus conduisant a 'expulsion de
ce feetus mort nécessite un accompagnement de la part de
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I’équipe soignante. Dans une premiere partie, nous rappel-
lerons les valeurs éthiques et juridiques encadrant les droits
de la mere et de 'enfant mort-né lors de ces situations. Puis
dans la seconde partie, nous explorerons les wvaleurs
éthiques et soignantes mobilisées au cours de ces représen-
tations face a ces situations et lors de 'accompagnement de
la cellule familiale a travers une enquéte menée aupres des
professionnels de santé. Quel respect de la dignité doit-on
au feetus, a2 ’enfant mort-né, a sa famille ? Et comment
dans ces moments extrémement douloureux, face a ces
situations éthiques extrémes pour les parents et les profes-
sionnels, préserver le respect de cette dignité ? Nous allons
réfléchir a ce que pourrait étre un accompagnement digne
pour un feetus pour assurer une meilleure prise en charge
des patientes et de leurs proches. Pour ce faire, nous travail-
lerons sur les reIprésentations des soignants face a la mort,
leurs visions de la vie, de la famille. Notre problématique de
recherche est: comment nos conceptions individuelles de
la vie et de la mort influencent nos représentations du
«bien faire, bien agir» lors des accompagnements de
couples et de leur projet en IMG ou IVG. Ici, notre en-
quéte portera uniquement sur les situations d’'IMG. A tra-
vers ce travail de mémoire, nous explorerons la nature des
représentations des soignants en présence. Et enfin, dans
une derniere partie, nous aborderons la discussion permet-
tant de dégager des pistes de réflexions et d’éventuelles
remédiations au sein des pratiques soignantes.

Les valeurs juridiques mobilisées lors de ces situations

Le deéces périnatal : rappel de la loi

Depuis la circulaire interministérielle DGCL / DACS /
DHOS / 2009 / 182 du 19 juin 2009 (annexe 1), issue des
décrets et arrétés de la loi du 20 aout 2008, des change-
ments sont intervenus dans nos pratiques notamment pour
le feetus mort-né. Le rappel de la loi semble important afin
que les soignants informent les parents et puissent respec-
ter leur souhait. En effet, ces informations peuvent interfé-
rées dans le processus de deuil de la mere et du couple.
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La notion de viabilité

Le seuil de viabilité définit par PTOMS de vingt-deux se-
maines d’aménorrhées ou/et un poids supérieur a cinq cent
grammes reste applicable dans les établissements et pour la
sécurité sociale. La circulaire du 19 juin 2009 ne précise rien

en rappoft avec ce sujet.
Le certificat d’accouchement

Le certificat d’accouchement va étre a l'origine de la pos-
sibilité pour les parents de déclarer a Iétat civil cet enfant et
si ils le souhaitent 1’établissement d’un acte d’enfant sans
vie. Il est établi par le médecin ou la sage-femme ayant ef-
fectué 'accouchement ou le praticien qui dispose des élé-
ments cliniques permettant d’affirmer Iexistence de
I’accouchement.

En effet, ce certificat sera établit, sous certaines condi-
tions : le corps doit étre formé et sexué et les interruptions
de grossesse du premier trimestre en de¢a de la quinzieme
semaine ne permettent pas d’établir ce certificat. Il n’est
donc plus question du seuil de viabilité de vingt-deux se-
maines d’aménorrhée. Ce certificat est établi selon le mo-
déle Cerfa n°13773*%01 annexé a larrété du 20 aotit 2008.

L acte d’enfant né sans vie

Le certificat donne la possibilité aux parents de déclarer
ou non 'enfant a ’état civil. La démarche n’est pas obliga-
toire, volontaire et sans délai dans le temps, c’est-a-dire que
les parents peuvent le déclarer a tout moment (sauf si ob-
seques). Dans le cas ou les parents ne désirent pas
Iétablissement d’un acte d’enfant sans vie, ’enfant ne sera
pas déclaré a I’état civil et les funérailles seront impossibles.

Iofficier d’état civil du lieu d’accouchement établit alors
un acte d’enfant né sans vie.

Cet acte d’enfant sans vie comporte :

- la date, ’heute et le lieu d’accouchement,

- le ou les prénom(s) de 'enfant (si les parents désirent
lui en donner un),

- les noms, prénoms, date et lieu de naissance, domicile
du pere,

- les noms, prénoms, date et lieu de naissance, domicile
de la mere,
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- I'identité du tiers déclarant,
- les dates heure de I'acte.

Les parents peuvent donner un prénom ou des prénoms a
leur enfant, mais celui-ci ne disfpose pas de nom de famille.
I n’existe donc pas de lien de filiation car il ne dispose pas
de la personnalité juridique et la reconnaissance anticipée
devient caduque. Par contre, Penfant qui a un acte de nais-
sance, est lui une personne juridique. Cet acte d’enfant sans
vie permet d’inscrire enfant sur le livret de famille.

Le livret de famille

Le décret n® 2008-798 du 20 aout 2008 et larrété du
20 aott 2008 modifient également les conditions de déli-
vrance du livret de famille. Auparavant I'enfant sans vie
pouvait déja apparaitre sur le livret de famille, mais lorsque
les parents disposait déja dun livret. Aujourd’hui,
Paccouchement d’un enfant sans vie donne droit 2 un livret
de famille sur demande a lofficier de I’état civil que le
couple soit marié ou non. Le prénom dans le livret de fa-
mille laisse une trace et permet d’authentifier la mémoire
familiale. L’enfant sera également enregistré sur le registre
des déces de la commune. Une autopsie et/ou un catyotype
sera proposée systématiquement aux parents.

L autopsie et/ on caryotype

Dans le cas d’un enfant mort-né, seul le consentement
écrit de la mere suffit pour la demande d’autopsie (différent
de I'enfant né vivant et viable puis décédé).

Les funérailles de l'enfant mort-né

Les funérailles sont possibles si un acte d’enfant sans vie a
été émis et la famille peut proposer I'organisation des funé-
railles (inhumation ou crémation). Si la %amille ne désire pas
lorganisation de funérailles, la crémation est prise en
charge par D’établissement. Les parents disposent de dix
jours pour réclamer le corps.

Les droits administratifs

Le seuil de viabilité de TOMS est maintenu c’est-a-dire
plus vingt-deux semaines d’aménorrhée et/ou plus de cing
cent grammes pour le congé maternité, le remboursement

94



des actes de soins est pris en charge a 100 % de la sécurité
sociale ainsi que le congé paternité.

Le suivi et la présentation anx parents

La circulaire interministérielle DGCL / ACS / DHOS /
2009 / 182 du 19 juin 2009 indique que

Dans les cas, le personnel soignant veillera a proposer sans imposer,
un accompagnement facilitant le travail de deuil. Afin de faciliter ce
travail de deuil, il sera proposé par I’équipe soignante de voir
Penfant et la présentation aux parents sera humanisée, et a lieu en
salle de naissance ou a distance. Enfin dans la mesure du possible, il
est recommandé de conserver le corps quelques heures dans un en-
droit approprié afin de permettre aux parents de voir ’enfant. Des
photographies pourront étre prises dans une présentation soignée
de Penfant nettoyé et habillé. Un coffret peut étre constitué com-
portant des empreintes de pied, une meche de cheveux, le bracelet
de naissance, des vétements portés. Les rites funéraires seront favo-
risés dans le sens ou ils peuvent faciliter la prise de conscience de la
réalité et amorcer le processus de deuil.

Les droits juridigues de l'embryon a l'enfant né

A la question, le feetus est-il une personne humaine ?

Drapres la définition du dictionnaire Larousse, I’embryon
est un : « étre humain pendant les huit premicres semaines
de son développement a lintérieur de l'utérus, ou en
éprouvette puis dans l'utérus lors de la fécondation in vi-
tro. » Et le feetus est un « étre humain de la fin du deuxieme
mois au terme de la grossesse. ». I’embryon et le feetus
sont bien des étres humains. L’enfant mort-né a propre-
ment parler est déja mort au moment ou il sort du ventre
de la mere.

Plusienrs conceptions

La premicre concaption, se rapproche de la conception de
I'Eglise, I'ceuf a le droit a la vie. Maurice Adjiman précise :
« [la premiere conception] considere 'ceuf fécondé comme
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un étre humain dont la valeur est inviolable et qui a le droit
a la vie! ».

Toujours selon Maurice Adjiman, dans la seconde con-
ception, « ’embryon n’a aucune valeur morale ou en tout
cas tres faible » et dans une troisiéme conception qui est
dite gradualiste, il considere que I'ceuf fécondé est « digne
de respect dés sa conception, mais que ce respect s’accroit a
mesure du développement de 'embryon et de celui du fee-
tus? ».

D’apres Pavis du Comité consultatif d’éthique n°1 du
22 mai 1984, «I’'embryon ou le feetus doit étre reconnu
comme une personne humaine potentielle qui est ou a été
vivante et dont le respect s’impose a tous? ».

Pour Luc Boltanski, ce feetus n’est un étre humain en
puissance qu’a condition que sa mere le développe jusqu’a
son terme et dépend surtout du projet parental qui lui est
associé. En effet, il précise : « il s’agit d’un projet spécifique
qui engage des partenaires par référence a un objectif pré-
cis* ».

Les valeurs déontologiques

Définition de la dignité déclinée en plusienrs conceptions

Nom féminin, du latin djgnitas, la dignité se définit comme
une attitude empreinte de réserve, de gravité, inspirée par la
noblesse ou comme une distinction honorifique. Nous
trouvons des synonymes tels que respectabilité, honorabili-
té. Dans la Rome antique, la djgnitas était une charge pu-
blique. Certains n’en étaient pas dignes : les femmes et les
enfants. Dans la théorie chrétienne de la dignité, il suffit
d’étre un homme pour étre digne : la dignité est intrin-
seque : ’homme est a 'image de Dieu. Il s’agit d’une défini-

! Maurice Adijman, « L’impossible statut de I'embryon », Champpsy,
2009, vol. 3, n® 55, p. 123-137.

2 Idem.

3 Comité Consultatif National d’Ethique disponible a partir de:
http://www.ccne-ethique. fr

4 Luc Boltanski, La condition fietale : une sociologie de l'engendrement et de
Lavortement, Patis, Gallimard, 2004, p. 129-135.
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tion ontologique de la §n1té humaine. Avec la théorie
kantienne, la dignité¢ prend une définition non religieuse,
comme le souligne Bric Fiat dans Le petit traité de la dignité, et
fonde la dignité sur I'idée d’un respect sans condition de la
personne humaine. Il dit: « Regarder un homme comme
une fin en soi, c’est aussi pour Kant interdire qu’il soit ja-
mais traité comme un simple moyens ».

Dans la déclaration universelle des droits de ’homme de
1948, nous retrouvons :

Tous les étres naissent libres et égaux en dignité et en droits, ils sont
dotés de raison et de conscience et doivent agir les uns envers les
autres dans un esprit de fraternité.

La loi du 4 mars 2002 article L. 1110-2 stipule que la per-
sonne malade a le droit au respect de sa dignité”.

Le code de déontologie des sages-femmes

Le code de déontologie des sages-femmes souligne bien
I'importance accordée au respect de la vie et de la personne
humaine notamment dans ’article R4127-302 du Code de
santé publique? :

La sage-femme exerce sa mission dans le respect de la vie et de la
personne humaine. 11 est de son devoir de préter son concours a
Paction entreprise par les autorités compétentes pour la protection
de la santé.

Le code de déontologie médicale

Nous voyons que les dispositions réglementaires ont des
similitudes par rapport au respect de la vie et de la per-
sonne humaine, notamment dans larticle R.4127-2 du
Code de santé pubhque

5 Bric Fiat, Le petit traité de la dignité, Paris, Larousse, 2012, p. 146.

¢ Article premier de la Déclaration Universelle des droits de ’homme
de 1948.

7 Article 1-1110-2 crée par Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 du code de
la santé publique.

8 Article R4127-302/Décret du 8 aott 1991.
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Le médecin, au service de I'individu et de la santé publique, exerce
sa mission dans le respect de la vie humaine, de la personne et de sa
dignité. Le respect di a la personne ne cesse pas de s’imposer apres
la mort.

Quel statut pour le fetus mort 2

En France, il n’existe pas de limite de temps pour réaliser
une interruption médicale de grossesse, il arrive que cer-
taines grossesses dépassent les 35 semaines d’aménorrhées.
Lrarticle 16-1-1 du Code civil stipule : « Le respect du corps
ne cesse pas avec la mort. Les restes des personnes décé-
dées, y compris les cendres de celles dont le corps a donné
lieu a crémation doivent étre traités avec respect, dignité et
décence. ». Dans son article, « Avant la naissance et aprés la
mort : 'étre humain, une chose digne de respect » Aman-
dine Cayol’ souligne que « son appartenance a I'espece hu-
maine ne disparait pas pour autant et justifie que des égards
particuliers lui soient rendus ».

Les valeurs éthiques

Le fatus est-il un étre vivant 2

Pour saint Thomas d’Aquin précise Francis Kaplan!® dans
son livre L'embryon est-il un étre vivant ?, le feetus n’a pas
d’ame rationnelle et n’est donc pas un étre humain, qu’a
partir du quarantieme jour apres El conception des garcons
et quarante-cinquieme jour apreés la conception pour les
filles. Si 'embryon était un étre vivant dés sa conception, il
s’agirait en cas d’avortement d’un meurtre.

Par ailleurs, Kant dans Critigue de la raison pure'! souligne
que le respect ne s’adresse jamais qu’a des personnes et en

¢ Amandine Cayol, « Avant la naissance et apres la mort : I’étre humain,
une chose digne de respect»,. CRDF, 2011, n°9, p.117-126
(https:/ /www.unicaen.fr/ puc/images/ctdf0910cayol.pdf).

10 Francis Kaplan, L'embryon est-il un étre vivant ?, Paris, Editions Le félin,
2008, p. 27.

1 Emmanuel Kant, Critique de la raison pure, traduction. Luc Ferry et
Heinz Wismann, in Ewuvres philosophigues, t. 11, Paris, Gallimard,
« Bibliotheque de la Pléiade », 1980, p. 701.
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aucun cas a des choses. En effet, seul 'homme est porteur
de raison, le cadavre n’est pas un étre raisonnable. Ce qui
fait que 'on respecte les cadavres, c’est qu’il ressemble a un
étre raisonnable quil a été ou qu’il est lié psychologique-
ment par les souvenirs qui s’y rattachent. Francis Kaplan
souligne que le feetus ressemble physiquement a un étre
raisonnable et il est lié a des souvenirs, et aux idées de
Pavenir du feetus. 11 écrit :

Or il est évident que les cadavres ne sont pas des étres raisonnables
et cependant il est vrai qu’il faut respecter, d’une part, parce que les
cadavres ressemblent a ’étre raisonnable qu’ils ont été ; d’autre part,
parce qu’ils lui sont liés psychologiquement par tous les souvenirs
qui s’y rattachent, comme est respectable le manuscrit d’un poéme
célebre.!?

Qu’en sera-t-il du feetus ressemblant a un étre raison-
nable ? Quelle valeur lors de I'accompagnement doit-on lui
accorder ?

Enquéte menée aupres des soignants: le cadre
méthodologique

La grille d’entretien et la grille de lecture sont construites
a partir de lectures philosophiques, les valeurs éthiques
étant le fil conducteur entre le terrain (valeurs éthiques de
Paccompagnement) et la théorie par exemple la conception
de la dignité chez Kant.

Iétude qualitative comporte un volet d’entretiens semi-
directifs individuels aupres de sages-femmes, médecins
gynécologues et anesthésistes, le second volet consiste a
mettre en place des Revues Mortalité Morbidité autour de
dossiers patients et sera 'objet d’un travail approfondi en
master. (Pour ce mémoire, il est question d'une RMM).
I’idée serait de contribuer a une analyse des pratiques pro-
fessionnelles et une discussion autour d’une démarche
commune autour de 'amélioration de la prise en charge de
la triade mere-pere-enfant mort-né.

12 Francis Kaplan, op. cit., p. 74.
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Nous avons repris pour cela six dossiers d’Interruption
Médicale de Grossesse de plus de trente-cing semaines
d’aménorrhée. Pour ces cas clinigues, il ne s’agit pas de
discuter la 1égitimité de 'IMG, le déroulement du travail et
de l'expulsion, mais de savoir comment les professionnels
ont vécu ces différentes situations. Il existe plusieurs rai-
sons aux Interruptions Médicales de Grossesse Tardive :
impossibilité d’établir un pronostic clair au deuxi¢me tri-
mestre, des anomalies découvertes au troisiéme trimestre et
une prise de décision qui a pris du temps.

Les professionnels de santé

Nous avons contacté les différents professionnels ayant
été de garde lors de la prise en charge (fe ses patientes enfin
de réaliser les entretiens. La mise en place de I’étude a né-
cessité de notre part Porganisation d’une réunion et surtout
de rencontres avec les intervenants afin d’expliquer la dé-
marche et le but de I’étude. Lors des entretiens enregistrés
avec l'accord du soignant, nous commencons déja par la
présentation du dossier de la patiente afin de permettre au
soignant de se remémorer les ¢vénements.

1 entretien

L’entretien se compose de deux thématiques : une pre-
micre thématique sur les représentations des soignants (Ems
I'accompagnement des personnes en situation d’IMG et
une deuxi¢me thématique portant sur 'IMG proprement
dite.

Questions de l'entretien

Thématique de 'accompagnement portant sur les repré-
sentations des soignants dans I'accompagnement des per-
sonnes en situation d’IMG :

1. Pour vous, personnellement, qu’est-ce qu'un bon ac-
compagnement ?
2. Comment le définissez-vous ? Valeurs ? Principes ?
(grille d’analyse : si concept de dignité évoqué : quelle
dgéﬁnition ontologique ? libérale ?) Aupres de la mere ?
Aupres du conjoint ? Aupres du feetus /penfant ?
3. Pour vous professionnellement qu’est-ce qu'un bon
accompagnement ?
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4. Comment le définissez-vous ? Valeurs ? Principes ?
Moyens dédiés ? Aupres de la mere ? Aupres du con-
joint ? Aupres du feetus/enfant ?
5. Quelles sont pour vous les évolutions majeures dans
la prise en charge de la mére et du feetus ? Rappeler des
¢éléments du droit.... en éthique.... en déontologie...
dans les pratiques soignantes. ...
6. Pensez-vous que les protocoles soient une aide ?
7. Que pensez-vous de I'avis rendu par le centre pluri-
discli[plinaire ou de la décision collégiale ? Pour vous
quelles sont les représentations en place ? Visions des
uns et des autres par rapport a la religion, la conception
de la vie de la mort et comment nous soignants pouvons
y répondre ?
Questions autour de 'IMG
8. Comment définissez-vous une IMG, comment la si-
tuez-vous par rapport a une IVG ?
9. Comment détinissez-vous le handicap lourd et le
handicap léger ?
10. Lors de la prise en charge de cette patiente : qu’est ce
qui a été le plus difficile pour vous ?
11. Pour vous, que représente le « feeticide » ?
12. Est-ce que pour vous, il se différencie de I’euthanasie
ou I'assimilez-vous a une euthanasie ?
13. Est-ce que pour vous plus on avance dans le terme
de la grossesse plus le recul par rapport a la situation est
difficile 7 Ou pensez-vous que le terme de 'IMG est
important ?
14. Quel terme employez-vous : accouchement ou ex-
pulsion ?
15. Lors de I'accouchement ou lexpulsion, quel terme
employez-vous ? Feetus, enfant ou autre ? Une per-
sonne ?
16. Lors de la prise en charge de cet enfant: qu’est ce
qui a été le plus difficile pour vous ?
17. Que pensez-vous de I'analgésie péridurale proposée
aux patientes ?
Le feetus, personne humaine, a le droit au respect de sa
dignité. Kant souligne que le respect ne s’adresse jamais
qu’a des personnes, en aucun cas des choses.
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18. Comment pensez-vous que celle-ci pourrait étre au
mieux respectée ?

19. En fait, la sage-femme est en premicre ligne, qu’en
pensez-vous ?

20. Qu’est-ce pour vous le respect de la dignité ? De la
patiente, de la mere, du pere, des proches ? Du feetus
mort ?

21. Ressentez-vous au moment de I'expulsion, ’habillage
de 'enfant le besoin d’étre accompagné pour réaliser ces
différents actes ?

22. Ressentez-vous le besoin de lui patler ? si oui que
dites-vous ?

23. Quelles améliorations des ]fratiques roposez-vous ?

24. Quelle est votre vision de la vie et de la mort ? Etes-
vous croyant ? Athée ? Agnostique ?

L organisation des Revues de Mortalité et de Morbidité

Lors de la Revue de Mortalité et de Morbidité, nous pré-
sentons un dossier que les participants gynécologues, sages-
femmes connaissent déja, 'entretien semi-directif en est la
base. Les RMM viennent en complément des entretiens
semi-directifs et enrichissent les différents concepts analy-
sés. Il s’agit de tester cette méthode qui mériterait d’étre
développee ultérieurement. Nous reprécisons les modalités
de la revue de facon a ce que les participants aient en téte
les différentes questions auxquelles nous devons répondre
lors de cette RMM.

Etape 1 : Présentation du cas

Qu'est-il arrivé ?

Etape 2 : Recherche et identification de problémes de soins
Comment est-ce arrivé ?

Etape 3 : Recherche de causes et analyse de la récupération
Pourquoi est-ce arrivé ?

Etape 4 : Synthése et proposition d’un plan d’action
Quavons-nous appris ? Quels changements mettre en ceuvre ?

Points forts et limites des résultats

Le nombre de neuf entretiens réalisés reste faible, mais
ces derniers permettent de dégager quelques tendances.
Nous n’avons pas différencié les professionnels sages-
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femmes, médecins gynécologues-obstétriciens et médecins
anesthésistes. Cette ¢tude n’est en fait qu’a son début et
demanderait a étre poursuivie. Dans un souci de préserva-
tion de I'anonymat et surtout de la confiance que m’ont
accordée les professionnels, les entretiens retranscris ne
différencient pas les catégories professionnelles.

Analyse, discussion et propositions

Enjenx éthiques en présence dans I'accompagnement d’un couple et de
son projet parental

Les professionnels accordent une place importante a
I'information (la loi), et ils estiment que cette information
fait partie d’un bon accompagnement. La mere et le couple
peuvent alors prendre et participer a la décision de 'IMG.
Nous sommes ici en presence de deux valeurs éthiques
importantes : autonomie et bientraitance. En effet, les pro-
fessionnels soulignent que le bon accompagnement « c’est
déja quand on est avec le couple, quand on est avec le pere,
la meére, on respecte ses choix »!3 et aussi « en tous cas, bien
leur expliquer comment ¢a se passe »'“.

Quelgues définitions

Quatre principes autonomie, bienveillance, non maltrai-
tance et ]ustlce sont utilisés lors des reﬂexlons éthiques. Ces
guatre principes ont été identifiés par Beauchamp et Chil-

ress depuis 1979 dans un ouvrage : Principles of biomedical
ethics's.

La bienveillance

Il s’agit d’une disposition d’esprit inclinant a la compré-
hension, a l'indulgence envers autrui. Cette notion se situe
au niveau de l'intention, de la volonté. La bienveillance peut
étre « individuelle » et « collective ». Au niveau des institu-

tions, certains freins sont identifiés notamment le manque
de personnels, le manque de temps, les injonctions contra-

13 Entretien n° 4 du 04/07/2015.

14 Entretien n° 1 du 23/06/2015.

15 Beauchamps & Childress, Principes de 'Ethigue Biomédicale, Paris, Les
belles lettres, 2008, p. 59.
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dictoires entre les protocoles de soins et la personnalisation
des soins.

La bientraitance

La bienveillance est a différencier de la bientraitance. La
bientraitance est une posture professionnelle dynamique,
individuelle et collective de soin, qui s’adapte aux évolu-
tions de la société. La bientraitance joasse par le respect de
la dignité humaine. Les professionnels le soulignent par des
phrases comme « Pour la mere, c’est pouvoir refe&fer tous ces
désirs, un pen comme une dame qui va acconcher d’un enfant vi-
vant's » et « Pour moi ce n'est pas le [le fatus mort] laisser dans un
coin, c'est déja veiller a ce que on 'emballe correctement qu’il se soit
pas a la vue, sale par exemple par les parents'” ».

1 autonomie

Le respect de 'autonomie de la patiente permet de mettre
en place les conditions favorisant la prise de décision. Le
respect de Pautonomie passe par une information claire et
loyale.

Depuis la loi du 4 mars 2002, loi relative aux droits du pa-
tient et a la qualit¢ du systeme de santé, 'autonomie du
patient est mise en avant et peu a peu on abandonne le
paternalisme médical. Ceci fait référence aux droits indivi-
duels, droits primordiaux de l'individu dans un état démo-
cratique. Emmanuel Kant affirme que: «Le respect de
I'autonomie provient de la reconnaissance que tout individu
possede une valeur inconditionnelle et une aptitude a dé-
terminer son propre destin moral ».

Le principe d’autonomie est d’ailleurs souligné par les
professionnels dans ses paroles : « Apres, Chaque personne,
pense comme il veut et nous, notre travail, c’est pas non
plus de juger' » et « Le respect dans le choix de leur déci-
sion et aussi, la pudeur dans nos pratiques, voila et aussi la
pudeur de respecter la décision qu’ils ont choisie, c’est-a-
dire on n’a pas, nous, a apporter notre jugement!? ».

16 Entretien n°® 2 du 02/07/2015.
17 Entretien n°® 6 du 07/07/2015.
18 Entretien n° 4 du 04/07/2015.
19 Entretien n°® 5 du 07/07/2015.
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En effet, si 'on se réfere au texte de la loi : 'Interruption
Médicale de Grossesse est une Interruption Volontaire de
Grossesse pour motif médical qui se réalise sur demande
de la mere. « La mere a dés lors que la situation répond a
une “particuliére gravité non curable”, le pouvoir de de-
mander la mort du feetus en fonction de sa “conformité”.
Le feetus est donc de plus en plus sujet de soins, “presque”
un patient, mais pour lequel les décisions passent par les
choix de la mere ».

La maltraitance

La maltraitance, commettre des actes maltraitants serait de
ne pas respecter la personne dans son humanité et la ré-
duire a un statut d’objet.

L’appréhension quantitative de I'objet, le traitement instrumental
d’autrui, le fait de se rapporter a ’ensemble de ses propres capacités
et de ses besoins comme quelque chose d’économiquement profi-
table — tout cela est subsumé par le terme de « choseification ». Ain-
si qualifie-t-on de « réifiante » toute une série de conduites, qui vont
de Pégoisme pur au triomphe des intéréts économiques en passant
par I'absence d’empathie.?!

I parait important de dialoguer, de lister les valeurs com-
munes partagées par les équipes. La loi demande a ce que
les protessionnels donnent une information aux patients
afin que ceux-ci puissent prendre leur décision en autono-
mie et donner leur consentement éclairé. Respecter
I'autonomie des parents, de la mere.

Le handicap

Dans nos sociétés ou le projet parental se construit sou-
vent autour de I’ « enfant parfait ». I’annonce d’une anoma-
lie, d’'un handicap vient anéantir le concept d’enfant
imaginaire, en fait, cet enfant idéal, celui que 'on aimerait

200 GMO01titres2004.qxd-2008_GO_041_houfflin.pdf. disponible sur
http:/ /www.cgnof.asso/d_livres/2008_go_041_houfflin. pdf

21 Cf. Honneth Axel, La réffication. Petit traité de Théorie Critigue, Patis,
Gallimard, 2007.

105



avoir mais aussi celui que on aurait aimé étre (Sylvie De-
micre, Jean Caron et Karine Bréhaux)™.

Cette question renvoie ainsi a ce que 'on définit comme
normal et ce que 'on définit comme anormal et la morne.
En effet, Georges Canguilhem met en avant que le propre
d’un étre vivant est de pouvoir vivre malade, et de mainte-
nir un certain degré de normalité jusque dans son fonc-
tionnement anormal. Les normes ne sont pas toujours
déterminées de facon précise. « Définir I'anormal par le trop ou
le trop pen, c'est reconnaitre le caractére normatif de ['état dit nor-
mal»*. Ceci contribue bien sir au doute des soignants
quant a la décision prise. Nous le retrouvons dans certaines
affirmations des professionnels : « La frontiére est difficile »*,
«un handicap léger c’est une pathologie qui va ou nécessiter une on
denx interventions un ou deux traitements et apres on a une vie entre
guillemets normale, ¢'est-a-dire jusque-ia pouvorr faire ce que ['on veut,
pouvoir faire un pen de sport, pouvoir travailler, ponvoir avoir une vie
de famille »*, « il y a des gens qui vont définir un handicap lourd
pour certains et qui sera un handicap léger pour d’autres, eub... done
Cest quelgue part personnel »°. Selon I'Organisation Mondiale
de la Santé, cette définition comprend trois dimensions qui
constituent le handicap : la déficience, I'incapacité, le désa-
vantage. La déficience concerne une perte ou une altération
d’une fonction ou d’une structure ; elle concerne donc une
partie de lindividu en référence a la notion d’intégrité.
L’incapacité résulte de la réduction totale ou partielle de la
capacité d’accomplir une activité de facon normale. Le dé-
savantage provient de deux autres dimensions : il est ques-
tion du préjudice compte tenu de lage, du sexe, des
facteurs socioculturels. Cette définition, méme précise laisse
la notion de handicap abstraite.

22 Demiere Sylvie, Caron Jean, Bréhaux Karine, « Ethique, société et
handicap », Vocation Sage-femme, vol. 13, n° 109, p. 22-28.

23 Canguilhem Georges, Le normal et le pathologigue, Paris, PUF, 1998.

24 Entretien n° 2 du 02/07/2015.

25 Entretien n° 7 du 22/07/2015.

26 Entretien n° 8 du 02/08/2015.
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Enjenx juridiques en présence dans l'accompagnement d'un couple et
de son projet parental
Euthanaste : active, passive

L’euthanasie désigne un acte médical ou la mort d’un pa-
tient est provoquée. Le patient souffre d’une pathologie
incurable qui donne lieu a des souffrances et des douleurs
insupportables. Le mot se compose du préfixe « Eu» qui
signifie bien et « Thanatos » qui signifie mort. On différen-
cie Peuthanasie active de ’euthanasie passive. L’euthanasie
active consiste a injecter de fagon délibérée des substances
létales dans l'intention de donner la mort (a la demande du
malade qui désire mourir, ou sans son consentement, sur
décision d’un proche ou du corps médical)?’. I.’euthanasie
passive consiste en un arrét des soins curateurs nécessaire
au maintien de la vie et seuls des soins de confort sont pro-
digués. L’euthanasie est interdite en France et le rapport
Sicard ne préconise pas de légaliser cet acte2.

Dans le rapport Sicard, auteur précise :

Il semble que notre société ait subi une évolution concernant la
conception de la valeur de la vie humaine. Aujourd’hui, il peut
s’observer une évolution des représentations sociales conduisant a
ce qu’une vie ne soit considérée comme valable que lorsqu’elle est
«utile », quand la personne fait, agit, produit, voire est rentable. La
vie de celle ou de celui qui ne « fait plus », « ne produit plus », voire
« coute » perdrait de sa valeur, d’ou lutilisation de plus en plus fré-
quente, et avec une connotation de plus en plus péjorative, des
termes de personne « dépendante » ou de personne « assistée ».

Le futicide

Le fceticide est bien une euthanasie active in-utero, « geste
actif d’euthanasie feetale, arrét de vie avec analgésie préna-

27 Rapport FEuthanasie/Sénat consultable 2 partir de I'URL:
http://www.senat.fr/lc/1c49/1c49_mono.html

28 Rapport a Francois Hollande, Président de la République Francaise-
Rapport de la commission de réflexion de la fin de vie consultable a
partit  de IURL  http://www.clysee.fr/assets/ pdf/Rapport-de-la-
commission-de-reflexion-sur-la-fin-de-vie-en-France.pdf
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tale »?, il répond a une obligation légale. En effet, si le fee-
tus nait vivant, il acquiére la personnalité Cf"uridique et dans
ce cas, i s’agit d’un infanticide, homicide volontaire sur
mineur de 15 ans (code pénal, article 221-4). D’apres le
College National des Gynécologues et Obstétriciens Fran-
cais, 1l s’agit « d’éviter de faire subir au feetus la douleur de
I'accouchement et au couple et a I’équipe médicale
d’assister au déces plus ou moins rapide du nouveau-né ».
(Processus décisionnel et prise en charge V. Houfflin-
Debarge, P. Vaast)™.

Au-dela de vingt-quatre semaines, un feeticide est réalisé
de fagon a prévenir le risque de voir naitre un feetus vivant.
En deca de ce terme, on estime que le foetus subira I’action
des contractions utérines pendant le travail et I’expulsion
aboutira 2 la naissance d’un enfant mort.

Il n’existe pas de liste de pathologies létales autorisant
'IMG?t.

La demande d’Interruption Médicale de Grossesse ne
peut venir que de la patiente, mais « il est essentiel de tout
mettre en ceuvre pour obtenir une attitude parentale con-
sensuelle en se donnant la encore le temps et le soutien
nécessaires. » comme le souligne Me Goussot®2

Aujourd’hui, le feeticide est réalisé non plus a distance de
la mise en route du travail, mais suite a la pose de
I'anesthésie péridurale et avant Iinduction du travail. La
sédation de 1121 patiente est réalisée avant le feeticide, celui-ci
étant anesthésié avant linjection. Le feeticide a lieu sous
controle échographique soit en intra-cordonal ou soit en
intracardiaque (xylocaine, KCL) et la mise en route du tra-
vail est ensuite dépendante du protocole de service : cyto-

2 College National des gynécologues Francais, p.52 consultable a
I'URL http://www.cngof.asso.ft/d_livres/2008_GO_041_houfflin.pdf
30 1bid.

31 Goussot-Souchet M, Confrontée a Uinterruption sélective de grossesse, quelle
est Lantonomie de la patiente face a [argumentation médicale ? These de
Doctorat, 2009, consultable 2 PURL http://www.ethique.sorbonne-
patis-cite.fr/%3Fq%3Dnode/ 60.

32 1bid., p. 31.
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tec, dilapans etc.... L’analgésie feetale se justifie dpar la stimu-
lation douloureuse en cas de ponction intracardiaque.

Les professionnels ont bien conscience de la réalité des
faits et nous I’énoncent par ces termes: « On donne la
mort »3, « Feeticide, c’est donner la mort avant d’étre né »,
«On voit a Décho le petit cceur qui sarréte de
battre »5,« Déja de le faire en intra-cordonale, ¢a n’a pas le
méme impact Cinour moi qu’en intracardiaque »%, « C’est une
interruption de la vie» ¥, «Cest larrét de la vie de
Penfant »%.

La mort

Avec I’évolution des technologies, de nouveaux probléemes
éthiques surgissent notamment face a I’euthanasie et a
lavortement. Et nous sommes alors confrontés a la mort et
sommes obligés de nous interroger sur le sens et la valeur
de la vie. La mort impose une fin a notre existence et nous
met en relation avec le temps et nous sommes alors, lors
des Interruptions Médicales de Grossesse confrontés a
notre propre finitude. Pour le philosophe Vladimir Jankélé-
vitch®, il faut distinguer trois points de vue sur la mort. La
mort en premicre personne, c’est la propre mort du sujet et
le sujet ne peut en patrler, le second est la mort en deuxieme
personne, c’est la mort d’un proche et ’évidence de la perte
d’un proche et la mort en troisieme personne, c’est lorsque
l'on utilise le « on » donc la mort est considérée comme un
fait que 'on peut décrire, extérieur a nous.

Le sens de la vie

Les Grecs possédaient deux mots pour définir le mot
«vie» : « Z6¢ » signifiant le simple fait de vivre, commun a
tous les étres vivants et « bios » signifiant la forme ou la
facon de vivre propre a un individu. En effet, qu’est-ce

33 Entretien n® 2 du 02/07/2015.
34 Entretien n® 7 du 22/07/2015.
35 Entretien n® 8 du 02/08/2015.
36 Entretien n® 4 du 04/07/2015.
37 Entretien n® 6 du 07/07/2015.
38 Entretien n® 9 du 21/08/2015.
¥ Jankélévitch Vladimir, La mort, Paris, Champs essais,2008, p. 24-35.
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wune vie normale ? Qu’est-ce que vivre normalement ?
au’est—ce qu’une vie qui mérite d’étre vécue ? Pour cela,
nous avons déja fait référence a Georges Canguilhem 4
pour tenter de répondre a ces questions, et il semble diffi-
cile d’apprécier ce qu’est vraiment une vie normale. Mais il
est vrai que les parents, le couple dans le cas de notre sujet
ont réfléchi a cette question concernant ’avenir de 'enfant
a naitre ou ne pas naitre.... Nous vivons depuis une cin-
quantaine d’années une évolution par rapport au deuil, aux
rituels et a lincinération qui représente la phase ultime de
disparition du corps et de la sépulture. En effet, la société
ne facilite pas 'épreuve de 'Interruption Médicale de Gros-
sesse. Emmanuel Koener, psychanalyste, précise lors de
I'une de ses interventions « I'enfant mort-né est peu recon-
nu, il n’a pas de part au monde social. Son décés est comme
n’ayant pas eu lieu. I’enfant n’est pas reconnu comme tel,
ni donc les parents comme parents, ni par conséquent la
réalité de leur douleur »*.

Les professionnels le savent bien et mettent en place ce
qui est dans leur moyen pour favoriser ce travail c}ij deuil.
Notamment, favoriser I'expulsion par voie basse, prendre
des photographles du feetus « humanisées », préparer une
boite souvenir avec les empreintes, pieds et mains, et favo-
riser la présentation du feetus a la mere, au pere.

Le feetus mort-né, afin de favoriser le travail de deuil doit
étre intégré a lhistoire de la famille (aide par rapport a
I'inscription dans le livret de famille), les parents pourront
ainsi s’en séparer et en faire le deuil.

La présentation de I'enfant a la mére, an pere

Le nettoyage, I’habillage de I'enfant pose la question de la
remtegranon a la société, en effet Anne Aubert-Godard
souligne «si 'on con31dere qu’habiller 'enfant fait partie
des gestes rituels d’accueil humanisant au sein de la com-
munauté a laquelle il appartient*? ». 1l s’agit donc d’un mo-

40 Idem.

4 Koerner Emmanuel, Intervention DU « Réflexion autour d’une
dématche(s) éthiques(s) », Reims, 24/02/2015.

42 Aubert-Godard Anne, « Nouveau-né, nouveau mort: fracture et
resacralisation de la maternité », Spirale, 2006, vol. 4, n°® 40, p. 93-108.
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ment clé ou les parents peuvent faire connaissance avec leur
enfant. Ce moment est la plupart du temps difficilement
vécu par les professionnels notamment par les sages-
femmes et nous le voyons lors de ces remarques : « Je viens
quand ¢a a ét¢ difficile, an fond, car c'est difficile les photos, pas ton-
Jours présentable aux parents, [’habillage pour le montrer anx pa-
rents® », « Lenfant, on doit le cacher et le convrir pour sortir** »,
« C'est de Ihabiller, de le nettoyer, de I'habiller et de constater les
malformations », « quand j'ai a le faire, ¢'est quand on ameéne l'enfant
anx parents, oui ... cest le moment le plus difficile®> », « En fait,
cétait de le toucher, ['habiller et le mettre au frigidaire pour la
morgue’s », « Par rapport au futus, prendre soin, en fait il fant le
manipuler avec délicatesse avec doncenr comme un enfant vivant ...
qui a une valenr pour les parents*’ ».

Pour certains parents, le « feetus » devient effectivement
un enfant quandp il est lavé, habillé et présenté dans les bras
d’un soignant comme le précise Michele Goussot-Souchet
et Vassilis Tsatsaris dans le compte rendu de I’espace
éthique de PAP-HP en mars 20084,

Le fait de présenter le corps aux parents aide également le
couple a accepter la réalité.+

Les enjenx cliniques en présence lors de ['accompagnement d'un conple
et de son projet parental
La souffrance d’'une mere

(DOL : 10.3917/spi.040.0093 disponible a I'URL
http://cairn.info/revue-spirale-2006-4page-93.htm.)

43 Entretien n° 2 du 02/07/2015.

4 Entretien n° 4 du 04/07/2015.

45 Entretien n° 6 du 07/07/2015.

46 Entretien n° 4 du 04/07/2015.

47 Entretien n° 4 du 04/07/2015.

4 Goussot-Souchet Michele, Moutel Grégoire, Tsatsaris Vassilis,
Confrontée a Uinterruption sélective de grossesse, quelle est I'antonomie de la patiente
Jace d Largumentation médicale 2 2009, these de Doctorat, Université René
Descartes, p. 1-43.

¥ Le Grand-Sébille Catherine, Un grand « dérangement » anthropologique,
Patis, Espace éthique/AP-HP, mars 2008, p. 6-8.
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Lors de I'Interruption Médicale de Grossesse, il est, selon
les professionnels nécessaire voir indispensable de réaliser
une anesthésie péridurale. En effet, les soignants pensent
qu’ « il ne faut pas ajouter la douleur a la souffrance ». On
peut différencier la souffrance est physique ou mentale. La
souffrance physique se rattache a la douleur, la nausée, une
géne respiratoire, la souffrance mentale, sera représentée
par Panxiété, le deuil également. Nous le voyons lors des
remarques des professionnels : « La patiente a sa péri, elle est
un pen shootée, on fait tount pour que la patiente sente le moins possible
de doulenr morale > », « 1 analgésie est importante et surtout la
sédation lors du fueticide et a ['accouchement' », « Proposée aux pa-
tientes | Non imposée aux patientes : elle est plombée, elles ne sentent
rien®2 ». Lors de ces situations d’IMG, la sédation est propo-
sée aux patientes.

La souffrance d'un pere

La souffrance des peres est prise en compte, et les profes-
sionnels prennent d’ailleurs en charge un couple. Ils le sou-
lignent dans ces remarques : « De foute fagon, c’est une histoire
de couple, et le pere, les peres sont auntant en souffrance que les
meres », « On s'inguiete beaucoup de la mére, on s'intéresse pent étre
parfois pas assez an papa méme il est présent’», « Pour le papa, il
ne faut pas s'adresser qu’a la mére, il ne faut pas oublier le pere™ ».
Lors des annonces aux parents de la malformation, de la
possibilité d’une demande dI’IMG, nous remarquons qu’il
est proposé a la mere un suivi psychologique, nous pour-
rions peut-étre suggérer une prise en charge également
pour le pere.

La souffrance des soignants

La souffrance des professionnels s’expriment également
lors des entretiens notamment face a cette prise en charge
difficile par rapport au feeticide, par raCPl)port a la présenta-
tion du corps aux parents. A ces difficultés, viennent

50 Entretien n°® 1 du 23/06/2015.
51 Entretien n°® 2 du 02/07/2015.
52 Entretien n® 3 du 03/07/2015.
53 Entretien n® 7 du 22/07/2015.
54 Entretien n® 4 du 04/07/2015.
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s’ajouter des problemes organisationnels qui peuvent dans
certains cas amplifier cette souffrance. D’aprés I’étude,
meéme si une dlffp ¢rence n’a pu étre réalisée entre les profes-
sionnels sages-femmes et médecins gynécologues (nombre
d’entretien faible) il semble que pour les médecins gynéco-
logues que le fait d’interrompre la vie a un terme précoce
ou 2 un terme tardive soit du méme ordre de difficulté, en
effet, le terme n’influence pas la prise en charge : arréter la
vie. Pour les sages-femmes, le feeticide parait comme « dif-
ficile » ainsi que les soins au feetus mort et la présentation
du corps aux parents. « Qnand je participe an fucticide, je suis bien
contente de ne pas étre le gynéco qui pique et je me dis que ¢'est hyper
difficiless ».

Les problemes organisationnels

La notion de bientraitance impose une réflexion au niveau
de la souffrance des soignants liés aux problémes organisa-
tionnels. En effet, nous retrouvons certaines remarques des
professionnels : «_Apres, moi, c'est les problemes organisationnels
de salle d'acconchement quand il y a de ['attente entre le moment o
elle arrive en salle d'acconchement et le moment du fueticide™ », « Que
Lon évite de nous en programmer denx le méme jour ¢’est mrieux pour
avoir plus de temps pour s'occuper de la dame, c'est mieux pour
Léquipe>™ », « c'est un probleme technigne ».

Les protocoles

Les professionnels le soulignent les protocoles sont pour
eux une aide, car la difficulté des démarches administratives
nécessitent une certaine rigueur. En effet, une erreur dans
la réalisation des documents ou une mauvaise information
donnée aux parents peut interférer dans le processus de
deuil. Notamment un professionnel précise « jbom" pas se
perdre pour les démarches administratives ¢'est essentiel »”>” ou un
autre de dire « de fagon globale en médecine, ¢’est mienx de protoco-

55 Entretien n® 4 du 04/07/2015.
56 Entretien n® 6 du 07/07/2015.
57 Entretien n® 8 du 02/08/2015.
58 Entretien n® 6 du 07/07/2015.
59 Entretien n® 6 du 07/07/2015.
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liser les choses effectivement de facon plutét homogene »”. Certains

professionnels ressentent tout de méme un certain enfer-
mement des protocoles par ces remarques : « profocole en-
Serme, 7p¢zr exemple, les parents qui demandent quelque chose, certains
ne veulent pas de mifégyne »°', « Je pense que c'est une trame, aprés il
Sfant s'adapter... on V(Deuf étre amenée a utiliser du syntocinon, comme
¢a pour faire avancer’ ».

Les pistes de réflexion

Dans notre étude, apparait tout d’abord, la difficulté
qu’entraine la prise de décision de la meére : la décision est-
elle la bonne décision ? Comment respecter son autono-
mie ? Comment lui donner une information claire et objec-
tive ?

Dans notre étude, apparait une incertitude, un doute, no-
tamment par rapport a la lé§idmité de la prise de décision
quant a IInterruption Médicale de Grossesse. Nous le
voyons, par certains commentaires des professionnels :
« C'est le doute de la patientéd», « Le plus difficile par rapport a la
prise en charge de ce dossier, c’est le doute de la patiente* ».

En effet, la question soulevée est : cette décision est-elle la
bonne ? En effet, dans cette phrase, le professionnel sou-
ligne « /e ]p/m difficile sincerement, le plus difficile ce sont les patholo-
gees curables pour lesquelles les parents disent je ne venx pas de cet
enfantss ».

L’avis rendu par le centre pluridisciplinaire apparait
comme un appui « on ne peut pas décider tout seul, ce n’est
pas possible, c’est quand méme pas anodin de dire on...
arréte une grossesse quoi...» et « c’est des décisions, il faut
qu’elles solent pluridisciplinaires en accord avec la fa-
millet ».

L’avis du centre pluridisciplinaire semble apporter une
justification « sz par exemple, il n’y a ancun doute sur la malforma-

6 Entretien n® 7 du 22/07/2015.
61 Entretien n® 2 du 02/07/2015.
62 Entretien n® 4 du 04/07/2015.
63 Entretien n® 2 du 02/07/2015.
64 Entretien n® 3 du 02/07/2015.
65 Entretien n® 7 du 22/07/2015.
66 Entretien n® 9 du 21/08/2015.
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tion, alors, la, on n’est plus dans 'affirmation de la bonne décisions™ »
et aide peut-étre les professionnels a se déculpabiliser.

Les propositions de remédiations

Des I'annonce de la pathologie, il semble important de
laisser du temps au couple pour lintégration de
I'information. Vient ensuite 'avis du centre pluridiscipli-
naire, avis collégial, est 1a également, il est important de
laisser le temps pour la réflexion. Ce temps de réflexion est
indispensable a la mere, au couple afin de respecter leur
autonomie dans la prise de décision et savoir s’ils deman-
dent ou non une IMG. La temporalité intervient également
dans Tenchainement des différents actes de la prise en
charge de 'IMG en salle de naissance ou les professionnels
souhaiteraient avoir du temps pour une meilleure prise en
charge de la triade mere, pere, enfant-mort. Ils pourraient
ainsi étre plus présents et montrer plus d’empathie.

Lors de I'hospitalisation de la mere, la venue de la psycho-
logue ou du pédopsychiatre est proposée. Ce suivi doit
semble-t-il perdurer dans le temps apres 'IMG et cela au-
dela de six mois et pourquoi pas proposé au pere.

Conclusion

L’IMG, situation extréme et complexe donne lieu a de la
souffrance pour la mere, le pere, le couple et nécessite a un
accompagnement digne. L’évolution de la loi a Fermis une
reconnaissance de enfant mort et ceci favorise le travail de
deuil du couple. L’enquéte menée aupres des professionnels
autour des patientes montre que I'accompagnement sollicite
plusieurs valeurs éthiques : surtout 'autonomie et la bien-
veillance et souléve un questionnement par rapport au feeti-
cide et a la mort. Cette étude montre également ses limites
et ne permet pas de répondre totalement a la probléma-
tique de déépart : comment nos conceptions individuelles de
la vie et de la mort influencent nos représentations du
«bien faire, bien agir» lors de laccompagnement des
couples. Cependant, des pistes se dégagent et nécessitent
un travail plus approfondi notamment par la poursuite des

67 Entretien n° 4 du 07,/07/2015.

115



entretiens et des RMM auprées des soignants. Mais I’étude a
permis de soulever des questionnements individuels et col-
lectifs par rapport aux actes entrepris, d’amorcer une ré-
flexion autour d’une démarche(s) éthiques(s) et de
déboucher sur des perspectives d’applications pratiques.
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La question de I'authenticité dans la
relation de soin (soignants/soignés) :
la place de la personne de confiance

Pierre Paget

Le sujet de ce mémoire porte sur la personne de con-
tiance. Qui est-elle ? Que peut-on penser d’elle ? Que peut-
on attendre d’elle ? Pourquoi ce terme ?

Mais aussi nous sommes partis d’une interrogation sur ce
que peut-étre la confiance ? Pour cela, nous nous sommes
dp})uyés sur les textes de la Loi et certaines réflexions de

férents auteurs profanes, phllosophlques ou religieux qui
parlent de la confiance. LLa premicre partie (forte sur la dé-
finition ]ur1d1que et ethlque de la personne de confiance. La
seconde partie est consacrée a une enquéte relative a la per-
sonne de confiance, des rapports entre les personnes soi-
gnées et le personnel soignant. Dans une troisi¢me partie
nous restituerons nos résultats de notre enquéte en cours
de D.U. Et nous en terminerons en faisant quelques propo-
sitions pour l'avenir.

Double approche et mission de représentation de la
représentation de la personne vulnérable

Définition de la personne de confiance en droit

Cet article de la Loi, modifié par la Loi du 6 octobre 2015,
précise :

Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance
titulaire, qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant et
qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors d’état d’exprimer
sa volonté et de recevoir information nécessaire a cette fin. Son
témoignage prévaut sur tout autre témoignage. Cette désignation est
faite par écrit et cosignée par la personne désignée. Elle est révisable
et révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la personne de
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confiance 'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens
médicaux afin de I'aider dans ses décisions.!

Une personne de confiance « suppléante » peut étre dési-
gnée. Son témoignage est entendu uniquement si la per-
sonne de confiance titulaire se trouve dans lincapacité
d’exprimer la volonté du patient qui I'a désignée.

Cette disposition aura Vecu ce que durent les roses, car
dans son projet de Loi n® 2016-306 qui passera au vote a
I’Assemblée Nationale le 27 janvier et mi-février au Sénat,
la commission mixte paritaite (CMP) parlementaire du
19 janvier a retiré cette clause. Mais jusqu’a la promulgation
de la loi, elle reste donc en vigueur.

Lors de toute hospitalisation dans un établissement de
santé, il est proposé au malade de désigner une personne de
confiance dans les conditions prévues au présent article.
Cette désignation est valable pour la durée de
I’hospitalisation, a moins que le malade n’en dispose autre-
ment.

Le présent article ne s’applique pas lorsquune mesure de
tutelle est ordonnée. Toutefois, le juge des tutelles peut,
dans cette hypothése, soit confirmer la mission de la per-
sonne de confiance anteneurement désignée, soit révoquer
la désignation de celle-ci® ».

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative anx droits des malades et
a la qualité du systeme de santé : les principes

La loi précise que les établissements de santé doivent ga-
rantir l’égal acces de chaque personne aux soins nécessités
par son état et assurer la continuité des soins et la meilleure
sécurité sanitaire p0551ble

La loi pose le principe de la non-discrimination et précise
que la personne malade a droit au respect de sa dignité

I Article 9 de 1a Loi du 6 octobre 2015, modifiant I’article I. 1111-6 de
la Loi du 4 mars 2002.

2 Loi n® 2007-308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection
juridiques des majeurs et la Loi n°® 2015-177 du 16 févtier 2015 relative
a la modernisation et a la simplification du droit et des procédures dans
les domaines de la justice et des affaires intérieures.
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(respect de la personne, de la liberté individuelle, de la vie
privée et de 'autonomie).

Les établissements laics doivent donc veiller au respect
des droits de ’homme et du citoyen reconnus universelle-
ment, ainsi qu’aux principes généraux du droit frangais’.

Consentement éclairé et accés an dossier médical

La loi consacre le principe du consentement éclairé du pa-
tient aux actes et ainsi son droit d’étre informé sur son état
de santé. Le défaut d’information est donc sanctionnable (il
n’y a pas de sanction préétablie, celle-ci est, suite a plainte,
de la seule appréciation du juge du Tribunal administratif).
Le patient a le droit d’étre informé sur les traitements, les
actes, leur utilité, les conséquences, les alternatives etc., de
telle sorte que le patient puisse donner de maniere libre et
éclairée son consentement aux actes médicaux et aux trai-
tements.

La loi consacre le principe du droit a 'accés au dossier
médical (Code de Santé Publique, article I 1111-7 a 9).
Cest le décret n®2006-6 du 4 janvier 2006 relatif a
I’hébergement de données de santé a caractére personnel et
modifiant le code de la santé publique qui stipule que tout
malade ou ses ayants droits peuvent demander a consulter
le dossier médical ou la transmission du dossier médical a
un médecin choisi par lui.

Loi n° 2002-303 relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé, prend en compte en son titre
premier « la solidarité envers les personnes handicapées », le
titre deuxiéme « la démocratie sanitaire » et en son chapitre
ler «droits a la personne », chapitre qui concerne cette
étude sur la personne de confiance, voir chapitre précédent
pour larticle de Loi concernée.

3 La France est une République indivisible, laique, démocratique et
sociale. Elle assure ’égalité devant la Loi de tous les citoyens sans
distinction d’origine, de race ou de religion. Elle respecte toutes les
croyances « article 1¢ de la Constitution de 1958. En outre, le principe
constitutionnel est repris par I’affirmation du respect de la laicité dans
le code de santé public (CSP) a larticle L. 6112, dans la Loi n°® 2002-73
du 17 janvier 2002, article 11 et dans l'ordonnance n° 2005-406 du
2 mai 2005 en son article 14 (cf. annexe 0).
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La discussion actuelle (Claeys-1éonetti)

Dix ans apres 'adoption de la loi Léonetti, le nouveau
texte (Loi du 6 octobre 2015) évolue sur deux axes qui sont
le droit a la « sédation profonde et continue », ainsi que la mise en
place des « directives anticipées contraignantes ».

Mais cette proposition de moditication de la Loi, rappelle
aussi la place essentielle dans le dispositif du respect de la
volonté du patient, de celle de son représentant offi-
ciel : « Ja personne de confiance ».

La wise en place d’un droit a une « sédation profonde et continue »

La sédation, dans un article du Huffington Post, Karine
Bréhaux attire notre attention sur les questions de langage
avec les prédicats tel que « légere, profonde, terminale, con-
tinue» qui renvoient a des formes différentes
d’intentionnalité.

L article 3 de la loi ci-mentionnée précise que

Toute personne a le droit de recevoir des soins visant a soulager sa
douleur. Celle-ci doit étre en toute circonstance prévenue, évoluée,
prise en compte et traitée. Les professionnels de santé mettent en
ceuvre tous les moyens a leur disposition pour assurer a chacun une
vie digne jusqu’a la mort.

En outre, Monseigneur Pierre d’Ornellas, archevéque de
Rennes, pres1dent du groupe de travail de 1’eplscopat sur la
fin de vie, juge que le nouveau droit de « sédation profonde
et continue » s’inscrit dans la « volonté louable d’écouter le
patient ».

A mon sens, il parait essentiel que la dignité de ’lhomme
soit respectée, et cette mesure la respecte. La sédation
n’étant pas un acte de «morf», mais de soulagement,
d’humanité aupres de nos freres et sceurs souffrants.

Sédation et euthanasie, quelle différence 2

L article 3 mentionne « I'assurance d’une mort apaisée du
fait d’un droit des personnes a une sédation en phase ter-
minale » pour les patients atteints d’une maladie incurable,
avec un pronostic vital engagé a court terme et dont le trai-
tement provoque des douleurs impossibles a soulager. 1l
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s’agit d’endormir le patient, déja en fin de vie, pour sup-
primer ses souffrances jusqu’au déces.

L’euthanasie (concept non reconnu en droit frangais,
comme nous le rappelle le vote en seconde lecture de la loi
Claeys-Léonetti du 6 octobre 2015) ne se définit pas par
son moyen, pmsqu ‘il peut y avoit euthanasie par une action
directe telle qu’une injection létale. Ce qui caractérise
Peuthanasie est l'intentionnalité : la demande de la personne
en souffrance, 'acte du déces d’un individu dans des cir-
constances précises : maladie sans espoir de guérison, incu-
rable, souffrances intolérables, choix personnel...

Il est donc essentiel de bien avoir en téte que la loi dite
Léonetti a eu pour objectif, tout en conservant a
I'interdiction de (f onner la mort son caractére absolu, de
concilier de facon équilibrée et prudente plusieurs principes
fondamentaux : linterdiction de l'obstination déraison-
nable, l'obligation pour le médecin de prodiguer des soins
et de respecter la dignité du patient, jusqu’a sa mort; le
respect de la volonté du malade ; encadrement de la déli-
vrance des médicaments a « double effet» et la prise en
charge de la souffrance.

Cette loi précise notamment les conditions dans lesquelles
peuvent intervenir les limitations ou arréts de traitement
lorsqu’une telle décision est susceptible d’entrainer la mort
de la personne malade et selon que celle-ci est ou non en
mesure d’exprimer sa volonté.

Les directives anticipées contraignantes

Ce sont les consignes écrites a ’avance par un patlent que
seuls 2,5 % des Francais en fin de vie ont rédigé’. Cela sup-
poserait un fichier national ou une trace au moins sur la
carte vitale. La proposition de loi a été adoptée lors de la
séance en seconde lecture a ’Assemblée Nationale (voir
article 8 de cette loi modificative de l’article 1.111-11 du
CSP).

Un décret en Conseil d’Etat, pris aprées avis de la commis-
sion nationale de lmformaUque et (Ii:)es libertés (CNIL) dé-
finit les conditions d’information des patients et les

4Selon une étude de PINED de 2012 — article paru dans Lz Croix du
11 mars 2015.
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conditions de validité, de confidentialité et de conservation
des directives anticipées.

Les directives anticipées sont notamment conservées sur
un registre national faisant I'objet d’un traitement automati-
sé dans le respect de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 rela-
tive a linformatique, aux fichiers et aux libertés. Le
médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des
conditions de rédaction de directives anticipées.

La personne de confiance, des valenrs morales, philosophiques et théo-
logiques en présence

Mais avant tout, qu’est-ce que la confiance ?
Selon le dictionnaire du Pe#it Larousse, la définition de la
confiance (n.f. — latin confidentia) serait :

Sentiment de sécurité d’une personne qui se fie a quelqu’un, a
quelque chose — Avoir confiance en soi : étre assuré de ses possibili-
tés — De confiance : sans hésiter, en sécurité - En toute confiance :
sans crainte d’étre trompé — Faire confiance a : se fier a — Homme,
femme de confiance : a qui 'on peut se fier — Poste de confiance :
que l'on réserve a quelqu’un de sar. — Approbation donnée, en
France, a la politique du gouvernement par la majorité¢ de
I’Assemblée Nationale : voter la confiance.

Définition philosophique : la confiance s'impose comme lattitude
fondamentalement premicre, indépassable, pleinement adéquate a
I’étre auquel elle s’adresse, et qui ne peut donc étre adoptée que de
facon positive et méme joyeuse ; on ne 'adopte pas faute de mieux,
mais parce qu’il n’y a absolument rien de mieux. Que Iattitude de
Pautre ne dépende, en derniére analyse, que de lui-méme, et que je
ne puisse donc que m’en remettre a lui, cela n’est nullement regardé
par moi comme quelque chose de déplorable, mais c’est au con-
traire ce que je souhaite et ce que j’approuve : car c’est avec un étre
libre et non avec une chose que je veux entrer en relation. Or avec
un étre libre, on ne peut établir de relation plus profonde et plus
noble que celle-la: reconnaitre qu’il y a en lui quelque chose
d’irréductible et d’insaisissable, échappant a la visibilité et a la me-
sure, qui le rend capable de mentir ou de trahir mais aussi de ne pas
le faire, alors méme que toutes les sollicitations du monde I’y pous-
seraient. Par suite, faisant confiance je ne suppose pas non plus que
la possibilité du mensonge et de la trahison n’existe pas en lautre
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(ou qu’elle a peu de chances de se réaliser), mais je crois qu’elle
existe en lui et qu’elle est par lui écartée — et je crois, veux et sou-
haite qu’elle ne puisse ’étre que par lui. Mon renoncement a la mai-
trise, c’est-a-dire ’'abandon de ma posture de calculateur perspicace,
est alors a comprendre comme Penvers négatif et 'effet de mon ap-
probation de Iexistence d’autrui comme étre libre, laquelle approba-
tion est voulue par moi positivement et pour elle-méme.>

Le dictionnaire de théologie précise que la confiance « est
le fruit de lautorité ou de I'amour». Sa présence ne
s’explique pas, méme si, généralement, elle se fonde sur une
expérience déja faite. En tout cas, elle permet d’avancer
vers de nouvelles valeurs. La confiance en soi, elle aussi, est
le fruit de lautorité ou de 'amour. Se savoir aimé peut dis-
siper (souvent lentement) les doutes sur ses propres capaci-
tés. La confiance est aussi un mot technique (en grec:
parresia) qui désigne une attitude plus spécifiquement chré-
tienne.

Les martyrs chrétiens ne doivent pas ctre présentés
comme des héros tendus vers leur but a force de volonté.
Non, leur « confiance » les fait parler debout, regard droit,
hbrement devant le pouvoir. Et leur joie intérieure est
lexpressmn de leur dp on de soi a la Parole de Dieu (cf.
Lettre de saint Paul aux romains 8, 31-37 « Que dire de
plus ? 81 Dieu est pour nous, qui sera contre nous ? Lui qui
n’a pas épargné son propre Fils, mais I’a livré pour nous
tous, comment, avec son Fils, ne nous donnerait-il pas
tout ? Qui accusera les élus de Dieu ? Dieu justifie | Qui
condamnera ? Jésus-Christ est mort, bien plus il est ressus-
cité, lui qui est a la droite de Dieu et qui intercede pour
nous ! Qui nous séparera de 'amour du Christ? La dé-
tresse, I’'angoisse, la persecutlon la faim, le dénuement, le
danger le glalve ? Selon qu’il est écrit : A cause de toi nous
sommes mis a mort tout le long du jour, nous avons été
considérés comme des bétes de boucherie, Mais en tout
cela, nous sommes plus que vainqueurs par Celui qui nous
a aimés »).

5 Gildas Richard, « De la confiance », Enseignement philosophique, mai-juin
2000, n° 5.
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Dans ce monde ou regne la méfiance envers les institu-
tions, la représentation politique, et méme entre les
hommes, la confiance est avant tout un « acte de foi » dans
I’Autre (la foi est une adhésion ferme de I'esprit a une vérité
révélée).

La foi est la premicere des vertus théologales. Saint Augus-
tin® et saint Thomas d’Aquin’ estiment que la fiabilit¢ en
peut étre escomptée chez les croyants sinceres qui placent
leur foi, leur espérance et leur amour en Dieu. Il faut du
«sacré » pour que la confiance fonctionne.

Il est important de bien comprendre que la personne de
confiance n’est pas « obligatoirement » la personne a préve-
nir ou la personne ressource, comme nous aurions ten-
dance a raisonner par habitude ou facilité |

Cet article nous git réfléchir sur authenticité dans la rela-
tion de soin (soignant/soigné) : la place de la personne de
confiance pose clairement le probleme de la détinition et de
la représentation de cette personne : parent, proche, méde-
cin traitant (ce cas est le plus clair). Mais quelle définition
donnons-nous a parent et proche ? Quelle est la nature de
la relation nous unissant a un proche ?

Le terme parent laisse toute latitude a Iintéressé pour désigner,
comme personne de confiance, ’'un ou l'autre des membres de sa
famille, selon des critéres qui lui seront personnels (les enfants pour
les personnes agées, le frere ou la sceur...). On patle ici du parent

¢ I’Espérance se vit avec toute 'Eglise dont le Christ est la téte Ce lien
avec le Christ est évidemment d’abord celui du baptéme qui nous lave,
nous purifie mais surtout nous incorpore a I’Eglise corps du Christ. Cf.
«Les Augustins de I’Assomption », rubrique Spiritualité — itinéraires
augustiniens 44 », disponible a partir de www.assomption.org,.

7 Priere de saint Thomas d’Aquin : « Accorde-moi, Seigneur mon Dieu,
une intelligence qui te connaisse, un empressement qui te cherche, une
sagesse qui te trouve, une vie qui te plaise, une persévérance qui
tattende avec confiance, et une confiance qui te possede a la fin ».
www.seraphim-marc-elie.fr »
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au sens communément admis de membre de la famille, personne
avec qui on a un lien de parenté.®

Le concubin (union libre) ou la personne « pacsée » (le
pacte civil de solidarité est un contrat conclu entre deux
personnes majeures de sexes différents ou de méme sexe
pour organiser leur vie commune”) peut étre désignée par
un patient, alors qu’un autre désignera un de ses enfants ou
méme un ami trés cher.

La Loi n° 2013-404 du 17 mai 2013 ayant modifiée la Loi
précédente, le probleme qui se posait pour les couples ho-
mosexuels est donc caduque, puisque la Loi précise en son
article 143 que «le mariage est contracté par deux per-
sonnes de sexe opposé ou de méme sexe »".

Le droit de la famille appréhende différentes catégories de
couples : les époux, les partenaires et les concubins. Certes,
les concubins ne sont, en principe, pas régis par un régime
juridique particulier, 2 l'inverse des époux ou des parte-
naires.

La famille n’est pas légalement définie et la doctrine pro-
pose différentes définitions juridiques. Il est impossible de
définir précisément la famille. Mais on peut en préciser le
contour. Il n’existe pas de famille composée d’une seule
personne. La famille est un groupe de personnes qui ont
des liens. En fonction de lintensité de ces liens (lien du
sang, de droit, d’affection) on peut dire que la famille, au
sens étroit, est constituée des parents et du ou des enfants ;
la famille dans un sens plus large, est constituée de toutes
les personnes liées par un lien de sang en ce qu’elles des-
cendent d’un ascendant commun ; la gmiﬂe au sens large,
ce sont tous les parents et alliés.

Selon PINSEE la famille est « la partie d’'un ménage com-
prenant au moins deux personnes et constituée :

8 Gilles Munier, « Réflexions et prospectives sur la personne de con-
fiance » Rapport adopté lors de la session du Conseil national de
P’Ordre des médecins, Paris, décembre 2014.

2 Loi n° 99-944 du 15 novembre 1999, modifiée et aux articles 515-1 a
515-7 du code civil.

10 Article 143 de la Loi n® 2013-404 du 17 mai 2013.
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- soit d’un couple vivant au sein du ménage, avec le cas
échéant son ou ses enfant (s) appartenant au méme mé-
nage ;

- soit d’un adulte avec son ou ses enfant (s) appartenant
au méme ménage (famille mono}{yarentale)

Pour qu’une personne soit enfant d’une famille, elle doit
ctre célibataire et ne pas avoir de conjoint ou d’enfant fai-
sant partie du méme menagfe Un ménage peut comprendre
z€ro, une ou plusieurs familles ».

Ces dernieres années, le droit de la famille a connu de
profondes réformes dont lorigine est certes le droit interne
mais aussi le droit européen.

Le droit de la famille a pour objet I'étude des différentes
formes de couples — le mariage, le PACS, le concubinage et
des liens de filiation (établissement et contestatlon) — et des
effets juridiques de I’établissement de ce lien: l'autorité
parentale.

Un proche n’a pas de définition dans le lexique juridique.

Le « proche » est beaucoup plus difficile a Cclleﬁmr il sup-
pose que les « deux parties » se connaissent bien, entretien-
nent une relation qui soit suffisamment approfondie et
ancienne pout, gu en cas de besoin, la personne désignée
soit en mesure de faire connaitre, les souhaits et opinions
du patient.

Certaines personnes n‘ont pas de lien de parenté ni
d’alliance avec un patient et pourtant sont considérées
comme plus proches que la famille « officielle »; il en est
ainsi des aidants de proximité: professionnels ou béné-
voles.

La proximité géographique est parfois aussi un argument
et un ami ou un voisin pourra étre désigné, car prét a venir
rencontrer les médecins et accompagner le patient lors de
consultations.

De méme, on pourrait imaginer qu’un patient désigne un
notaire ou un avocat comme personne de confiance. Ces
professionnels du droit participent déja, dans leur champ
de compétence, a 'accompagnement et au conseil du pa-
tient et il serait souhaitable que, dans la cadre de la per-
sonne de confiance, une autre personne soit désignée, ne
serait-ce que pour éviter toute suspicion de conflit d’intérét.
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Pour Paul Ricoeur, nous pouvons trouver plusieurs en-
trées pour le theme du proche. 1l y a dans La mémoire,
Lhistoire et l'onbli (2000)

une constitution croisée de la mémoire individuelle et de la mé-
moire collective au travers de la mémoire de mes proches, car on ne
se souvient pas tout seul, méme s’il existe que des points de vue
singuliers sur la mémoire collective. Les proches sont ceux a ’égard
desquels je peux apporter mon témoignage, ceux qui peuvent attes-
ter de moi, ceux qui peuvent déplorer ma mort ou dont je peux dé-
plorer la mort, comme ils ont pu se réjouir de ma naissance ou dont
je peux me réjouir qu’ils soient nés. Les proches sont ceux dont
j’attends, méme s’ils désapprouvent mes paroles ou mes actes, qu’ils
m’approuvent d’exister.

Le médecin référent

Il n’est jamais souhaitable d’étre juge et partie. Un profes-
sionnel de santé pourrait avoir en téte les analyses médi-
cales de son patient et pourrait, éventuellement, laisser son
coté professionnel prendre le dessus lors d’une décision.

Son role est, deés le début de la prise en charge et en de-
hors de toute urgence, d’expliquer au patient le role de la
personne de confiance, d’en recueillir Iidentité et, régulie-
rement, de s’assurer que la personne désignée soit toujours
la méme.

Le role du médecin traitant est d’informer le patient sur
son état, les traitements qu’il lui propose, éventuellement le
conseiller. Il ne peut, en méme temps, etre celui qui traite et
celui qui est confident en traduisant les idées et désirs du
patient, car il intervient déja, en « amont» en guidant son
patient dans le parcours de soins.

Au cas ou la personne de confiance est le médecin qui suit
et soigne au quotidien le dpatient qu’il s’agisse du médecin
traitant ou d’un autre médecin, le patient placerait toute sa
confiance en ce médecin, mais cela ne semble pas étre dans
I'esprit de la loi. On peut y voir un « délicat cumul de fonc-
tions ». Il n’y a alors pas de complémentarité des regards.

En revanche, la personne de confiance peut étre %e méde-
cin référent pendant le temps d’une hospitalisation. Celui-ci
pourra discuter des soins avec ses confréres hospitaliers et
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connaissant bien les habitudes de vie du patient, pourra étre
consulté avec intérét.

Le médecin ne peut s’opposer au choix d’un patient,
puisqu’il s’agit « d’'un droit du patient ». Cependant, le mé-
decin a un devoir général de conseil vis-a-vis du patient, par
exemple, concernant les dangers de la rupture du secret vis-
a-vis de certaine personne comme ’employeur. ..

En cas de difficulté, le médecin pourra suggérer un autre
choix, mais en dernier recours, le patient reste maitre de sa
décision'".

Une difficulté existe, est-ce que le parent ou le proche
connalt vraiment bien le malade ? Ce qu’il aimerait, quelles
sont ses valeurs, ses préférences ? Il faut étre prudent, car
les parents ou les proches peuvent décider selon «leurs
propres intéréts ou convictions » plutot que celui du pa-
tient....

Si étre proche c’est lapplication du deuxiéme des com-
mandements que donne le Seigneur « tu aimeras ton pro-
chain comme toi-méme » (Evangile selon saint Marc 12, 31
— Lévitique 19, 18), alors la personne a qui le patient se
confie est un proche parce que le malade lui aura confié
beaucoup de choses sur lui-méme lors des diverses ren-
contres, il se sera livré intimement sachant que ce qu’il dit
reste sous le signe de la confidentialité en religion, en droit
et en déontologie.

Comme le rappelle Alain Léon'?,

Le proche, substitut du patient, peut consentir en son nom, il peut
refuser un consentement en son nom, il peut consentir un soin en
son nom, il peut refuser un consentement en son nom. Par contre,
il ne peut exiger un traitement ou une prise en charge jugée non in-
diquée.

Il faut savoir que la parole de la personne de confiance
prévaut légalement sur tout autre avis non-médical (cf. Loi
Léonetti du 22 avril 2005, article 8, art. L. 1111-12. « Lots-

11 Gilles Munier, Rapport adopté lors de la session du Conseil national
de ’Ordre des médecins, Paris, décembre 2014.

12Intervention du Pr Alain Leon, « La place des proches dans les prises
de décisions », du 30 avril 2015 a ’hopital de Bar-sur-Aube.

130



?u’une personne, en phase avancée ou terminale d’une af-
ection grave et incurable , quelle qu’en soit la cause et hors
d’état d’exprimer sa volonté, a désigné une personne de
confiance en application de I’article 1..1111-6, I'avis de cette
derniére, sauf urgence ou impossibilité, prévaut sur tout
avis non médical, a 'exclusion des directives anticipées,
dans les décisions d’investigation, d’intervention ou de trai-
tement prises par le médecin »).

Ce recours a la personne de confiance, si bien entendu, ce
droit est proposé au malade et non éclipsé, peut-il interférer
avec les « directives anticipées » ?

Au moment de prendre une « décision collégiale » com-
ment articuler ces données qui peuvent étre différentes,
entre ce que 'on sait de la personne et ce qu’elle a écrit ?

Cette personne a-t-elle la compétence pour consentir a la
place du malade ? Il est évident que le « profane » en ma-
ticre médicale ne peut prendre avec toute 'objectivité une
décision sans I’avis du professionnel. Il ne décide donc pas,
mais consent ou non a la proposition du médecin qui lui a
toutes les données réelles pour le bien du patient.
I’instauration de cette personne de confiance devient
Pouverture d’un « espace de promesse » qui repose sur le
sentiment et I'expérience d’une humanité partagée entre
elle, le patient et le médecin. Promesse qui engage a tenir sa
parole de faire pour le mieux pour P'avenir du patient au
nom d’une obligation morale.

Mais la personne malade a aussi besoin de vivre son hos-
pitalisation, sa maladie dans une démarche spirituelle et pas
obligatoirement religieuse. Nous en verrons les différentes
définitions dans un chapitre suivant.

La personne de confiance, pourgnoi si peu de reconrs ¢

Sur le terrain

[’étude de Gaélle Guyon", sur la personne de confiance
d’une durée de 15 jours dans les bureaux d’accueil
d’admission du CHU de Nancy en avril 2011, donne les

13 G. Guyon, L. Garbacz, A. Baumann, E. Bohl, A. Maheut-Bosser,
H. Coudane, G. Banny, P. Gillois, F. Claudot, « Personne de confiance
et directives anticipées: défaut d’information et de mise en
ceuvre », 2013, http://dx.doi.org. /10.1016/j.revmed.2013.10.331
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résultats suivants : 367 réponses de réponses dont 61,8 %
de femmes. I’age moyen des répondants était 48,7 ans
(écart-type : 15,6).

Plus des trois-quarts des personnes connaissaient la pos-
sibilité de désigner une personne de confiance et faisaient la
distinction entre la personne de confiance et la personne a
prévenir. Les répondants choisissaient majoritairement leur
conjoint (52 %). Ils pensaient que I'avis de la personne de
confiance primait sur celui de la famille ou des proches
(64,7 %) et qu’elle donnait son avis selon les indications
que le patient lui avait donné préalablement (74,8 %).

La majorit¢ des personnes interrogées ne connaissaient
pas la possibilité de rédiger des directives anticipées mais y
¢taient favorables (51,5 %). Elles y inscriraient leurs refus
d’obstination déraisonnable (75,8 %), leurs souhaits/ vo-
lontés quant a la limitation ou larrét des traitements
(53,6 %), l'arrét des traitements actifs en cas de forte pro-
babilité d’'un coma ou d’un état végétatif (52,8 %), et le don
d’organe (50,6 %).

Plus de trois-quarts des patients souhaitaient que ces in-
formations figurent sur leur carte vitale.

En conclusion, les moyens d’expression de la volonté du
patient ne sont pas tous connus par la population générale.
La personne de confiance semble davantage connue de la
population que les directives anticipées. Au lendemain de la
transmission du rapport Sicard sur la fin de vie en France
en décembre 2012, un travail considérable d’information de
la population reste a entreprendre.

Etude menée au sein d’un centre hospitalier auprés du
personnel soignant

Les résultats de I’étude menée au cours du mois de juin
2015 aupres du personnel soignant d’un Centre hospitalier
général (29 réponses, soit 5 médecins, 2 cadres de santé,
11 infirmiere, 4 AS, 2 ASH et 4 administratifs) fait appa-
raitre que :

-62,06 % des personnels connaissent ou ont entendu par-
ler de Particle 1. 1111-6 CSP de la Loi du 4 mars 2002 ;

- 96,55 % savent ce qu’est une personne de confiance ;
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- 75,86 % précisent que cette disposition est proposée
dans leur service ;

- 93,10 % savent qui peut étre désigné comme personne
de confiance ;

-93,10 % font la différence entre personne de confiance et
personne a prévenir ;

- 86,20 % savent qu’elle n’est pas verbale ;

- 89,65 % qu’elle est révocable a tout moment ;

- 31,03 % qu’elle ne s’applique pas dans ces termes pour
les personnes sous tutelle ou curatelle. Les personnes inter-
rogees pensent que la personne de confiance peut en son
nom consentir (34,48 %) refuser de consentir (51,72 %),
consentir un soin (41,37 %), refuser de consentir un soin
(48,27 %), qu'elle ne peut pas exiger un traitement
(68,96 %), a 58,62 % exiger une prise en chatge et 82,75 %
savent qu’elle peut assister aux entretiens médicaux.

Si cette mesure est bien percue dans le milieu médical, il y
a encore un effort a faire pour améliorer cette connais-
sance, des lacunes existent toujours.

Maintenir une relation anthentique avec la personne hospitalisée

La confiance est aussi liée a ’authenticité des liens, des re-
lations entre le soignant et le soigné, car elle est une valeur
essentielle de la rencontre avec I’Autre (dans la relation avec
I’ Autre, 'authenticité en ce qui me concerne, implique natu-
rellement le respect (et tout ce qui en découle) et
Pempathie, c’est-a-dire etre capable de se mettre, autant que
possible, a la place de I’Autre. Je ne suis pas loin de préférer
les termes de respect et d’empathie au détriment du terme
«amour » qui se vide de sa substance, s’il ne comporte pas
au minimum les deux autres termes suscités...). Cet Autre
qui est aussi moi-méme dans notre humanité (par humani-
t¢, nous désignons I'étre vivant « homme » et non « animal »
quelles que soient leurs différences culturelles, religicuses,
ethniques, philosophiques ou autres). De méme, I’humanité
partage des qualites humaines lorsque ’Homme se montre
altruiste et sociable, maitrisé et empathique, digne et res-
Fectueux Il s’agit finalement de la sagesse et de

"accomplissement personnel au sein d’une société qui peut
advenir chez ’lhomme). Les rencontres avec les malades ne
peuvent pas étre faites de « toutes picces »... Il n’y a pas de
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méthode, il faut les rencontrer, comme le demande le
Christ «allez voir les malades » (cf. Evangile selon saint
Matthieu 25, 35).

Ce précepte se retrouve aussi bien dans le judaisme (Vous
voulez jouer a Dieu ? C’est simple, dit le Talmud, et de plus
C’est une mitsva |prescription] : rendez visite aux malades.
Dieu rendit visite a Abraham lorsqu’il était malade. Alors
quand vous le faites, vous faites comme Dieu. En hébreu,
cela s’appelle Bikour Holin) que dans I'Islam (un Hadith du
Messager d’Allah, Mohamed, exhorte les musulmans a
rendre visite aux personnes malades et souffrantes. Hadith
authentique rapj)orte par Al Baraa Ibn Azeb ou il est dit:
« Le Messager d’Allah nous a ordonné sept choses, dont :
visiter les malades... » par Boukhari el Muslim).

Seule la vraie rencontre fraternelle, qui ne juge pas, qui ne
questionne pas, mais qu1 écoute en atfirmant la présence a
I'Autre ct la prise au sérieux de sa parole est authentique.
Cette écoute interhumaine est condition d’événement 2 soi.
Elle est matricielle, elle révéle ’'homme a lui-méme a travers
ses fragilités reconnues. Accompa ner, c’est servir la vérité
de Pautre. Servir sa vérité spirituelle (i)msque c’est croire en
lui par-dela ses actes et souvent par-dela la propre interpré-
tation qu’il porte sur la vie. I accompagnateur est comme le
sourcier, il guette la vie qui ne demande qu’a jaillir. Cette
approche spirituelle fait toucher du doigt le mystere de
toute vie humaine en travail d’humanisation.

Comment ne pas étre authentique dans cette démarche de
présence de Dieu ou d’un proche aupres de lautre ? Ne
nous voilons pas la face, si nous ne sommes pas sinceres, le
malade s’en rendra tres vite compte. On ne peut « jouer un
role » continuellement. A un moment la vérité éclatera, le
masque tombera et nous serons confondus.

Passage d’une relation de 2 a 3 : comment préserver la relation an-
thentique entre le médecin et le patient ¢

Une des réponses pourrait étre par les réflexions menées
grace a la bioéthique (partie de I’éthique apparue, en tant
jue «champ » ou «discipline » nouvelle, dans le courant

es années 1960) suite aux interrogations "relatives au déve-
loppement de la biomédecine et des technosciences.
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Si les interrogations éthiques concernant la médecine ne
sont pas neuves, la bioéthique se distingue de la déontolo-
gie médicale classique, en ce que celle-ci constitue davan-
tage un code éthique fondé par les médecins pour les
médecins.

La bioéthique, au contraire, fait intervenir une pluralité
d’acteurs et cC]le disciplines (outre les médecins, biologistes et
généticiens, les philosophes, juristes, soclologues théolo-
giens, aumoniers, etc.).

Avec ce constat que la « sphere spirituelle a un impact sur
le malade », parce que l'on se pose toujours la question
« Pourquoi moi ? Qu’ai-je fait au bon Dieu ou a un autre
dailleurs ? »

Un travail en commun doit guider les soignants et les re-
présentants des cultes afin de pouvoir poser une analyse
compléte de I'aide que P'on peut offrit au soigné. 1l est tout
a fait « un sujet » et non seulement un « patient », « Il est la
et peut se sentir oublié »"*

Présentation de 'enquéte : le mdmge miéthodologiqne

Premier volet consacré a des entretiens aupres de pet-
sonnes hospitalisées dans un Centre Hospitalier. Un deu-
xieme volet est complété par des analyses de données
propres a 'aumonerie.

Etude menée au sein d’un Centre Hospitalier aupres des patients et
des familles. Grille d’entretiens semi-directifs autonr de la personne de
confiance pour les patients hospitalisés.

Celle-ci est composée de trois parties qui appellent des
réponses relatives a la connaissance de la Loi, aux rapports

soignants/so §nes et le troisicme sur lapport du fait reli-
gieux aupres des patients (voir modele de la grille en annexe

D).
La grille de lecture. Premiére partie : connaissance de la 1oi
11 est indéniable que I'information sur la personne de con-

fiance, sur les directives anticipées soit bien présente au sein
du Centre Hospitalier. Il suffit tout simplement d’ouvrir et

14 Christine Wattiaux, I/ y a quelgu’un dedans, Paris, Editions du Cerf,
2012.
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de lire les informations contenues dans le « livret d’accueil »
remanié.

Est-il Iu ? Nous le verrons dans I’analyse des données ré-
coltées lors de I'enquéte aupres des 10 familles et des 10
patients qui ont acceptés de répondre cette fiche
d’entretien. Nous vous si%nalons que les personnes avaient
déja recu, au moins une fois, la visite de 'aumonier ou de
ses bénévoles, donc nous n’étions pas des personnes in-
connues pour elles lors de ces entretiens.

Les rapports soignants/ soignés

Paul Ricoeur dans Soz-méme comme un Autre au chapitre le
«Soi et la sagesse pratique » précise : « la promesse cesse de
se rattacher a l'unique souct d’intégrité personnelle, pour
entrer dans 'espace d’application de la regle de réciprocité,
et plus précisément de la Reégle d’Or, dans la mesure ou
celle-ci prend en compte la dissymétrie initiale de I’agent et
du patient, avec tous les effets de violence ressortissant de
cette dissymétrie » (p. 309) et plus loin (p. 312) il ajoute :
«Dans les formes de promesses sanctionnées par le droit —
jugement, contrat, etc. -, attente d’un autrut qui compte
sur moi devient, de sa part, un droit d’exiger »..... et plus
loin :

il faut remonter de ces formes de promesses sanctionnées par les
tribunaux a celles ou le lien du moment normatif a la visée éthique
est encore perceptible : «de toi, me dit 'Autre, jattends que tu
tiennes ta parole » ; a toi, je réponds : « tu peux compter sur moi ».
Ce « compter sur » relie le maintien de soi, dans sa teneur morale,
au principe de réciprocité a la classe des actions ou le langage lui-
méme est en jeu en tant qu'institution régissant toutes les formes de
la communauté. Ne pas tenir sa promesse, c’est a la fois trahir
lattente de I'Autre et linstitution qui médiatise la confiance mu-
tuelle des sujets parlants ».

Le rapport soignant/soigné est donc inscrit dans une dé-
marche de confiance, de %esoin, de vulnérabilité du soigné
par rapport au soignant. Il est totalement livré a cet etre
?ui, déontologiquement, a pris des engagements par sa pro-
ession de soutenir, d’aider et de soigner dans la dignite cet
Autre malade.
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L apport du spirituel aupres des patients

Le Christ, dans son texte prophétique sur le Jugement
dernier, aux temps eschatologiques, viendra juger et sanc-
tionner la conduite des hommes d’apres les ceuvres de la
Miséricorde qu’ils auront exercées envers les gens dans le
besoin. « ...j’¢tais malade et vous m’avez visité ... (Mat-
thieu 25, 37). Bt il fprécisera pour les justes : « En vérité, je
le déclare, chaque fois que vous I'avez fait a I'in de ces fplus
petits, qui sont mes fréres, c’est a moi que vous I'avez fait »
(Mt 25, 40).

Saint Paul, dans sa lettre aux Romains, exhorte les chré-
tiens

au nom de la miséricorde de Dieu, a vous offrir vous-mémes en sa-
crifice vivant, saint et agréable a Dieu : ce sera la votre culte spiri-
tuel. Ne vous conformez pas au monde présent, mais soyez
transformés par le renouvellement de votre intelligence, pour dis-
cerner quelle est la volonté de dieu : ce qui est bien, ce qui lui est
agréable, ce qui est parfait.

Et le Pape Francois, dans son annonce pour 'ouverture
de I'année du Jubilé de la Miséricorde le 8 décembre 2015
précise que « celle-ci apparait donc comme I’attachement
profond d’un étre pour un autre et particulicrement de
Dieu pour 'homme. Dans notre vie, Dieu souffre avec
nous, il est bouleversé par nos malheurs, nos souffrances et
notre condition d’homme pécheur ».

L’apport du spirituel peut, ainsi aider, ces personnes hos-

italisées, perdues, déboussolées et qui cherchent, malgré
eurs souffrances, a garder leur dignité de fils et fille de
Dieu. L’aumonier est la pour rappeler par sa présence, que
Dieu est toujours présent aupres d’eux et dans un grand
mouvement d’amout, il nous manifeste sa tendresse, nous
aide dans nos vies, nous témoigne sa miséricorde en nous
pardonnant de nos faiblesses.

Les résultats de 'enquéte : information

Pour les personnes interrogées, la personne de confiance,
est souvent confondue avec la personne a prévenir. Pour
elles, elle est une personne a qui on peut faire confiance,
une personne a qui on peut se confier, carrément avouer
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(comme a un prétre) ses secrets, compter sur elle pour
toutes choses... une personne présente pour moi. Nous
nous apercevons que la dénomination légale de la personne
de confiance n’est pas celui qui vient naturellement a
Pesprit des personnes hospitalisées ou des familles. Lorsque
I'on explique le concept de la personne de confiance, les
réponses deviennent plus précises car elles comprennent
que cette personne, qui n’est pas obligatoirement leur con-
joint ou leur enfant, parlera réellement en leur nom et non
selon les désirs ou croyances de cette personne désignée.
Que celle-ci sera vraiment leur voix, et n’aura pas g’état
d’ame lors des discussions avec les médecins lorsqu’eux-
mémes ne pourront plus affirmer leur propre choix.

Pour ce qui concerne I'information ditfusée auprées des
familles ou des patients, 70 % de ceux-ci ne sont pas au
courant de Pexistence de la Loi du 2 mars 2002 et de son
article, et seulement 35 % de ces personnes connaissent
I'existence de la personne de confiance et a 76 % son utili-
té. En discutant avec elles, I'information est en majorité
donnée par les services, peu lont lu dans le livret
d’accueil... ou 'on trouve ces données. Par contre, 65 % ne
savent pas ce que sont les directives anticipées. Il semble
donc que les familles et les patients sont bien informés par
le Centre Hospitalier de Chalons-en-Champagne, mais que
cet effort doit étre constant afin de limiter le nombre de
personnes non informées, faute de lecture du livret
d’accueil.

En ce qui concerne le comité d’éthique du Centre Hospi-
talier de Chalons-en-Champagne et de son utilité, environ
50 % ne savent pas qu’il existe, 40 % qu’il y en a un et les
10 % restants n’ayant pas d’avis. Quant a son utilité 90 %

ense qu’il peut donner son avis sur certains sujets si on le
ui demande, 5 % ne savent pas et le reste pense qu’on ne le
consulte pas.

Rapports soignants/ soignés

11 est rassurant qu’une majorité des familles et des patients
pensent que leur rapport avec les soignants sont authen-
tique et qu’ils peuvent dire ce qu’ils pensent sans en at-
tendre des retours négatifs a leur encontre (78,50%). La
relation entre le soignant et le soigné est mise en avant dans
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une démarche éthique pour le bien commun de tous. Le
regard que se porte qlun sur 'autre, chacun des participants,
engage une relation qui peut étre chaleureuse comme elle
peut, malheureusement, étre conflictuelle.

Un peu plus de 20 % des personnes hospitalisées ou des
familles ne sent pas dans une démarche de confiance avec
le personnel soignant.

La « peur des représailles » est une réalité dans esprit de
certains patients ou de leur famille « si je me plains trop,
jen subirai les conséquences...» Les médecins sont les
professionnels ?ul recueillent le meilleur suffrage dans le
rapport de confiance (55 %), suivi des infirmieres (45 %),
des AS (15 %) et enfin des ASH (10 %). Le total est supe-
rieur 2 100 car des personnes ont exprimés plusieurs op-
tions.

Nous pouvons en conclure que les personnels, « dans leur
grande majorité », sont bien ccllans la démarche de la « Pro-
messe » comme le précise Paul Ricoeur, puisqu’ils obtien-
nent de trés bons résultats de votes en leur faveur.

Apport du fait religienx aupres des patients

La majorité des personnes savent faire la différence entre
spiritualité et religion (75 %), mais moins entre religion et
religiosité (35 %).

95 % des personnes interrogées précisent qu’elles savent
que les aumoniers sont des agents publics de I'Etat et parmi
clles, 80 % ne pensent pas que le principe de laicité soit
amoindri par cet état de fait. Pour les 20 % restants, leurs
réponses est plutot dans I’absence de sentiment pour cette
interrogation. Une personne a précisé que «si on veut
trouver une contradiction, on peut toujours en trouver... »

Leur présence est admise par tous, 100 % des personnes
ayant accepté de répondre au questionnaire (n’ayant pas
I'avis des personnes ayant refusées de répondre pour x rai-
sons, je suppose que ce pourcentage pourrait étre moins de
type « sovlethue » si elles avaient acceptées d’y répondre)
pensent qu’ils peuvent apporter par ce qu’ils sont, un ré-
confort pour tous les malades, quelles que soient leurs
croyances ou leur non croyance, par leur écoute et leur pré-
sence fraternelle a partit du moment ou ils ne font pas de
prosélytisme et respectent la liberté de pensée de chacun

139



(application de la déclaration Dignitatis humanae (liberté reli-
gieuse) promulguée le 7 décembre 1965 — Vatican II).

Le concept central de la personne de confiance comme tiers dans la
relation ternaire

La répartition des relations entre la personne hospitalisée,
le soignant et la personne de confiance devrait se faire na-
turellement, mais est-ce possible ? Cette personne est donc
désignée par le patient, cela signifie qu’elle est au courant
des valeurs existentielles de celle-ci et qu’elle parle vraiment
en son nom. Cette relation implique un rapport différent
avec le soignant, puisqu’elle exprime ce que dirait norma-
lement le malade et que le soignant ne peut plus ignorer ce
ﬁue désire ce malade. Il devient évident que les trois parties

oivent trouver un consensus, que l’'on ne peut imposer
une solution, mais la proposer pour le bien du malade qui
lui fait confiance dans son représentant face a la_machine
hospitaliere soignante... Il est nécessaire de prioriser la
volonté du malade, en faisant en sorte que la personne de
confiance soit vraiment son substitut, dans les pratiques du
monde médical, que lorsque l'on s’adresse a elle, cest
comme si on s’adressait vraiment et directement au patient,
puisqu’elle en exprime la volonté en permettant ainsi de
garder ainsi les valeurs de ce dernier. Tout cela ne peut
fonctionner que par une alchimie entre les trois poles qui se
parlent, qui discernent et qui décident.

Le tiers peut-il étre un anmonier 2 St out, pourquoi ¢

Le role de 'aumonier peut aussi permettre un discerne-
ment tant aupres du malade, de la famille que du personnel
soignant, Est-il une personne de confiance ? Un parent ?
Un proche

Il peut-étre une personne de confiance, s’il a pu établir ce
lien avec I’Autre. Paul Ricoeur nous apprend qu’il faut donc
une morale qui soit attentive a I’Autre, en tant qu’il est
autre, que s’estimer soi-méme, c’est se considérer « comme
un autre parmi les autres ». Ce qui nous rapproche de la
doctrine chrétienne. Cet Autre qui est le Christ en chaque
homme. Un parent ? Oui, mais aurait-il le méme discerne-
ment ? Les liens famlhaux donc émotionnels, pouvant obs-
curcir son raisonnement, car il a beau étre ministre d’Eglise,
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il a tout autant de mal a se séparer des siens ! Il est fait du
méme bois que tous les autres humains et c’est bien ainsi.
Oui, il peut devenir personne de confiance, surtout non
lié par les liens du sang, car proche de certains patients si il
a pu ¢établir un authentique lien de fraternité avec eux.
Son rdle, dans sa mission fraternelle, est expliqué dans les
annexes jointes.

Personne de confiance

Mais revenons sur la problématique de la personne de
confiance. Elle est présente pour témoigner de 'espérance
du patient. Rappeler qu’il est un étre humain a part enticre
et pas seulement un cas a traiter, a soigner. I’humanité de
I’'homme doit toujours étre mise en avant afin d’en respec-
ter sa dignité intrinseque. Mais il n’est pas interdit de se
poser la question de qu’est-ce qu'un homme ?

Dans son questionnement, Descartes conforte I'idée, la
conception, que ’homme n’est pas qu'un amas de muscle,
de veines, d’organes divers, mats un étre ayant besoin de
transcendance :

Suis-je un homme ? Une ame ? Tous ces termes flous ne peuvent
étre retenus : qu’est-ce qu’un homme ? Un animal raisonnable,
comme le définit Aristote et les scolastiques ? Qu’est-ce qu’une
ame ? Ne serais-je pas plutot quune simple ame, aussi un corps ?
En fait, il faut revenir a la vérité indubitable du « je pense ». Tout ce
que l'on peut dire de certain sur moi-méme, c’est que je ne suis,
précisément parlant, qu'une chose qui pense. On peut donc aussi
admettre une quantité d’autres vérités a propos du moi, a partir de
cet attribut essentiel, la pensée, qui définit le moi : qu’est-ce qu’une
chose qui pense ? C’est une chose qui doute, qui entend, qui con-
coit, qui affirme, qui nie, qui veut, qui ne veut pas, qui imagine aus-
si, et qui sent.

L’homme n’est pas qu’un étre animal comme le reste de la
Création, mais un étre ayant besoin de spiritualité, qui tend
vers la transcendance. Celle-ci pouvant s’exprimer aussi
bien par des signes religieux que non religieux. Ils doivent
étre pris en considération lorsque 'on soigne un malade,
afin d’interagir sur tout son étre. La guérison ne dépend pas
des ceuvres humaines.
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Et pour un aumonier, quelle que soit sa « chapelle », il est
évident que I'accompagnement spirituel (et pas seulement
religieux) qu’il peut apporter est un véritable engagement
qui doit dépasser le prosélytisme afin de voir un frere « bu-
main » qui souffre et qu’il a le devoir d’assister par une pré-
sence ?raternelle, quelle que soit sa croyance ou sa non
croyance !

Conclusion

L’institution de la personne de confiance dans le proces-
sus de décision de P'avenir des patients est une avancée con-
sidérable dans les relations soignés/soignants au sein du
monde médical. Enfin, le patient n’est plus tributaire des
décisions unilatérales des professionnels de la santé,
puisqu’il peut désigner une personne pour le représenter et
dire en quoi il croit, en quoi il veut ou non vivre.

Il semble aussi que nous ne pouvons pas ignorer les be-
soins spirituels et/ou religieux des patients, et/ou de leurs
familles, sans oublier les questions existentielles que peu-
vent se poser les soignants.

Il n’est donc pas question d’opposer telle ou telle catégo-
rie de personnes du fait de leur appartenance profession-
nelle ou cultuelle. Nous sommes « condamnés a auvrer
ensemble » pour le bien de toutes les personnes qui nous sont
confiées. Cela est encore plus explicite lorsque ’on aborde
la fin de vie, en se posant la question de comment per-
mettre la libération d’une parole sur le bilan de toute une
vie passée et sur le sens a donner aux derniers moments
restant a vivre, tout en respectant et prenant en compte ses
opinions, ses croyances, ses désirs, sa spiritualité.

Dans une déclaration, fin janvier 2015, un groupe de tra-
vail, sur le théme de la fin de vie, de la conférence des
éveques de France, concluait de la maniére suivante :

Pour les croyants en Dieu, comme pour les chercheurs d’infini,
cette ultime étape n’est pas un non-sens mais une autre rencontre.
Dans le respect de nos libertés, Dieu, le maitre de la vie, nous con-
vie a prendre soin les uns des autres par 'amour et la tendresse, par
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un accompagnement ajusté et fraternel, digne de la grandeur inouie
de tout étre humain qui s’en va vers son éternité.!

En outre, nous pouvons aussi nous poser la question de la
présence d’un aumonier dans les centres hospitaliers tels

u’ils existent aujourd’hui. N’oublions Fas que la présence
ge ceux-ci provient du fait que depuis la création des hos-
pices, des asiles par les congrégations religieuses la mission
était plus ’hébergement jusqu’a la fin de vie 3 e la guérison
et qu’il était nécessaire d’avoir un membre du clergé pour
aider ces personnes avant leur grand départ pour un
« monde (dit) meilleur ».

Les moyens techniques n’étaient pas les mémes que de
nos jours. Nous pouvons en remercier les sc1ent1ﬁques

De nos jours, suite a ces progres scientifiques, I’accent est
mis dans les centres hospitaliers sur les soins et un héber-
gement le plus court possible... Ce qui améne les aumo-
niers a ne plus voir et suivre autant de personnes que jadis,
sauf dans les établissements d’hébergement pour personnes
agées dépendantes (EHPAD).

Devrons-nous penser notre présence autrement? FEtre
Elus une aumonerie « mobile » pour les personnes en ayant

esoin, mais chez eux, en liaison avec les services évangé-
liques des malades (SEM) ? Devons-nous prendre exemple
sur les « équipes mobiles de soins palliatifs » pour toutes les
personnes qui sont et seront concernées par les hospitalisa-
tions a domicile (HAD) ?

Il me semble que nous aurons a nous poser cette question
dans Pavenir.
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ANNEXE 1

Grille d’entretien avec les familles et les patients

Avez-vous entendu parler de la Loi du 4 mars 2002 ? oul NON
En connaissez-vous l'article L 1111-6 ? oul NON
Savez-vous ce qu'est une personne de confiance ? oul NON
Savgz-vous que vous pouvez désigner une personne de oul NON
confiance ?
Distinguez-vous la différence entre une personne de

. N Ooul NON
confiance et une personne a prévenir ?
Cette désignation peut-elle étre verbale ? oul NON
Peut-elle étre révocable a tout moment ? oul NON

Qui désigneriez-vous comme personne de confiance ?
(un seul choix)

votre conjoint

la personne avec qui
vOus vivez maritale-
ment

la personne avec qui
vous étes pacsée

votre fils/fille

votre pére, mére

votre frére/soeur

un autre membre de
votre famille

votre médecin traitant

un ami (e) proche

autre : précisez
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Pensez-vous que l'avis de votre personne de confiance
prime sur celui de votre famille ou de vos plus proches ?

oul

NON

Selon vous une personne de confiance donne son avis :

* comme pour elle ?

oul

NON

* selon les indications que le patient lui a donné ou a
défaut en réfléchissant a ce que le patient aurait proba-
blement souhaité ?

oul

NON

Si vous étiez désigné comme personne de confiance,
seriez-vous susceptible de prendre en compte 'avis
donné par le médecin de continuer ou de limiter les
traitements au risque de modifier la volonté du patient ?

oul

NON

Avez-vous entendu parler des directives anticipées ?

oul

NON

Pensez-vous que la dimension éthique permet aux
soignants de soutenir la dimension humaine de leurs
engagements ?

oul

NON

Pensez-vous, qu'outre la religion, la philosophie permet
aux soignants de mieux appréhender I'éthique de leur
engagement professionnel ?

oul

NON

Savez-vous s'il y a un comité d'éthique au sein de cet
hépital ?

oul

NON

Pensez-vous que ce comité peut étre amené a donner
son avis dans certains cas bien particulier (fin de vie) ?

oul

NON

Croyez-vous que I'on peut penser 'éthique en commu-
nion avec la spiritualité sans instrumentaliser 'une au
détriment de l'autre ?

oul

NON

Pensez-vous que les rapports entre les soignants et les
soignés sont authentiquement vrais ?

oul

NON

Vos relations avec les soignants sont-elles empreintes
de valeurs de confiance avec eux ?

oul

NON

* si oui, vous pouvez leur dire ce que vous pensez sans
risquer des désagréments pour vous ou les votres ?

oul

NON
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* si non, vous avez peur de retour négatif contre vous ou

les votres ? oul NON
En regle générale, pensez-vous que les soignants sont oul NON
vraiment au service des malades ?

Pensez-vous que la trés grande majorité des soignants oul NON
ont en téte la déontologie de leur mission ?

Les aumédniers par leur mission sont a |'écoute des

malades, pensez-vous qu'il en soit de méme pour les oul NON
soignants ?

Recevez-vous les informations nécessaires pour com- oul NON
prendre votre état lors de la visite des soignants ?

* si oui, vous pensez qu'ils sont proches de vous par ce oul NON
rapport basé sur la confiance ?

* si non, estimez-vous que vous n’étes pergu que oul NON
comme une « chose » a réparer ?

Vous pensez étre plus libres pour vous exprimer avec

* médecin Ooul

* infirmiére oul

* aide-soignante oul

* aide service hospitalier oul
Pensez-vous que la spiritualité est affaire de religion ? | OUI NON
Faites-vous une différence entre spiritualité et religion ? | OUI NON
Et entre religion et religiosité ? oul NON
Selon vous les aumdniers sont-ils des personnels a part oul NON

entiére de I'ndpital (agent public) ?
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* si oui, pensez-vous qu'il y peut y avoir une contradic-

tion par leur présence avec le principe de la laicité de la | OUI NON
République (loi de séparation de I'Eglise et de I'Etat) ?

* si non, pensez-vous qu'ils ont tout de méme leur place

aupres des malades ? oul NON
Pensez-vous que les valeurs religieuses (foi, fraternité)

véhiculées par les aumdniers peuvent apporter un ré- oul NON

confort aux malades ?
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« L’éthique comme rempart contre la
maltraitance »
De I'évolution des représentations sociales
de la vieillesse pour une prise en soin
éthique de nos ainés en institution

Catherine Thomas

Lundi 16h.

Jentre pour la premicre fois dans un Etablissement
d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
(EHPAD), communément appelé Maison de retraite. Les

ortes automatiques s’ouvrent a mon approche, le hall est
umineux et s’ouvre sur un grand jardin. Quelques per-
sonnes sont attablées devant des jeux de société, la plupart
accompagnées par des membres de leur famille ou par des
bénévoles de 'association ceuvrant au sein de la Maison.
Une dame déambule en criant par intermittence ; je ne
comprends pas les propos qu’elle tient. J’apprendrais par la
suite qu’elle s’exprime en serbe, sa langue maternelle.

Mon parcours professionnel, essentiellement sanitaire, ne
m’avait pas Eréparée a cocher la case « EHPAD » et comme
beaucoup d’autres personnes, soignants ou non, j’étais
pleine d’a priori face a la population accueillie dans ces
structures. Ma plus grande surprise ce jour-la a été de cons-
tater que « ga ne sentait pas le vienx » et que 'odeur qui éma-
nait de 'endroit était plutot agréable.

Depuis cette premicre rencontre avec le monde médico-
social, j’ai appris a apprivoiser la vieillesse et tout particulie-
rement la vieillesse démente. Je suis conquise par ces per-
sonnes qui ont tant de choses a partager et encore a vivre...
Si elles le souhaitent.

Les maisons de retraite accueillent une population diversi-
fiéce dont le parcours de vie et Ihistoire de famille sont
propres a chacun. Pour comprendre, quelques tranches de
vie partagées...

Un jour de printemps, devant les grandes baies vitrées ou
rentre la lumiere du soleil, Monsieur Céline, les yeux rougis
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par la tristesse, évoque la promesse qu’il avait faite a sa
mere il y a quelques années déja : « Je lui avais promis que
jamais elle n’irait en maison de retraite, je lui avais promis...
Mais je ne peux pas m’occuper d’elle, vous comprenez ?
Vous comprenez ? Clest trop lourd... »

Cet autre jour se présente Madame Amélie. Agée
d’environ 80 ans, nous voyons tout de suite qu’elle aime
prendre soin d’elle. Bien habillée, elle sort de chez le coif-
feur et use de son téléphone portable. Pour elle qui est
autonome, la maison de retraite représente la fin de Ia soli-
tude et de 'ennui : elle va pouvoir s’occuper avec les anima-
tions et les sorties proposées et se faire des amies de son
age...

Quant a Monsieur David, c’est sa femme atteinte de la
maladie d’Alzheimer qu’il vient visiter chaque jour et faire
manger chaque soir, au prix de sa propre santé. Sa femme
chérie qui ne le reconnait pas toujours et de moins en
moins souvent, et qui parfois lui préfere son ours en pe-
luche qu’elle promene de chambre en chambre en parlant
aux autres résidents dans un langage devenu pour nous et
pour eux incompréhensible...

Nous voici a présent devant la chambre de Madame The-
resa. Cette dame, démente et grabataire, ne peut plus quit-
ter son lit. Ses filles lui rendent visite mais de moins en
moins souvent et de moins en moins longtemps. Son entrée
en EHPAD s’est faite afin qu’elle soit en sécurité. En effet,
son domicile, une maison a étage, n’était plus adaptées a ses
possibilités cognitives et physiques ; par ailleurs, elle refusait
toute aide extérieure et ses deux filles, souhaitant respecter
la volonté de leur mere, 'ont accompagnée et aidée jusqu’a
I’épuisement.

Quant a cette dame de 90 ans, Roberte, encore relative-
ment autonome dans ses déplacements, ses filles, par
crainte d’'un refus et sous le coup d’une culpabilité sous-
jacente, lui ont seulement dit qu’elle venait en convales-
cence quelques semaines et qu’elle rentrerait ensuite chez
elle. Elles se sont ensuite éclipsées, pensant rendre les
choses plus faciles. Malheureusement, Roberte s’est révol-
tée et cette révolte s’est manifestée par des actes de vio-
lence envers les soignants, mais aussi envers certains
résidents. Elle a ensuite refusé de s’alimenter pendant plu-
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sieurs jours. Désormais, elle ne marche plus et est de plus
en plus dépendante chaque jour.

Ces quelques moments de vie permettent de toucher du
doigt la réalité de la population accueillie dans ces établis-
sements d’hébergement qui se veulent étre des lieux de vie.
Malheureusement, les médias mettent en exergue, non pas
les points positifs de ces établissements, mais bien les diffi-
cultés de prise en soins.

11 est indéniable que de nombreux soignants exercant en
EHPAD possedent des qualités humaines et profession-
nelles, mais les professionnels déplorent tout d’abord le
manque de temps pour une prise en soin de la personne
agée puis la problématique du travail en équipe qui voit se
confronter des valeurs différentes et parfois incompatibles.
Ils se retrouvent partagés entre leurs valeurs soignantes, les
problemes de communication et la charge de travail a as-
sumer. Ils sont de plus en plus sollicités pour répondre a
des situations difficiles et complexes avec le sentiment de
ne plus pouvoir faire face, ce qui engendre chez eux une
insatisfaction grandissante. Pour autant, des dérivent appa-
raissent et mettent a mal nos valeurs soignantes. Le soi-
gnant est-il en train de perdre son humanité ? Le soignant
ne veut-il plus ou ne peut-il plus ? La conscience profes-
sionnelle existe-t-elle encore ? Quels sont les facteurs qui
influencent cette démotivation, au sens de l'intérét porté a
autrui ? Pourquoi le résident n’est-il pas percu comme une
]Eersonne, mats comme un objet de soin, parfois ? La con-

rontation a ce qui pourrait devenir notre réalité person-
nelle est-elle trop difficilement supportable pour certains ?
Avons-nous réellement conscience de I’épreuve que traver-
sent nos ainés lorsqu’ils quittent leur domicile pour ce qui
sera leur derniere demeure ?

Afin  de comprendre au mieux les enjeux de
I'institutionnalisation des personnes agées, dépendantes
et/ou démentes et des difficultés qu’entrainent la recherche
de lefficience (rationalisation des moyens humains et maté-
riels par rapport au taux d’occupation) et la prise en soins
de personnes de plus en plus vieillissantes et dépendantes,
nous allons définir notre sujet de recherche en débutant par
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le cadre législatif et éthique de 'accompagnement des per-
sonnes et notamment des personnes agées en institution.

Nous poserons ensuite le cadre conceptuel de notre ques-
tion de recherche en déterminant les représentations so-
ciales de la personne agée afin d’établir la place qu’elle
détient aujourd’hui dans notre société, pour aborder ensuite
logiquement les concepts de maltraitance, bienveillance et
bientraitance d’un point de vue ph1losoph1que et juridique.

Apres avoir établi la problématique, nous poursuivrons
par la validation de notre hypothese. Nous expliquerons
notre méthode de recherche puis nous analyserons les don-
nées extraites de I'analyse des réponses aux questionnaires
retournés par les personnes sondées.

Le cadre législatif et éthique

Loi du 2 janvier 2002 pour le sectenr médicosocial

La loi du 2 Janvier 2002 réaménage le secteur social et
médico-social en palliant aux insuffisances de la loi du 1975
- 535 en adoptant le principe directeur suivant : articuler
harmonieusement I'innovation sociale et médico-sociale par
une diversification de loffre et la promotion du droit des
usagers avec les procédures de pilotage du dispositif, plus
transparentes et rigoureuses, en rénovant la séquence et le
lien entre la planification, la programmation, I’allocation de

ressources, I’évaluation et la coordination. Article 1..116-1
du Code de Santé Publique :

L’action sociale tend a promouvoir dans un cadre interministériel,
lautonomie et la protection des personnes, la cohésion sociale,
I’exercice de la citoyenneté, a prévenir les exclusions et a en corriger
les effets. Elle repose sur une évaluation continue des besoins et des
attentes des membres de tous les groupes sociaux, en particulier des
personnes handicapés et des personnes agées, des personnes et des
familles vulnérables, en situation de précarité ou de pauvreté, et sur
la mise a leur disposition de prestations en espéces ou en nature.

La loi se décline en quatre axes :
1. Affirmer et promouvoir les droits des bénéficiaires et
de leur entourage, affirmer le droit des usagers sous
I'angle d’une meilleure reconnaissance du sujet citoyen,
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en définissant les droits et libertés individuels des usa-
gers des secteurs sociaux et médicosociaux.
2. Elargir les missions de I'action sociale et médicoso-
ciale et diversifier les interventions des établissements et
services concernés ; caractériser les grands principes
d’action sociale et médicosociale et mettre 1’accent sur
les deux principes qui doivent guider P'action : le respect
de I’égale dignité de tous et I'acces équitable sur tout le
territoire.
3. Améliorer les procédures techniques de pilotage du
dispositif, renforcer la régulation et la coopération des
décideurs et des acteurs, et avoir une organisation plus
transparente de leurs relations avec les opérateurs.
4. Soumettre a une procédure d’évaluation tous les éta-
blissements et services. Ils doivent pratiquer une auto-
évaluation tous les cinq ans et une évaluation externe
tous les sept ans.
Elle reconnait aux usagers des droits fondamentaux : res-
ect de la dignité, intégrité, vie privée, intimité, sécurité,
ibre choix entre les prestations : domicile / établissement,
prise en charge ou accompagnement individualisé et de
ualité respectant un consentement éclairé, confidentialité
ges données concernant l'usager, acces a l'information,
information sur les droits fondamentaux et voies de re-
cours, participation directe au projet d’accueil et
d’accompagnement. Elle détermine avec précision leurs
modalités §’exercice : le livret d’accuell, la charte des droits
et des Libertés, le contrat de sé€jour, le médiateur, le regle-
ment de fonctionnement de ’établissement ou du service,
le projet d’établissement, le Conseil de la Vie Sociale ou
autre forme de participation des usagers.

Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité
du systeme de santé

Elle reconnait, dans son Titre II - Démocratie sanitaire,
chapitre 1 et 2 - les droits et responsabilités suivants :
Chapitre 1 : Droits de la personne
- a la protection de la santé ;
- au respect de la dignité ;
- au respect de la vie privée et au secret des informa-
tions ;
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- a recevoir des soins les plus appropriés et traitements
dont Pefficacité est reconnue ;
- a recevoir des soins visant a soulager la douleur.
Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les
moyens pour assurer une vie digne jusqu’a la mort.
Chapitre 2 : Droits et responsabilités des usagers (patients
et résidents)
- obligation de respecter la volonté du patient ;
- obligation de consentement libre et éclairé avant tout
acte médical ou traitement (consentement révocable a
tout moment) :
- si impossibilité d’exprimer sa volonté : obligation de
consulter la personne de confiance avant tout acte ou
traitement.

Projet de loi relatif a 'adaptation de la société an vieillissement

Ce texte législatif, et c’est une premiere, propose
d’aborder la double dimension du bien vieillir et de la pro-
tection des plus vulnérables. I’ambition qu’il porte est
d’antlclper les conséquences du vieillissement de la popula—
tion et d’inscrire cette période de vie dans un parcours ré-
pondant le plus posmgle aux attentes des personnes en
maticre de logement, de transports, d’accompagnement et
de soins en cas de perte d’autonomie, de vie sociale et ci-
toyenne... et en termes d’amélioration de la prise en charge
des personnes en terme d’autonomie : réaffirmer les droits
et li%ertés des agés, assurer l'accessibilité financiere des
prestations, faire des métiers de lautonomie une filiere
d’avenir, améliorer I'information et 1’accés aux droits des
agés et de leurs familles, soutenir les proches aidants et ai-
dants familiaux, renforcer la participation des 4gés a la
construction des politiques publiques qui les concernent et
faire de Iage un atout pour la croissance économique et
I’emploi.

Cirenlaire DHOS du 15 juillet 2009.

La présente circulaire relative aux axes et actions de for-
mation prioritaires a pour but de donner des orientations
déterminées par le ministére chargé de la santé pour la
formation continue des personnels des établissements rele-
vant de la fonction publique hospitaliere. La plupart de ces
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orientations se fondent sur des politiques de santé publique
dont certaines ont un caractére pluriannuel.'

ACTION DE FORMATION NATIONALE 2010

Intitulé

Formation bientraitance en institution

Contexte

Plan de développement de la bientraitance et de renforcement de la
lutte contre la maltraitance du 14 mars 2007 ;

Instruction DGAS/2A/2007/112 du 22 mars 2007 relative au déve-
loppement de la bientraitance et au renforcement de la politique de
lutte contre la maltraitance

Recommandation de 'ANESM « La bientraitance : définition et re-
péres pour la mise en ceuvre — septembre 2008

Opération Bientraitance du Secrétariat d’Etat a la Solidarité du 16
octobre 2008

La démarche de bientraitance s'inscrit dans le cadre plus général
d'évaluation et d’'amélioration de la qualité de vie des personnes
accueillies dans les établissements et services sociaux et médico-
SOCiauXx.

Objectifs
dela
formation

L'objectif est d’'accompagner les établissements dans le déploiement
d’'une culture et d’'une dynamique de bientraitance.

Le déploiement de cette culture nécessite une appropriation de la
démarche par les équipes de direction et d’encadrement intermé-
diaire des établissements ainsi qu'un accompagnement des profes-
sionnels intervenant au quotidien dans la prise en charge des
résidents.

L http:/ /www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/circulaire_215_100709.pdf
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Contenu Il est souhaité que la formation s’articule autour de trois axes qui
constituent des orientations générales : connaissances, savoir-étre
et savoir-faire.

Cette formation ayant pour objectif I'appropriation par I'ensemble de
linstitution de cette dynamique de bientraitance, il conviendra
d’adapter son contenu en fonction des catégories professionnelles
formées.

1 — Les personnes dépendantes : comprendre la dépendance et ses
manifestations

— savoir et comprendre

les origines et les causes de la dépendance

comprendre les différents troubles et symptomes

identifier la forme et le degré du retentissement de la dépendance
sur l'autonomie des personnes

2 - La bientraitance

— savoir et pouvoir étre

le concept de bientraitance

les repéres pour la mise en ceuvre de la démarche : la recommanda-
tion « Bientraitance » et le questionnaire d’auto-évaluation de
TANESM (+ trousse « Bientraitance » Mobiqual)

la diffusion de la dynamique au sein de I'établissement.

Circnlaire DGCS du 20 février 2014

Cette circulaire est relative au renforcement de la lutte
contre la maltraitance et au développement de la bientrai-
tance des personnes agées et des personnes handicapées
dans les établissements et services médico-sociaux relevant
de la compétence des ARS :

Tout acte de maltraitance est intolérable, d’autant plus lorsqu’il est
commis a I'encontre d’une personne fragile (personne agée dépen-
dante, personne handicapée), accompagnée en établissement ou en
service médico-social, trés souvent hésitante a se défendre ou a dé-
noncer la situation dont elle est victime par crainte notamment de
représailles. Il appartient dés lors a I’'Etat, de veiller a ce que la pro-
tection des personnes vulnérables soit garantie par ’ensemble des
acteurs de leur prise en charge, ainsi qu’a 'organisation de la révéla-
tion des faits ou situations de maltraitance et a la prévention des
risques de maltraitance, par le développement de bonnes pratiques
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professionnelles. Il Iui appartient de renforcer les controles,
d’accompagner les structures dans la mise en ceuvre d’une politique
active de bientraitance faisant évoluer les postures et pratiques pro-
fessionnelles et, le cas échéant, de sanctionner tout acte grave de
maltraitance ou tout dysfonctionnement impactant la qualité de la
prise en charge et le respect des personnes accueillies. Aussi, la lutte
contre la maltraitance des personnes agées et des personnes handi-
capées, engagée depuis le début des années 2000, constitue I'une des
priorités de la politique menée par le Gouvernement. Elle se carac-
térise par une diversité de dispositifs dont la mise en ceuvre repose
en grande partie, depuis 2010, sur ’engagement et le dynamisme des
Agences régionales de santé. Par ailleurs, la ministre des affaires so-
ciales et de la santé et les ministres en charge des personnes agées et
de lautonomie, des personnes handicapées et de la lutte contre
I’exclusion, ont souhaité, avec la création du Comité national pour
la bientraitance et les droits des personnes agées et des personnes
handicapées, le 12 février 2013, engager un travail ambiticux de
promotion de la bientraitance pour garantir le respect des droits de
ces personnes vulnérables tout en renforgant les signalements. Pour
mémoire, la politique nationale est actuellement organisée autour de
quatre axes prioritaires : améliorer la détection, la révélation, et le
traitement des faits de maltraitance, améliorer la connaissance du
phénomene de la maltraitance ; renforcer le controle et
I’accompagnement des établissements et services médico-sociaux ;
développer une dynamique de bientraitance dans le secteur médico-
social. La présente circulaire précise dans sa premicre partie les axes
relatifs au renforcement de la détection et de la divulgation des si-
tuations de maltraitance. La deuxi¢me partie porte sur le renforce-
ment des controles dans les établissements, et la troisieme partie
rappelle les dispositifs et outils de soutien et d’appui a la qualité que
vous pouvez mettre en ceuvre dans vos  missions
d’accompagnement des établissements relevant de votre autorité.

L’enquéte

Les représentations sociales

Le terme « représentation sociale » est un vocable géné-
rique regroupant des notions ayant trait a différents univers
de pensée comme la psychologie sociale, les sciences hu-
maines, ’histoire des religions et de la science, etc.
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Inventé en 1898 par Emile Durkheim, le concept des re-
présentations sociales est ainsi défini :

Elles imposent a 'individu des manieres de penser et d’agir, et se
matérialise dans les institutions sociales au moyen de régles sociales,
morales et juridiques [...] Elles vont fournir des notions prétes a
Pemploi et un systeme de relations entre ces notions permettant
aussi Pinterprétation, ’explication et la prédiction.?

Cette notion est reprise et développée en 1961 par Serge
Moscovici : « Les représentations sont des formes de savoir
naif, destinées a organiser les conduites et orienter les
communications’ » et d’apres Jean Claude Abric, elles sont
structurées a la maniére d’'un atome, autour d’un noyau
central déterminant sa signification et son organisation et
d’éléments périphériques permettant son adaptation aux
variations sociétales. Elles ont quatre fonctions: un code
commun, une orientation des conduites, une justification et
une identification. G. Marchand compléte ainsi :

Les représentations sociales ne sont pas figées, elles évoluent,
s’enrichissent ou s’atténuent [...] comme un reflet de la société.*

Elles composent ainsi avec des positionnements idéolo-
giques qui traduisent I'appartenance a un groupe identitaire
et identifié et définissent des relations intergroupes dans
une altérité responsable.

De la personne dgée

La représentation de la vieillesse a traversé les ages et les
cultures, en passant tour a tour d’une connotation positive a
une considération négative, et inversement :

Elle varie entre une image positive associée a une retraite anonyme
de temps libre, de voyage, de sagesse et une image négative liée au
grand age, a la dépendance, a la dégradation et a la mort.’

2 Michele Jouet-Le Pors, La théorie des représentations sociales, disponible en
ligne ligne a partir de : www.cadredesante.com

3 Ibid.

4 Gilles Marchand., « Représentations sociales : I'abécédaire de sciences
humaines », Sciences Humaines, 2002, n° 38.
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Pour Cicéron, elle est un pharmakon (ce qui, en grec an-
cien, désigne a la fois le remede, le poison, et le bouc-
émissaire) : « a chacun de décider, selon ses possibilités, si
elle est un remede ou un poison», mais il réfute
I'interdépendance avec la mort car « ’heure de la mort est
incertaine pour tous et surtout la mort n’est pas le privilege
de la vieillesse® ».

Ainsi Pétrarque, pocte et humaniste italien du XIV* siecle
s’exprime en ces mots pour définir la relation qu’il entre-
tient avec le fait de vivre et donc, de vieillir :

Mes traits ont changé et la vive lumiere de mes yeux s’est voilée
d’un nuage, triste dit-on, mais, selon mon sentiment, joyeux. Mes
cheveux qui se raréfient, ma peau plus rugueuse et la neige qui blan-
chit toute ma téte annoncent que I’hiver de ma vie est bien la.
Grices en soient rendues a Celui qui nous observe et nous gou-
verne de Paube au crépuscule et de 'enfance a la vieillesse, pour
moi en cet état je sens non seulement que ma vigueur intellectuelle
a augmenté mais aussi que ma résistance physique pout les études
habituelles et les actions nobles n’a nullement diminué.”

Au XVIII® siecle, dans Pensées diverses (1717-1755), Mon-
tesquieu évoque la sagesse de la vieille personne par ces
mots : « Les vieillards qui ont étudié¢ dans leur jeunesse
n’ont besoin que de se ressouvenir et non d’apprendre ».

Plus proche de nous, en 1995, Mike Featherstone et Mike
Hepworth avancent que deux éléments caractérisent la
construction du vieillissement positif dans la littérature :
« Premierement, il s’agit de critiquer 'idée recue selon la-

uelle le vieillissement est une maladie. Deuxiémement, il
aut élaborer de nouvelles normes de comportement lié a
I'age et des rites de passage pour sortir de la conception

5 Maryse Copin, La faible attractivité des secteurs de personnes dgées - Quelles
stratégies pour le Directenr de Soins ¢, Mémoire, Rennes, EHESP, 2007.

6 Jean-Paul Resweber, Le réve cicéronien d’une henrense vieillesse, disponible
en ligne a partir de : https://leportique.revues.org/1863.

" Yves Sauveur, Les représentations médiatiques de la vieillesse dans la société
[frangaise contemporaine : ambiguité des disconrs et réalités sociales, These de
Doctorat, Université de Bourgogne, 2011, p. 77.
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traditionnelle et contestable d’une vieillesse amorphe et
indifférenciée® * ».
Mais, le plus souvent,
La vieillesse a |[...] une image dévalorisée, notamment dans les civi-
lisations éprises de beauté physique, a 'image de la Grece antique
ou de la Renaissance. Elle serait, [...], le temps de la laideur et la
préfiguration physique de la mort, Ronsard et Du Bellay la rejetant
ainsi comme « répugnante et honteuse ». [...] la description des
«vieillards » n’est le plus souvent guere flatteuse sur le plan moral
comme en témoigne la figure du « barbon » pour les hommes, ou
de la « vieille sorciére » pour les femmes.!”

Au Moyen Orient ancien, le premier texte connu consacté a la vieil-
lesse en fait un sombre tableau. Ecrit vers 2450 avant J.-C. par
Ptah-Hotep, vizir du pharaon Tzezi, de la Veme dynastie : comme
est pénible la fin d’un vieillard ! 11 s’affaiblit chaque jour ; sa vue
baisse, ses oreilles deviennent sourdes ; sa force décline ; son cceur
n’a plus de repos ; sa bouche devient silencieuse et ne parle point.
Ses facultés intellectuelles diminuent et il lui devient impossible de
se rappeler aujourd’hui ce que fut hier. Tous ses os sont doulou-
reux. Les occupations auxquelles on s’adonnait naguere avec plaisir
ne s’accomplissent plus qu’avec peine et le sens du gott disparait.

8 Malcom Johnson., « La conception de la vieillesse dans les théories
gérontologiques », Retraite et société, 2001, vol. 3, n° 34, p. 51-67.

9 Mike Hepworth a eu un impact majeur sur le développement de la
gérontologie. En particulier, grice a sa collaboration avec Mike
Featherstone, il a établi une compréhension généralisée que le
vieillissement est non seulement un processus socio-psycho-biologique,
mais aussi un phénomene culturo-historique qui est au cceur de la facon
dont nous pensons le cours de nos vies individuelles In patticular,
through his long collaboration with Mike Featherstone and, more
recently, with Andrew Blaikie, he has established a widespread
understanding that ageing is not just a socio-psycho-biological process
but also a cultural-historical phenomenon that is central to how we
think about life and the course of our individual lives.

10 Avis adopté par le Conseil économique et social au cours de sa
séance du 23 mai 2001, La vieillesse, p. 14.
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La vieillesse est le pire des malheurs qui puisse affliger un homme.
Le nez se bouche et on ne peut plus rien sentir.!!

Edgar Morin, quant a lui, I’énonce de cette maniere :

Je commencerai par en opposer deux [images], celle du patriarche et
celle du « p’tit vieux ». La premicre est ancienne, traditionnelle et
liée a I'idée de famille élargie, presque de tribu. Le patriarche évoque
la sagesse, I'autorité, la noblesse méme, c’est une image fortement
valorisée. Par opposition, I'image du « p’tit vieux » est extrémement
dévaluée. Cest le croulant ridicule, inadapté a Paccélération des
changements techniques, et qui, en 1939, mene la guerre comme on
la faisait en 1914. Dans cette perspective, vieillir devient un handi-
cap.!?

Pour Charles-Julien Lioult de Chénedollé (1769-1833), la
vieillesse se traduit ainsi :

Vieillard, n’espere plus d’exciter aucune sympathie dans le cceur
d’un homme ! la coupe de la bienveillance est tarie pour toi ; la ten-
dresse, I'affection, la douce et compatissante amitié, se sont retirées
devant tes rides et tes cheveux blancs.!?

Et pour Marie De Hennezel,

Les gens ont peur de vieillir parce qu’ils souffrent du regard que
P'on porte sur eux. Ils ont 'impression d’¢tre laids, inutiles, un far-
deau pour la société.'

Les progres technologiques, scientifiques et médicaux
permettent a 'Homme d’avoir une espérance de vie de plus

11 Simone de Beauvoir, « La vieillesse », in Les représentations médiatiques de
la vieillesse dans la société frangaise contemporaine : ambignité des discours et réalités
sociales, Yves Sauveur (dir.), op. cit.

12 Edgard Morin, Yves Mamou., « Continuum des vies et discontinuité
sociale », Retraite et société, 2001, vol. 3, n° 34, p. 166.

13 Mme Paul de Samie, née Lucy de Lamare, Journal de Chénedollé (1803-
1833) d’apres les manuscrits inédits du Coisel et de la collection
Spoélberch de Lovenjoul., p. 169.

14 Marie de Hennezel, La chalenr du caur empéche nos corps de rouiller, Patis,
Editions Robert Laffont, 2008, p. 65.
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en plus longue et nul ne peut prédire a quel moment la
science deviendra impuissante a perpétuer cet état de fait.

Ainsi, devenir centenaire n’est plus exceptionnel et deve-
nir L homme qui valait 3 milliards, pour faire référence a une
série télévisée américaine de science-fiction et de fantas-
tique des années 1970 - 1980, n’est plus une gageure : ceur
et membres artificiels pour remplacer les « parties » défec-
tueuses de notre corps, transplantation de visage, et peut-
étre un jour de cerveau, qui sait ?

La recherche de la jeunesse éternelle ou, a contrario, la
vieillesse, le vieillissement, sont des idéaux ou des passages
obligés dont la littérature sest emparée il y a bien long-
temps déja. Ainsi, dans la mythologie grecque, Hébé, fille
de Zeus et dHera, personnifiait I’éternelle jeunesse. Elle
versait 'ambroisie aux Dieux pour qu’ils restent éternelle-
ment jeunes et permettait aux hommes choisis de rester
jeunes. Les romains l'avaient nommée Juventas, devenu
racine du mot « juvénile » entre autres.

Dans le récit de la genese, dans la Bible, apparait la fon-
taine de jouvence ou% ntaine d’immortalité ou de vie, dont
I'eau régénere le corps et 'ame.

En 1808, la légende de la damnation du Dr Faust, suivant
Goethe, évoque la volonté de Faust, devenu v1el]lard de
retrouver sa jeunesse et ses plaisirs, en acceptant de donner
son ame au diable en échange de cette jeunesse retrouvée.

Et de nos jours, crémes antirides, injections de botox, chi-
rurgie esthétique, sport, médicaments, alicaments, boissons,
pour ne citer que ceux-la, remplacent Pambroisie dans la
recherche d’un perpétuel rajeunissement. Toutes ces mé-
thodes sont apologisées par les médias dans les magazines
de société, les publicités, les magazines de presse écrite
d’abord féminins et depuis quelques années masculins, dans
un contexte économique et de mode.

Vouloir rester jeune et en bonne santé le plus longtemps possible est
légitime. Toutefois, a trop présenter le fait de rester jeune comme
un acte de volonté, la vieillesse ne tend-elle pas a apparaitre comme
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le fruit d’un coupable laisser aller, nourrissant encore davantage
Langoisse du vieillissement 213

Pierre-Henri  Tavoillot, maitre de conférences a
I'université Paris-IV et président du Collége de philosophie,
établit les trois temps de la vieillesse'® :

- L’age de la retraite qui permet d’organiser sa vie en
fonction des projets qui n’avaient pu étre menés a terme
pendant la « vie professionnelle active ».

- Le grand age qui voit le retournement de la solidarité
familiale, avec une aide croissante des aidants envers les
personnes agées.

- La perte d’autonomie ou la dépendance. Jusqu’ou peu-
vent aller les privations de liberté au nom de la protec-
tion ? Et comment parvenir a considérer qu’un vieillard
sénile reste envers et contre tout une personne a part en-
tiere 33

Les stéréotypes négatifs liés a ’age tels que la non produc-
tivité, le désengagement, l’inﬂexi%ﬂité, la sénilité ou bien
encore la sérénité influencent envers les personnes agées et
peuvent provoquer de Vover-acommodation, que l'on }f)eut
traduire par de I'infantilisation (parler plus lentement, faire
des phrases plus simples, faire les choses a la place de...). Ils
renvoient 2 un manque de connaissances a propos des per-
sonnes agées. L’agisme, quant a lui, a été défini par Robert
Butler, gérontologue et psychiatre américain, comme
« toutes les formes de discrimination, de ségrégation ou de
mépris fondées sur 'Age » (1968)". 1l se manifeste par des
préjugés envers les personnes agées ou le processus de
vieillissement, des pratiques discriminatoires  visant
I'exclusion des ainés, des pratiques institutionnelles et poli-
tiques qui perpétuent les stéréotypes sur la base de I'age et
est souvent causé par un mécanisme de protection contre

15 Avis adopté par le conseil économique et social au cours de la séance
du 23 mai 2001, p. 15.

16 Pierre Henry Tavoillot, « Face a I'dge », Sciences humaines, avtil 2015,
n 269, p. 30.

17 Robert N Butler., “Age-ism: another form of bigotry”, Gerontologist,
1969, n° 9, p. 243-246.
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I'angoisse de la mort en créant un fossé social entre le
«nous » et le « eux »"®.

De la personne dgée démente et /ou dépendante

La démence

La démence, qui se traduit par une baisse des facultés co-
gnitives et des changements comportementaux évolutifs,
est une maladie qui interroge, qui éprouve les relations in-
terpersonnelles et qui redéploie les liens de la personne
atteinte tant avec ses proches qu’avec 'ensemble de la so-
ciété.

Le dictionnaire Le Littré définit ainsi la démence', du latin
dementia, de mens - esprit, comme un terme de médecine :
perte de lintelligence, avec perversion plus ou moins com-
plete, qui, succédant quelquefois a la manie ou a la mono-
manie, est presque toujours incurable, ou qui, débutant
d’emblée, est susceptible de guérison. Il le compare a
I'idiotie en cela que la démence differe de l'idiotie en ce
qu’elle est toujours accidentelle, au lieu que I’idiotie est
congénitale. L’'individu en démence a perdu ses facultés
intellectuelles ; I'idiot n’en a jamais joui.

Le dictionnaire Larousse, quant a lui, parle d’altération
mentale, d’affaiblissement psychique profond, acquis et
spontanément irréversible, qui se manifeste par une dimi-
nution des fonctions intellectuelles avec troubles de la mé-
moire, de l'attention et du jugement, un appauvrissement
des fonctions symboliques et une Jperte de criteres de réfé-
rence logiques, éthiques et sociaux™.

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) développe
ces réf%rences et souligne que la démence est un syndrome,
généralement chroni?ue ou évolutif, dans lequel on observe
une altération de la fonction cognitive (capacité d’effectuer
des opérations de pensée), plus importante que celle que

18 http:/ /www.agisme.info/260/Qu-est-ce-que-l-agisme-.gerontologie.
19 http:/ /www littre.org/definition/d%C3%A9mence.

20

http:/ /www.larousse.fr/dictionnaires/ francais/d%C3%A9mence /2327
1.
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I'on pourrait attendre du vieillissement normal. Elle affecte
la mémoire, le raisonnement, l'orientation, la compréhen-
sion, le calcul la capaclte d apprentlssage le langage et le
jugement. La conscience n’est pas touchée.

écouverte en 1906 par Alois Alzheimer (psychiatre, neu-
rologue et neuropathologiste du début du 20° siecle) par
I’étude du cas d’Auguste Deter, la maladie dite d’Alzheimer
cristallise a elle seule toutes les questionnements et les atti-
tudes négatives ct de rejet des bienpensants envers la
grande vieillesse. Ce nom est désormais entré dans le lan-
gage courant et désigne désormais le moindre oubli... En
effet, qui ne s’est pas exclamé, alors qu’il ne se souvient pas
d’un mot ou d’un rendez-vous : « Ah ! Cest mon Alzhei-
mer qui commence l... »

La démence fait peur, au méme titre que la folie. Elle re-

Fresente une certaine violence, le rejet, 'incompréhension,

déchéance, «ces craintes qui apparaissent comme des
menaces de mort sociale et pire encore, de déni
d’humanité®

La de’peﬂdame

La dépendance d’une personne agée est définie comme un état du-
rable de la personne entralnant des incapacités et requérant des
aides pour réaliser des actes de la vie quotidienne. Le degré de dé-
pendance d’une personne agée dépend du niveau des limitations
fonctionnelles et des restrictions d’activité qu’elle subit, et non di-
rectement de son état de santé.?

Le vieillissement est intimement lié a la vie et ce, dés notre
naissance. L’allongement de la durée de notre existence fait
que la perte d’autonomie, lorsqu’elle survient, est un pro-
cessus de plus en plus tardlf faisant 'objet de représenta-
tions négatives telles «un état  déficitaire non

2 http:/ /www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362/fr/ .

22 Catbonelle S., Casini A., Klein O., Les représentations sociale de la
démence : de l'alarmisme vers une image plus nuancée, Bruxelles : Fondation
Roi Baudouin, p.23 (http://www.kbs-frb.be/uploadedFiles/KBS-
FRB/05)_Pictures,_documents_and_external_sites/09)_Publications/
PUB_1879_RepresentatSocialesDemence_02.pdf).

2 http:/ /www.insee.ft/ fr/themes/document.asp?ref_id=T14F096
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compensable »** et «un état définitif »* qui présente un
surcout pour la société.

Dans I’état de dépendance, on a besoin de I’aide venant des autres
soignants ou aidants, pour des choses que ’on pouvait auparavant
faire seul. On dépend d’eux pour des actes qui relevaient d’une in-
timité perdue comme lhygicne et le soin des parties dites « in-
times ». Cette attente est souvent humiliante non seulement pour
Peffraction de lintimité mais précisément parce qu’on dépend dé-
sormais du bon vouloir d’autrui la ot on était autosuffisant.?

Le terme de « dépendance » a été défini par des gériatres
pour exprimer les déficits physiques qui peuvent apparaitre
au décours du vieillissement. C’est ainsi que dans
I'imaginaire collectif s’est développée I'association discu-
table personne agée - dépendance - cout, cela pouvant aller
jusqu’a la négation de la notion méme de personne.

Paradoxalement, certaines personnes agées en institution
se veulent plus dépendantes qu’elles ne le sont en réalité et
réclament ainsi plus de temps d’échanges, de Frésence, plus
de considération. La dépendance favorise-t-elle un lien so-
cial particulier ou le maintient-elle ?

Cadre de ’enquéte

Qut’est-ce qu'un EHPAD ¢

Pour ’Agence Nationale de I’Evaluation et de la qualité
des établissements Sociaux et Médico-sociaux (ANESM),
«Iétablissement représente un cadre de vie contraint, dont
la nécessité est le plus souvent imposée au sujet agé pour
des raisons médicales associées ou non a d’autres raisons

24 Axel Rahola, Synthese du débat national sur la dépendance, p. 21,
2011, disponible en ligne a partit de: URL: http://www.social-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/Synthese_de_debat_national_sur_la_dependa
nce.pdf

2 Idem.

20 Daniel Dreuil, Fragilité, dépendance, attente et dignité an grand dge. Les
mnltiples visages de la fin de vie, http:/ /www.espace-ethique.org, avril 2015.
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telles que Pisolement social, la perte d’initiatives ou a 1a—
quelleql s’est « résigné » [...] ; il constitue un lieu de vie”

Depuis la promulgation de 1a loi du 2 j janvier 2002 réno-
vant Paction sociale et médico-sociale, chaque EHPAD a
I'obligation de définir un projet d’établissement ou de Pdle
lorsqu’il s’agit de plusieurs EHPAD reliés au secteur sani-
taire.

Ce projet comprend :

- le projet institutionnel ;

- le projet de vie (reglement intérieur, contrat de séjour,
livret d’accueil du résident) ;

- le projet de soins ;

- le projet architectural si nécessaire.

Mais avant d’aller plus loin, un peu d’histoire...

Les premiers hospices religieux sont fondés au VI° siecle
et ont comme objectif ultime de recueillir et de soigner les
indigents.

En 1662, Louis XIV demande la création d’'un Hotel-
Dieu (malades infectieux) et d’un hospice (supprimé dans
les années 1940) pour chaque ville afin d’y recevoir et d’y
enfermer les pauvres (« grand enfermement »), ce que dé-
noncera Diderot en 1778 dans son encyclopédie.

Au début du XVIII®siecle, avec I'allongement de la durée
de vie, les vieillards sont pris en charge au sein de leur fa-
mille et cohabitent avec plusieurs générations.

Les établissements de soins se concrétisent a la fin du
XVIII® siecle et s’ouvrent aux malades payants. La loi du
7aout 1851 relative a 'organisation des soins puis le décret
du 23 mars 1852 vont entériner la distinction entre établis-
sements de soins (hopitaux) et établissements d’assistance
(hospices) dont les missions essentielles sont I’accueil des
orphelins, des incurables...et des vieillards, et qui sont assi-
milés a de véritables mouroirs.

Ces hospices vont évoluer vers la maison de retraite, dont
I'objectif est de fournir un domicile a des personnes dont
I'age et les possibilités cognitives et physiques ne leur per-

27
http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/lettre_de_cadrage_qualite
_de_vie_chpad_anesm.pdf
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mettent plus de vivre dans leur logement : « étape intermé-
diaire entre le domicile et ’hopital », ou « derniere rési-
dence, et devaient en particulier étre a meéme
d’accompagner les personnes jusqu’a la fin de leur vie ».
L’ordonnance du 11 novembre 1958 prévoit que «si les
hospices ne recoivent que des vieillards, ils prennent le nom
de maison de retraite ».

Par la suite, la loi du 30 juin 1975 supprime les hospices et
préconise « ’humanisation » des établissements™.

Ainsi débute la rénovation et la modernisation des mai-
sons de retraite : amélioration des anciens espaces, déter-
mination de nouveaux, et mise en place de lieux
d’animation. Parallelement se développent les foyers loge-
ment.

A cette époque, les résidents des maisons de retraite sont,
pour la Flupart, autonomes. Désormais, ’entrée en institu-
tion se faisant de plus en plus tardivement, les personnes
agées sont en grande majorité polypathologiques, plus ou
moins dépendantes voire démentes. La prise en charge de-
vient en partie sanitaire et demande des compétences ac-
crues aux différents personnels qui ceuvrent dans ces
domiciles. Ainsi, les soignants doivent gagner en autono-
mie, en observation et en prise d’initiatives. En effet, les
médecins coordonnateurs n’étant pas présents au quotidien
dans les établissements qui fonctionnent majoritairement
avec les médecins traitants (fonctionnement de domicile),
les différentes catégories de personnel se doivent d’avoir
des compétences élargies afin de juger au mieux des situa-
tions a risque qu’ils sont susceptibles de rencontrer et d’étre
en capacité d’en référer aux professionnels avertis. Les soi-
gnants sont également en premicére ligne pour répondre aux
questionnements des familles, si ce n’est aux plaintes de
celles-ci.

Pour Irene Sipos, directrice de la Maison Saint-Cyr a
Rennes :

28 STPOS 1., Evolution des différentes fonctions en maison de retraite,
Gérontologie et société , 2003, vol.1, n°104, p.35-43, DOI:
10.3917/gs.104.0035, disponible en ligne a pattitr de: URL:
www.cairn.info/revue-gerontologie-et-societe-2003-1-page-35.htm.
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Les maisons de retraite [...] représentent dans notre société déve-
loppée [...] des lieux de rejet, ou se concentre une population ho-
mogene et qui fait peur par sa proximité de la mort. Rares sont les
citoyens préts a admettre qu’il est normal d’y finir sa vie; ces établis-
sements sont plus souvent considérés comme le témoin d’un échec;
s’en préoccuper, c’est mettre le nez dans ce que personne ne vou-
drait voir.?

En relation avec Iévolution de la population prise en
charge au sein des établissements d’hébergement, différents
lieux de vie existent et sont proposés en fonction du degré
de dépendance et/ou de démence de la personne accueillie.

Accueil de jour (AD]): accueillis a raison d’une a deux
journées par semaine, les bénéficiaires sont accompagnés
par les soignants dans des activités permettant d’entretenir
leurs capacités cognitives, leur autonomie et de conforter le
lien social entre eux et les personnes gravitant dans leur
sphére personnelle. Le maintien a domicile est ainsi favorisé
et maintenu plus longtemps.

L’AD]J prépare la personne agée, par la connaissance des
soignants et de l'institution (certes de manicre partielle), et
a 'mnstar de I’hébergement temporaire, a une éventuelle
future entrée en maison de retraite.

Hébergement temporaire: il permet aux aidants de
s’octroyer quelques semaines de répit et de repos et au bé-
néficiaire de s’habituer a la vie en institution. Au méme titre
que hébergement permanent, il est soumis au préalable a
une visite §e préadmission qui permet au Cadre respon-
sable et au médecin Coordonnateur de déterminer si la
personne est en accord avec ce type d’hébergement.

Hébergement permanent : traditionnel, il est défini pour
des personnes agées majoritairement dépendantes et/ou
démentes, dont le maintien 2 domicile est devenu difficile
voire impossible, au vu du degré de dépendance et/ou de
'atteinte cognitive et lorsque toutes les aides possibles a
demeure ont été épuisées. A ce stade, il est important que le
résident personnalise son espace privatif afin de recréer,
dans la mesure du possible, son propre environnement. Le

29 Idem.
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secteur EHPAD doit entretenir les capacités et ’autonomie
des personnes accueillies et faciliter et nourrir le lien social.

- en CHATOD ou Centre d’Hébergement et d’Activités
Thérapeutiques et Occupationnelles pour personnes Déso-
rientées.

- en UHR ou Unité d’Hébergement Renforcé : elle ac-
cueille des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou
d’une maladie apparentée, ayant des troubles du compor-
tement séveres. Elle nécessite la présence d’un personnel
formé et volontaire pour travailler dans ces unités spéci-
fiques.

- en USLD : dans son article 1, Parrété du 12 mai 2006 re-
latif au référentiel destiné a la réalisation de coupes trans-
versales dans les unités de soins de longue durée les définit
ainsi ¢

Les USLD accueillent et prennent en charge des personnes présen-
tant une pathologie organique chronique ou une poly pathologie,
soit active au long cours, soit susceptible d’épisodes répétés de dé-
compensation, et pouvant entrainer ou aggraver une perte d ‘auto-
nomie durable. Les situations cliniques susmentionnées requicrent
un suivi médico-psycho-social rapproché, des actes médicaux itéra-
tifs, une permanence médicale, une présence infirmiere continue et
Pacces a un plateau technique minimum. Les unités de soins de
longue durée ont été définies par Iarrété du 12 mai 2006 relatif au
référentiel destiné a la réalisation de coupes transversales dans les
USLD.3

Quelle population dans ces structures 2

La population agée accueillie en établissement
d’hébergement a évoluée de maniere significative. En effet,
entre 1950 et 2012, la population francaise a augmenté de
pres de 40 % et, dans le méme temps, le nombre de per-
sonnes agées de plus de 65 ans a plus que doublé, passant
de 6,7 a 15 millions de personnes.

30

http:/ /www legifrance.gouv.fr/eli/arrete/2006/5/12/SANH0622048
A/jo/texte

172



L’entrée en EHPAD se fait aussi plus tardivement : 14 %
a 87 ans, 26 % a 92 ans et 29 % a 97 ans (source INSEE)”,
grace aux progres constants de I'accompagnement a domi-
cile, renforcés par trois mesures en particulier du Plan des
Maladies Neuro-Dégénératives (PMND) 2014 — 2019 :

- Mesure 19 : Contribuer a la diversification des formes
d’habitat adaptées aux besoins et attentes des personnes en
situation de handicap ou de perte d’autonomie.

- Mesure 20 : Mobiliser cﬁvantage les services d’aide et
d’accompagnement a  domicile dans la  politique
d’accompagnement des personnes malades et inscrire leur
action au service du parcours de santé.

- Mesure 21 : Renforcer et adapter I'intervention des ser-
vices de soins infirmiers et d’aide a domicile (SSIAD), ser-
vices polyvalents d’aide et de soins a2 domicile (SPASAD)™.

Cect induit un accroissement de la dépendance du rési-
dent au moment de son entrée et donc une plus grande
médicalisation de ces structures.

La maison de retraite est considérée par le futur résident
et sa famille comme le dernier recours lorsque toutes les
Fossibilités d’aides a domicile ont été épuisées (toilette,
ever, coucher, portage de repas, aide a domicile...), de
méme lorsque la famille a atteint ses limites et ne peut plus
assumer le maintien a domicile (dépendance devenue trop
importante et/ou démence trop évoluée mettant en danger
la personne elle-méme ainsi que I’équilibre familial). Cest
donc un choix en grande majorité contraint par la dépen-
dance et la perte d’autonomie.

Evolution du contexte institutionnel sanitaire et médicosocial

Le monde de la santé est pris depuis quelques années
dans un tourbillon économique impitoyable. Nous assistons
a la mise en place de réformes successives au sein du sys-
teme hospitalier, leur but étant de redresser le bilan finan-
cier 6 combien déficitaire de la santé. Ces diverses réformes
ont déterminé un certain nombre de changements, aussi

3 http : //www.lesmaisonsdetetraite.fr
32 http:/ /www.social-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/Plan_maladies_neuro_degeneratives_def.pdf
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bien structurels que budgétaires, qui redéfinissent le champ
des possibles.

Le déficit croissant de la sécurité sociale et ceux parfois
abyssaux de certains centres hospitaliers ont imposé un
tournant radical dans la politique de financement des éta-
blissements de santé : d’'une dotation globale, nous sommes
passés a la tarification a l'activité, facturation concrete des
prises en charge effectuées, et a une restructuration des
services en poles d’activité, pour une mutualisation des
moyens humains et matériels dans un contexte de forte
économie.

La recherche de I'efficience par la rationalisation des soins
et une productivité assumée ont nécessité la mise en place
d’outils de mesure et d’évaluation de lactivité au sein de
I’hopital. Les maisons de retraite ne sont pas épargnées par
I’équilibre financier imposé. La bientraitance réglementée
est depuis dépassée par la « dimension fonctionnelle et or-
ganisationnelle »” qui régit jusqu’au champ social.

Les soignants voient dans le défilé des réformes une in-
certitude quant a leur avenir, que ce soit au niveau financier
comme au niveau des conditions de travail (postes vacants
non pourvus, diminution des moyens mis a leur disposition
par le « non achat » de matériel par exemple, absentéisme
de courte durée récurrent...) et non une opportunité de
changement et d’amélioration.

Les difficultés économiques de I’hopital et leurs consé-
quences ont un impact négatif et contributif sur la prise en
charge des patients. Pourtant, je suis convaincue que la
thématique financiere n’est pas la seule occurrence respon-
sable des déficits récursifs de prise en charge que nous
pouvons observer. En effet, du souci de lautre dépend
aussi en grande partie la qualité de prise en charge au sein
de nos établissements. ..

Au nivean soignant : une réalité conrante...

Un matin, une aide-soignante interpelle I'infirmiere : « Ce
n’est plus possible, comment veux-tu qu’on fasse ? Elle ne
veut pas se laisser faire! On ne peut pas la laver! Elle

3 Vidal G., « Négation de l'autre et violence institutionnelle », Chansp
P59, 2004, vol. 1, n° 33, p. 105-116.
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mord, elle griffe, elle tape !... Il faudrait appeler le médecin,
pour qu’il lui donne un médicament pour la calmer et qu’on
puisse s’occuper d’elle I... »

Cet autre jour, au moment du petit déjeuner, le résident
n’ouvre pas assez vite la porte de sa chambre qu’il ferme a
clé pour la nuit, son plateau est alors déposé par terre, dans
le couloir.

Au moment du déjeuner, une résidente atteinte de la ma-
ladie d’Alzheimer est devant son plateau repas. Elle n’est
plus en capacité de se servir d’un couteau. En dessert, elle a
un kiwi non épluché. Elle le met dans la bouche, fait la gri-
mace et repose le fruit dans son assiette...

Aun nivean famille

Les familles ne sont pas toutes exemptes de dysfonction-
nements dans leur approche de la dépendance et de la dé-
mence de leur parent. Voici quelques-unes de leurs
exigences : lever a tout prix le résident, méme s’il ne veut
pas ou s§’il se sent fatigué, emmener le résident a un maxi-
mum d’animations, méme s’il préfere rester dans sa
chambre, lui faire manger tout son plateau, méme s’il n’a
plus faim, le faire déjeuner en salle 2 manger méme s’il pré-
fére se restaurer dans sa chambre, lui donner une douche
méme sl n’aime pas ¢a, décider en son lieu et place des
vétements qu’il doit porter.

Entre résidents

Les résidents entre eux sont parfois acteurs et vecteurs de
certains comportements inadéquats.

Quelques exemples : une résidente, estimant que les soi-
gnants passaient plus de temps aupres de sa voisine d’en
face quiavec elle, a lancé de I'eau devant la porte de cette
derniere pour qu’elle tombe... Un autre jour, une résidente,
sans troubles cognitifs, m’a demandé pourquoi les « vieux
qui crient et qui n'ont plus leur téte n’étaient pas mis a
part »... Certains parfois s’insultent a table parce qu’ils n’ont
pas les mémes aliments dans leurs assiettes... s’insultent
dans les couloirs ou dans les salles d’animation parce que
les fauteuils roulants prennent de la place et qu’ils se blo-
quent les uns les autres...
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Cect est un bref apercu de la vie en maison de retraite, de
la vie en communauté, pour des personnes habituées la
plupart du temps a vivre seules et désormais soumises 2
une organisation de soins et a une vie accompagnée.

Différents concepts

Maltraitance

En 1987, le Conseil de 'Europe définit cette violence tres
particuliere qu’est la maltraitance comme tout acte ou
omission commis par une personne, s’il porte atteinte a la
vie, a intégrit¢ d’une autre personne ou compromet gra-
vement le dévelogPement de sa personnalité et}D ou nuit a sa
sécuritéfinanciére™.

Il caractérise ainsi les différents types de violence qui par-
ticipent de la maltraitance :

- Violences physiques : coups, brulures, ligotages, soins
brusques sans information ou préparation, non satisfaction
des gemandes pour des besoins physiologiques, violences
sexuelles, meurtres .

- Violences psychiques ou morales : langage irrespectueux
ou dévalorisant, absence de considération, chantage, abus
d’autorité, comportements d’infantilisation, non-respect de
I'intimité, injonctions paradoxales...

- Violences matérielles et financieres : vols, exigence de
pourboires, escroguenes diverses, locaux madaptes

- Violences médicales ou médicamenteuses : manque de
soins de base, non information sur les traitements ou les
soins, abus de traitements sédatifs ou neuroleptiques, dé-
faut de soins de rééducation, non prise en compte de la
douleur...

- Privation ou violation de droits : limitation de la liberté
de la personne, privation de I'exercice des droits civiques,
d’une pratique religieuse...

- Negligences actives : toutes formes de sévices, abus,
abandons, manquements pratiqués avec la conscience de
nuire.

34 http:/ /www.social-sante.gouv.ft/espaces,770/personnes-agees-
autonomie,776/dossiers,758 /maltraitance-des-
personnes,3010/ otientations-ptiotitaires-de-la,17631.html
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- Négligences passives : négligences relevant de
I'ignorance, de 'inattention de entourage.

Maltraitance Maltraitance Maltraitance Maltraitance
ciblée institutionnelle professionnelle dans la sphére
- crimes de - fonctionnements | Transgressions domestique
haine rigides, déshu- des régles pro- Violence, négli-
- abus de type | manisés fessionnelles gence ou ca-
prédatorial - soins négligents | par: rence
- abus de type | - personnel dé- - un personnel intrafamiliale
parasitique passé ou non dans la toute
disponible puissance
- individus cruels, | - un personnel
humiliants dans le ressenti-
ment
Pratiques contraires a I'éthique
Risques multipliés par des inégali- | Réponses contraires a I'éthique,
tés structurelles, de genre, injustifiées et/ou illégales apportées a
d’'appartenance culturelle, ethnique | des besoins complexes
et/ou de religion Maltraitance systémique et exclusion
Abus ordinaires mais infligés a des | sociale
victimes vulnérables Exclusion des services sociaux
Discrimination dans I'accés a la san-
té...
Incapacité d’accés aux espaces
publics
Déni d’accés au droit et aux recours
Invisibilité ou stigmatisation dans les
médias

Deux niveaux de maltraitance peuvent étre définis :

- La maltraitance avérée : des témoignages écrits et des
signes physiques et psychologiques probants sur les pet-
sonnes vulnérables sont établis.

- La maltraitance suspectée lorsqu’il y a un doute sur cet-
tains comportements et I'effectivité de certains actes.

Ainsi que deux notions :

- La maltraitance individuelle qui peut exister entre les
usagers eux-meémes, entre les usagers et leur famille, entre
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les usagers et les professionnels de santé et entre les profes-
sionneigs et les familles.

- La maltraitance institutionnelle lorsque I’établissement
laisse perdurer des fait connus alors qu’il est de sa respon-
sabilit¢ de protéger les personnes accueillies ou bien lors-
que les contraintes de fonctionnement (ressources
humaines - budget...) participent a une mauvaise qualité de
vie au travail des professionnels de santé, qui engendre
stress, fatigue et démotivation.

Au niveau législatif, le code de I'action sociale et des fa-
milles détermine, dans son article L 311.3, que

I’exercice des droits et libertés individuels est garanti a toute per-
sonne prise en charge par des établissements et services sociaux et
médico-sociaux et que lui sont assurés le respect de sa dignité, de
son intégrité, de sa vie privée, de son intimité et de sa sécurité ; une
prise en charge et un accompagnement individualisé de qualité fa-
vorisant son développement, son autonomie et son insertion, adap-
tés a son 4ge et a ses besoins, respectant son consentement éclairé
qui doit systématiquement étre recherché lorsque la personne est
apte a exprimer sa volonté et a participer a la décision. A défaut, le
consentement de son représentant légal doit étre recherché.?

11 est complété par P'article 8 de la loi N°2002-2 du 2 jan-
vier 2002 rénovant I’action sociale et médicosociale :

Afin de garantir Pexercice effectif des droits mentionnés a I’article
L. 311-3 et notamment de prévenir tout risque de maltraitance, lors
de son accueil dans un établissement ou dans un service social ou
médico-social, il est remis a la personne ou a son représentant légal
un livret d’accueil auquel sont annexés : une charte des droits et li-
bertés de la personne accueillie, le réglement de fonctionnement dé-
fini a larticle L. 311-7 et un contrat de sé¢jour. Un document
individuel de prise en charge est élaboré avec la participation de la
personne accueillie ou de son représentant légal. 11 définit les objec-
tifs et la nature de la prise en charge ou de 'accompagnement dans
le respect des principes déontologiques et éthiques, des recomman-

35 http:/ /www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cid Texte=LEG
ITEXT000006074069&idArticle=L.LEGIARTI000024041118

178



dations de bonnes pratiques professionnelles et du projet
d’établissement.?

La réflexion récente sur la maltraitance illustre bien la
complexité des sentiments qui parfois envahissent les ai-
dants naturels ou salariés, sentiments contradictoires
d’amour pour la personne agée idéalisée dans le souvenir de
ce qu’elle a fait, et de haine pour la personne agée effecti-
vement présente qui impose la réalité de sa déchéance. Si
les mots manquent pour dire un ressenti désagréable et
atténuer la souffrance qu’il engendre, les risques §e passage
a I'acte augmentent et avec cux le risque de maltraitance’’,
risque traduit a travers trois paliers qui sont :

la dissymétrie : [...] Pun des protagonistes est plus fragile que
lautre, la dépendance : [...] la maltraitance survient lorsque 'un des
protagonistes a besoin de I'autre pour répondre a des besoins essen-
tiels de la vie, ’abus de pouvoir, le ou les professionnels prennent
avantage de leur position d’autorité ou de pouvoir pour imposer
une décision ou un acte.?

On voit bien la la nécessité de structurer les équipes, et de
faire en sorte que la parole puisse y circuler, étre entendue
et retravaillée, les psychologues ayant ici toute leur place :

Lorsque, dans un contexte qui laisse peu de place au sujet, les pro-
fessionnels sont empéchés de faire correctement leur travail, s’usent
a supporter des contrariétés de toute sorte, endurent des situations
humainement pénibles comme du harcelement de la part des per-
sonnes agées et vivent dans la peur d’¢tre pris en défaut, il peut ar-
river que, pour se protéger, ils se replient dans des comportements
défensifs qui deviendront autant de formes de maltraitance : soit
fuir physiquement la personne agée, étre incapable de répondre a

36

http://www legifrance.gouv.fr/eli/loi/2002/1/2/MESX0000158L/jo
#JORFSCTA000000904942

37 Michel Debout, Prévenir la  maltraitance  envers les  personnes
dgéeshttps:/ /www.cairn.info/revue-gerontologie-et-societe-2003-1-
page-35.htm#no1, 2002.

38 Michel Schmitt., Bientraitance et qualité de vie, Paris, Elsevier Masson,
2013, p. 28-29.
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ses appels, soit tomber dans une forme d’indifférence en anesthé-
siant ses émotions et en désinvestissant toute relation (on fait son
travail sans état d’ame), soit encore devenir susceptible, agressif
voire violent. A moins qu’il ne soit un pervers, celui qui se fait mal-
traitant est une personne en souffrance. Cela ne Iexcuse pas, mais
permet de comprendre et de réagir plus adéquatement.®

Sur le plan de la morale, « commettre des actes maltrai-
tants c’est ne pas respecter la personne dans son humanité
et la reléguer a un statut d’objet. »* Ce statut d’objet, réifi-
cation ou chosification, est un concept qui a vu le jour en
1847 lorsque Marx évoque l'aliénation de ’homme au pro-
duit de son travail, «une réduction substantielle de
l’humanité a sa force de travail, 2 son ustensilité* ».

Lukacs s’approprie ce concept et 'adapte au contexte his-
torique et politique du début du 20°siecle. 1l détermine
ainsi que la théorie de la réification des rapports sociaux est
une idéologie qui dpermet a la bourgeoisie de profiter du
produ1t du travail proletarlat tout en ’empéchant d’avoir
conscience de sa position réelle au niveau po thue

Un siecle plus tard, dans le monde de la santé, nous pou-
vons traduire cette théorie comme « la banalisation de létre
humain qui est 'oubli, au sein des pratiques du quotidien,
de lhumamte méme de I’humain, de sa smgulante de sa
sensibilité* ». Dans la théorie de la reconnaissance, Axel
Honneth exprime ainsi cet état de fait :

Le primat de I’Autre, tel qu’il a été mis en évidence sur le plan de la
psychologie sociale donne toute sa portée a la réification : si ’Autre
ne me regarde pas comme une personne digne de considération, je
ne suis pas seulement frustré de la reconnaissance a laquelle j’ai

% Jean Michel Longneaux, « On ne nait pas bien traitant, mais on peut
le devenir », Gérontologie et société, 2010, n° 133, p. 38.

40 Karine Bréhaux, DU Réflexions autour d’une démarche éthique,
2014-2015.

4 Vincent Chatbonnier, La  réfication cheg — Lukacs, 2013,
(https:/ /hal.intia.fr/file/index/docid /862907 / filename/ La-teification-
chez-Lukacs-chap-def.pdf.)

4 Walter Hesbeen, La banalisation de I'bumain dans le systéme de soins, Patis,
éditions Seli Arslan, 2013, p. 19.
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droit, je suis aussi empéché de me constituer comme personne a
mes propres yeux, je n’existe pas comme Sujet. Il complete ses pro-
pos en définissant la réification comme un comportement humain
qui viole des principes moraux ou éthiques, dans la mesure ou il
traite les autres sujets [...] comme des objets dépourvus de sensibi-
lité, des objets morts, voire des choses ou des marchandises.®

Nathalie Angele-Halgand le rejoint lorsqu’elle affirme que
«la réification traduit le déni de reconnaissance par 'oubli
ou la dénégation™ ». Elle poursuit en expliquant que les
logiques financiéres qui ont instauré la tarification a
l'activité dans les hopitaux sont responsables de la réifica-
tion du patient qui devient alors « %énérateur de revenus
avant d’étre considéré au prisme de la dimension humaine
qui est centrale dans 'identité des soignants® ».

Bienveillance

Pour Robert Spaemann, «la bienveillance présuppose
d’abord la constitution théologique d’un étre vivant, pour
lequel quelque chose compte |...] d’autre part que cet étre
auquel 1l s’agit de vouloir du bien se donne a voir en tant
que lui-méme* », définition complétée ainsi dans le rapport
ministériel Michéle Bressand, Promouvoir la bientraitance dans
les établissements de santé (2011)

La bienveillance [...] consiste davantage en une attitude traduisant
une intention positive a ’égard d’autrui, qui gagne a étre rapprochée

e la notion de responsabilité étant entendu qu’il s’agit 1a de la res-
de la notion d bilité étant entendu qu’il s’agit la de 1
ponsabilité professionnelle. Cette disposition positive vis-a-vis de la
personne soignée s’impose quel que soit le regard porté sur elle, loin
de tout jugement, sans pour autant étre complaisant.

Bientraitance

¥ Axel Honneth, La réffication. Petit traité de théorie critigue, Patis,
Gallimard, 2007, p. 17.

4 Nathalie Angele-Halgand, «Réification a I’hépital, un EIG
évitable ? », Revue Hospitaliére de France, juillet - aott 2015, n°® 565, p. 23.
4 Idem, p. 24.

46 Robert Spaemann , Bonbeur et bienveillance, Paris, PUF, 1997, p. 130.
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Au contraire de « bienveillance », le mot « bientraitance »
napparait ni dans le Li#é, ni dans le Trésor de la Langue
Frangaise informatisé (TLFI), version en ligne du dictionnaire
de la langue francaise des XIX® et XX siccles seize vo-
lumes, paru entre 1971 et 1994.

Apparu logiquement dans les suites du questionnement
sur la maltraitance, le terme trés usité actuellement dans les
établissements de santé et médicosociaux de « bientrai-
tance » résume a lui seul la politique de soins instaurée de-
puis plusieurs années dans notre systeme de santé. Elle est
désormais représentative de la qualité de la prise en charge
et de 'accompagnement, par les soignants (au sens large),
des patients et résidents.

La volonté politique en est déterminée par trois grands
textes porteurs qui sont la loi de 2002 rénovant I’action
sociale et médicosociale, la loi de 2005 Ipour Iégalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées et enfin la loi de 2007 réformant la
protection de enfance.

Ces textes rappellent le droit au respect de la dignité, de
la confidentialité, de la vie privée, la non-discrimination,
I'accompagnement a I'autonomie, autant d’éléments sous-
tendus par la bientraitance, ceci sous 1’égide du droit inter-
national représenté par la déclaration des droits de ’homme
de 1948, la déclaration des droits de I’enfant datant de 1959
et celle des droits des personnes handicapées (1975), mais
aussi par la Charte des droits fondamentaux de I'Union
Européenne de 2000 et les travaux du Conseil de ’'Europe
sur la maltraitance en 1987.

Cette politique est renforcée par le projet de loi
d’adaptation de la société au vieillissement dans ces trois
orientations principales :

- Informer et sensibiliser le public et les professionnels
pour améliorer le signalement et la connaissance des faits
de maltraitance.

- Prévenir et repérer les risques de maltraitance en institu-
tion.

- Développer et promouvoir une culture active de la
« bientraitance » des personnes.

Ce théme est également le phare du programme 2008 de
I’Agence Nationale de I’Evaluation et de la Qualité des éta-
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blissements et Services Sociaux et Médicosociaux
(ANESM), en tant que recommandation cadre de bonnes
pratiques professionnelles dont lintitulé est ainsi rédigé :
«La bientraitance : définition et reperes pour la mise en
ceuvre ».

Pour PANESM, les notions de bienfaisance, de bienveil-
lance, de reconnaissance, celle de « meére suffisamment
bonne » développée par le pédopsychiatre Donald Winni-
cott dans De Ja pédiatrie a la psychanalyse (1969) ou bien en-
core la sollicitude telle que définie par Paul Ricceur ¥
préparent et participent a I’élaboration du concept de bien-
traitance™.

La bientraitance se définit dans le souci de P’autre, dans
son accompagnement au quotidien, dans I’acceptation de
ses différences et de ses habitudes de vie. Elle se veut
écoute et respect, dans une attitude positive et attentionnée.
Elle est présence, vie, lien social, réponse et apprentissage
de lautre. Elle est humanité et dignité et devrait étre «le
but naturel vers lequel tout soignant et toute institution
d’aide 2 la personne doit tendre* ».

Déroutement de 'enquéte

La problématique qui se dégage de nos constats et de nos
différentes recherches est donc celle-ci : comment retrouver
le sens du prendre soin aupres des personnes agées et plus
spécifiquement des personnes agées démentes et/ou dé-
pendantes ?

Avec, en filigrane, le questionnement suivant : comment
accompagner le personnel soignant afin qu’il puisse recou-
vrer du sens au soin dans la relation a 'autre ?

Le contenu de I’étude concerne les soignants, infirmicres
comme aides-soignantes et agents de service hospitalier,
ainsi que les cadres de santé et les médecins. Elle comporte
trois questions fermées et treize questions ouvertes explo-
rant trois champs thématiques : les représentations sociales,

47 Paul Ricoeut, Soi-méme comme un auntre, Patis, Seuil, 1990.

4 ANESM, La bientraitance : définition et repéres pour la mise en auvre, juillet
2008, p. 12-13.

4 Michel Schmitt., Bientraitance et qualité de vie, Patis, Elsevier Masson,
2013, p. 291.
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le prendre soin et les valeurs soic%nantes, la qualité¢ de la
prise en charge de nos ainés et les difficultés s’y afférant.

Afin de vérifier si notre problématique et notre hypothese
de travail sont pertinentes, nous avons fait le choix de réali-
ser notre étude par le biais d’un questionnaire d’enquéte,
ceci pour nous permettre d’avoir une représentativité signi-
ficative de notre population de référence. Cette population
étant nombreuse et répartie sur quatre sites, nous avons
décidé de présenter notre enquéte sur plusieurs jours, au
moment des transmissions entre les équipes du matin et les
équipes d’apres-midi. Ce travail et ce temps d’échange ont
été particulierement bien accueillis dpar les soignants qui se
sont montrés tres intéressés par la démarche et désireux d’y
participer.

Environ deux cent cinquante questionnaires ont été mis a
disposition des équipes pour trente et une réponses.

Les agents interrogés ont déclaré que les questions étaient
particulierement ditficiles car elles demandaient une véri-
table introspection aboutissant a un questionnement des
pratiques professionnelles et des valeurs soignantes intrin-
seques.
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Les soignants qui ont participé a ’enquéte témoignent, en
majorité, d’une certaine expérience du monde du travail
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puisque, pour les deux tiers d’entre eux, ils sont agés de
plus de trente-cinq ans.

Les infirmieres ont répondu majoritairement alors que la
population AS et ASH est de loin la plus nombreuse en
EHPAD. Les Cadres et les Médecins se sont également
mobilisés : quatre sur neuf pour les premiers et trois sur
sept pour les seconds.

[ Date du diplome

Non réponse Moins de 1980De 1980 a 198zDe 1982 a 1984De 1984 & 198€De 1986 a 198&De 1988 a2 199C 1990 et plus

Année darrivee en EHPAD

Moins de 1988,00

De 1988,00 4 1990,00
De 1990,00 & 1992,00
De 1992,00 & 199,00
De 1994,00 & 199,00
De 199,00 & 1998,00
199800 et plus

Les diplomes ont été majoritairement obtenus entre 1990
et 2015. Les soignants «répondants» ont débutés en
EHPAD a partir de 1998 : certains ont donc une expé-
rience précédente dans le secteur public, soit dans le secteur
privé.

Représentation de 'EHPAD | Définition de 'EHPAD

A partir des réponses collectées, nous pouvons distinguer
deux visions opposées définissant les lieux d’hébergement
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pour personnes agées : une représentation positive traduite
par les mots « lieu de vie, maison, soins, chambres gaies » et
une ¢élaboration mentale pessimiste que nous retrouvons
dans les termes « mouroir - labyrinthe - endroit froid - éta-
blissement austére », accentuée dans les valeurs et émotions
exprimées telles que « abandon, image dévalorisante de la
vieillesse, dénigrement, odeur désagréable, pratiques mal-
traitantes ».

Nous retrouvons ces deux mémes approches dans la défi-
nition établie par les soignants travaillant dans ces struc-
tures avec, toutefois, une évolution constructive

uantitative et quahtatlve dans les termes employés : espace
ge vie collectif, maison de soins, endroit plein de rires et de
couleurs, lieu de vie. Les valeurs exprimées font référence a
la bientraitance et 2 l’éthique du soin, dans «la reconnais-
sance de la personne agée, le respect de sa dignité d’étre
humain, Pétablissement de son projet personnalisé et le
maintien du lien social ».

Le discours devient également professionnel et prone ma-
joritairement l’existence d’une valorisation des activités
soignantes aupres des personnes agées en institution.

Représentation de la personne dgée et de la personne dgée démente
Définition de la personne dgée et de la personne dgée démente

Au méme titre que 'TEHPAD, la personne agée est vue de
deux manicres distinctes et opposées : une premicre repré-
sentation I'identifie comme une «personne avancée en
age » vivant en autonomie parmi les membres de sa famille,
forte de ses experlences et « pourvoyeuse de conseils ».

A contrario, d’autres 'évoquent a travers des déterminants
négatifs tels que « dépendante, grabataire, corps vieilli, dé-
chéance, personnes isolées - oubli¢es, abandon de la vie
sociale et fin de vie », associés a des valeurs soignantes et
bienveillantes comme I'accompagnement, I’écoute, les
soins, le respect et le partage.

La démence est, quant a elle, un facteur aggravant quant a
la perceﬁnon de la personne agée : celle-ci est alors vue
comme hors du temps, sans communication possible avec
autrui, ayant perdu le sens de ses gestes et de ses propos, et
pouvant étre agressive envers les autres verbalement et phy-
siquement. Des vocables forts sont employés pour manifes-
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ter les a priori des soignants envers les personnes vieillis-
santes atteintes de démence : génantes, énervantes et chro-
nophages.

Le travail en institution auprées des personnes agées auto-
nomes, dépendantes et/ou démentes, a permis I’évolution
de la perception qu’ont les soignants des résidents notam-
ment déments. En effet, les représentations sociales et dé-
finition de la personne agée se rejoignent, mais nous notons
une évolution positive majeure concernant les résidents
déments: ils sont désormais une personne avec ses spécifi-
cités, une identité propre, une histoire et une expérience de
vie qui rendent les échanges intenses, enrichissants et plein
d’émotion.

Les valeurs accompagnatrices énoncées et mises en avant
s’appuient la encore sur la bientraitance et sur le profes-
sionnalisme des soignants : individualisation de la prise en
charge et traduction du projet de vie, respect, bienveillance,
relation, attention a l'autre, formation pour un accompa-
gnement adapté.

Daniel Dreuil témoigne

d’une réelle évolution dans I'approche soignante du grand age.
Certes les conditions de vie et de fin de vie au grand 4ge posent un
probléme majeur, les obstacles sont importants et les témoignages
de situations alarmantes abondent, comme I’ont souligné de nom-
breux observateurs et rapporteurs. Mais comme nous I’avons évo-
qué a propos de la fragilit¢ et de la dépendance, on assiste
aujourd’hui a un renouvellement en profondeur de I’approche cli-
nique et éthique du grand-age. Ces vécus et ces détresses sont aussi
de mieux en mieux pris en compte, par des soignants mieux formés,
pat un dynamisme associatif croissant, par la mise en ceuvre encore
timide de promotion de la gérontologic et de la qualité des soins
aux personnes fragiles, par des mesures favorisant une meilleure
coordination des soins sur les territoires avec la recherche de regles
de financement plus favorables pour la continuité et la qualité des
soins. Ce mouvement, s’il est encouragé et développé, conduira a
une amélioration sensible des conditions de vie des personnes fra-

188



giles et dépendantes et cette amélioration portera évidemment sur

I’accompagnement des derniers moments de la vie.>

Signification du terme « Prendre soin »

Le terme «prendre soin» présente trois composantes
pour les soignants : la bientraitance, la relation et altérité.
Les vocables énoncés dans les réponses sont ainsi répartis :

PRENDRE SOIN

BIENTRAITANCE

RELATION

- Attitude bienveillante.

- Douceur.

- Soulager.

- Respecter.

- Confort, bien-étre physique, mental et social.
- Répondre aux attentes du résident.

- Respecter ses habitudes, sa religion, ses
choix.

- Présence.

- Ne pas faire aux autres ce que I'on ne vou-
drait pas subir.

- Bien traiter, bienveillance.

- Patience, prendre le temps.

- Pallier, éduquer, rééduquer.

- Individualisation du soin.

- Accompagner la personne dans son projet de
vie et de soins.

- Relation d'aide.

- Relation de confiance.
- Relation humaine.

- Protection.

- Accompagnement.

- Ecoute.

50 Daniel Dreuil, Fragilité, dépendance, attente et dignité au grand dge - Les
mnltiples visages de la fin de vie, http://www.espace-ethique.otg, 8 avril

2015.
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- Soin relationnel.

- Rejoindre l'autre la ou il est.

- Juste distance professionnelle.

- Importance de la relation a I'autre

- Intérét, attention porté a 'autre.
- Empathie.
ALTERITE - Reconnaitre 'autre comme une personne &
part entiére.
- Reconnaissance.

Nous observons qu’il existe une véritable réflexion chez
les solgnants Ruant a la nature de leur ‘accompagnement au
quotidien : lintérieur de nous-mémes, quelque chose
nous pousse, plus ou moins facilement, a prendre soin des

ens, vulnerables qui souffrent ou snnplement ne vont pas

ien’!

Le professeur Didier Sicard, exprime sa position en ces
termes : « Prendre soin, c’est en méme temps exprimer sa
cornpa5510n et ne C%Jas fu51onner étre attentif, vigilant et non
juge, dépositaire de bonnes pratlc;ues médicales ou chirur-
gicales, tout en respectant le sufet

Philippe Svandra nous rappelle que, pour nous construire
et évoluer, nous avons besoin de Iaide et de
r accompagnement d’autrui et ce, quelle que soit notre place
dans la société. « Le care se caractérise d’abord comme une
réponse aux relations nouées autour de la dépendance™ ». 1l
évoque trois dimensions relatives au soin dont nous obser-
vons qu’elles rejoignent deux des trois thématiques déga-
gées par les soignants dans leurs propres réponses : la
compétence techmque qui représente les soins proprement
dits, la compétence relationnelle comme lien a autrui, dont
le vecteur principal est la communication verbale ou non

5! Philippe Svandra, «Le soin sous tension ?», Recherche en Soins
Infirmiers, décembre 2011, n° 107, p. 24.

52 Didier Sicard, « Prendre soin», La lettre de lespace éthigne AP-HP,
Hiver-été 2002, p. 2-5.

53 Philippe Svandra, « Le soin sous tension ? », op .cit., p.24.
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verbale. Cest la rencontre entre deux Moi distincts et diffé-
rents, « inscrite psychiquement et socialement dans un m1—
lieu, un cadre en fonction duquel elle se déroule ™ »,
asymétri Cc{|ue dans le cas soignant — résident, la compétence
¢thique dans la justice et le respect, l’empath1e exptimée par
les soignants est définie comme «la faculté intuitive de se
mettre a la place d’autrui, de percevoir ce qu’il ressent. Elle
est fondee sur un accord spontané avec le ressentir de
lautre® » et fagonne les relations sociales entre individus.
Elle est de trois ordres™ : émotionnelle (le fait d’éprouver le
méme ressenti que la personne affectée. Cognitive : étre en
capacité de se mettre a la place de lautre, de se représenter
mentalement son état psychologique a un instant T), com-
portementale, ou mimeétisme comportemental qui se traduit
par I'adoption de la gestuelle de I'autre, la reconnaissance
d’Autrui en tant que sujet digne.

Le sujet révele ses états aux partenaires de I'interaction en attirant
I'attention de ceux-ci. C’est un ensemble de signes, de projections
d’images et d’états renvoyés a Pextérieur qui symbolise I'intériorité
du sujet permettant l'interaction avec le monde extérieur [...] Cest
a travers le phénomene de reconnaissance que le soignant et le rési-
dent cooperent. Cette lecture de la posture du résident dans la re-
connaissance permet au soignant de comprendre volontés et
désirs.>’

Il met aussi en exergue « trois évolutions de notre moder-
nité qui, a [ses| yeux, ne favorisent pas la perspective du
soin. La premiere est liée, a la rationalisation excessive du
travail soignant, la seconde au poids considérable de la ges-
tion dans nos institutions, la derniére au dévelo 8ppement
constant d’une forme de medlcahsatlon de la vie »

5% Gustave-Nicolas Fischer, « Le concept de relation en psychologie
sociale », Recherche en Soins Infirmiers, mars 1999, n° 506, p. 9.

55 http:/ /www.larousse.fr/encyclopedie/divers/empathie/47249.

% Jacques Lecomte, «L’empathie», http://www.psychologie-
positive.net.

57 Karine Bréhaux., Analyse des pratiques professionnelles - DU « Réflexions
autour d’une démarche(s) éthique(s) », 2014-2015.

58 Philippe Svandra, « Le soin sous tension ? », gp. ¢it., p. 24.
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prise en charge qualité des résidents

écoute

empathie 9

20

confort bien-étre du résident

0 22

efficience 0o

reconnaitre l'autre en tant que personne 15
méthodologie 1

respect des protocoles 1

soin infirmier 1

accompagnement du résident 14

relation avec la famille 7

compétences professionnelles lﬂ 15

distance professionnelle 0]

projet de \ie - projet personnalisé 14

équipe soignante 5

échanges résident-soignant - disponibilité 16
connaissance du parcours de vie du résident 15
donner sens faire lien 4

autres 1

Au travers des réponses apportées, nous constatons que le
confort, le bien-étre du résident est la préoccupation pre-
micre des soignants. Viennent ensuite ’écoute, les échanges
entre résident et soignant (communication - relation - dis-
ponibilité des soignants), la reconnaissance de l'autre en
tant que personne. Ces différents énoncés participent,
comme nous l'avons vu précédemment, a la définition du
« prendre soin ».

L’item « relation avec la famille » est cité deux fois moins
que 'accompagnement du résident, la connaissance du par-
cours de vie du résident ou le projet personnalisé. Les fa-
milles sont-elles percues comme un frein dans la qualité de
prise en soin des personnes agées 7 Comment définir la
relation qui s’engage entre elles et les soignants ?
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facteurs limitant qualité prise charge

Non réponse

non satisfaction des soignants

10

envronnement immédat de et/ou dans 'unité (conflit de valeurs - indivi

insuffisance de formation

procédures trop importantes

procédures non connues

changements difficles des habitudes et des mentaités
impact de la hiérarchie

logiques organisationnelles non comprises

réformes institutonneles

manque de communication entre soignants

complexité de la prise en charge plridiscipinaire du résident
manque de temps

manque de mativation

consumérisme - exigence des résidents

exigences des familes

autres

1) 16

10 non satisfaction des soignants

-
© ©

insuffisance de formation

~

procédures trop mportantes

facteurs imitant qualité prise charge x Catégorie professionnele

envromement immédat de et/ou dans lunité (conflit de valeurs - individualisme)

-
~ o © O w

=

2

IN]

-
o~

3

[ SOIGNANTS

procédures non comues

changements difficles des habitudes et des mentaités
impact de la hiérarchie

logiques organisationnelles non comprises

réformes institutomneles

mangue de communication entre soignants

complexité de la prise en charge pliridisciplinaire du résident
manque de temps

manque de mativation

consumérisme - exigence des résidents

exigences des familes

autres

[ ENCADREMENT

Les soignants (IDE, AS et ASH) et ’encadrement (Cadres
et Médecins) se rejoignent lorsqu’ils évoquent le manque de
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communication entre soignants, le changement difficile des
habitudes et des mentalités et I'insuffisance de formation
comme freins a une prise en charge de qualité des résidents.
A contrario, les soignants ciblent le manque de temps et
Iexigence des familles quand I'encadrement évoque les
logiques organisationnelles non comprises.

Pourgnoi ces choix ¢

Le non choix d’exercice des soignants, le manque de con-
sidération et les conditions de travail trés lourdes sont évo-
qués pour expliquer le manque de motivation et de
satisfaction au travail et donc la maltraitance et une diminu-
tion de la conscience professionnelle. e manque de per-
sonnel est une référence récurrente dans les revendications
des soignants, tout comme le manque de temps, 'un en-
trainant 'autre dans un cercle vertueux, s’ensuit fatigue et
découragements.

L’insu?ﬁsance de formation et le manque de communica-
tion entre soignants sont percus comme un handicap de-
vant une prise en charge de plus en plus complexe de la
personne agée en particulier démente, et générateurs
d’erreurs.

Le changement des habitudes et des mentalités est diffi-
cile : les habitudes sont rassurantes alors que le changement
entraine un sentiment d’insécurité.

Les exigences des familles sont une contrainte lourde
pour les soignants qui voient en celles-ci un « ennemi » et
non un partenaire dans la prise en soin. Elles sont considé-
rées comme émanant de la culpabilité des proches envers le
placement en hébergement de leur parent, ce qui entrave la
relation de soins.

Les logiques institutionnelles sont non comprises : beau-
coup de protocoles et de procédures sont vécus comme des
contraintes par les soignants par manque de compréhen-
sion de leurs tenants et aboutissants.

Comment améliorer la qualité de prise en soin des résidents ¢

Les propositions formulées, comme nous I'indique le ta-
bleau ci-dessous, font état de trois dimensions : organisa-
tion, valeurs éthiques et ressources humaines et rejoignent
en cela les propos tenus par le Elisabeth Quignard lors de
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son intervention Bientraitance dans le
tobre 2014 2 la Faculté de Médecine

rendre soin du 21 oc-
e Reims.

Nous remarquons que les valeurs éthiques prennent toute
leur place dans la réflexion soignante.

ORGANISATION

VALEURS ETHIQUES

RESSOURCES
HUMAINES

- Informatisation du
dossier de soin.

- Formations.

- Services plus petits.

- proximité de
I'encadrement.

- Accompagnement sur
les transmissions.

- Meilleur accueil des
résidents.

- Rétablissement de la
place du référent soi-
gnant.

- Projet personnalisé du
résident.

- Référence a des va-
leurs identifiées et
partagées.

- Questionnement sur
les pratiques profes-
sionnelles

- Inscription des agents
dans une politique
bienveillante.

- Exemplarité de
I'encadrement dans
I'écoute et I'équité.

- Responsabilisation
des soignants.

- Avoir des soignants
motivés pour travailler
en EHPAD.

- Augmenter le
nombre de soignants
par service.

- Remplacer les
personnels en arrét
maladie.

- Changement de
service plus rapide
lorsque les agents
sont fatigués ou dont
la motivation est
émousseée.

- Eviter la mobilité au
sein des EHPAD.

- Meilleure gestion
des plannings.

Comment améliorer la qualité de vie des résidents ?

La qualité de vie est définie comme «la perception qu’a
un individu de sa place dans I’existence, dans le contexte de
la culture et du systeme de valeurs dans lesquelles il vit, en
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes » Ce concept renvoie a de multiples dimen-
sions, tant objectives que subjectives : I’état de santé phy-
sique de la personne, ses habilités fonctionnelles, ses
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sensations somatiques, son état de santé psychologlque son
statut social, son environnement relationnel®.

Les recommandations de PANESM sont fondées selon
quatre enjeux fondamentaux auxquels répondent les propo-
sitions des soignants : I'accueil dans Iétablissement et la
construction du projet personnalisé, I’élaboration du projet
personnalisé en lien avec les attentes des résidents, en con-
ciliant soins et animations, en respectant le rythme de vie
de la personne, en facilitant le maintien du lien social et
familial et en favorisant les soins relationnels, faire plus
participer la famille, ne pas les négliger, 1orgamsat10n du
cadre de vie et de la vie quotidienne (mise en valeur du lieu
de vie, structure plus petite, chambres plus grandes, avec
une douche fermeture électronique des portes pour per-
mettre une intimité aux personnes et le non investissement
des lieux privatifs par d’autres, la vie sociale des résidents,
les interactions entre Iétat de santé et la qualité de vie,
'accompagnement des résidents dans le quotidien, la rela-
tion d’alc% Pécoute et lobservation, le bien-étre et
l’apausement.

Situations difficiles a apprébender

Les situations difficiles rencontrées et exprimées dans le
quotidien de la prise en charge des résidents sont de facto
les facteurs limitant la qualité de cette prise en charge : si-
tuations conflictuelles avec les familles, demotlvatlon
manque de temps, de communication, de personnel, com-
munication avec les résidents déments, insuffisance de for-
mation. A ceux-ci se rajoutent la violence qui peut
s’exprimer entre résidents, I'agressivité d’une personne agée
envers le soignant, la sexualité des personnes agées, les fins
de vie, les difficultés rencontrées pour faire hospitaliser les
résidents au vu de leur age et/ou de leurs pathologies, le
manque de considération, les changements incessants des
horaires de travail au vu de I’absentéisme.

Pour les cadres répondants, la résistance au changement
des équipes et les agents centrés sur eux-mémes et non sur

5% ANESM, «La qualité de vie en établissement d’hébergement pour
personnes agées dépendantes (Ehpad) », p. 1, mars 2010.
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les résidents sont les principales difficultés rencontrées dans
leur management.

Comment mienx accompagner les résidents 2

Les solutions émises correspondent en grande partie aux
réponses apportées pour ameéliorer la qualité de la prise en
soin et la qualit¢ de vie des résidents. A cela s’ajoute
I'expression de valeurs humaines et éthiques de respect et
de considération de la personne agée dans la volonte de lui
conserver son identité et sa place en tant que personne.

Comment mieux accompagner les proches ?

Le maitre mot de cet accompagnement est : communica-
tion.

En effet, ’accent est essentiellement mis sur le relationnel
et les échanges entre I’équipe pluridisciplinaire (cadre, soi-
gnants, médecin coordonnateur, psycho o%ue, dietéticienne,
assistante sociale et animatrice) et les familles pour un meil-
leur accueil et un suivi individualisé, réfléchi, adapté et revu
des que nécessaire, en laissant au résident une part de déci-
sion dans ce qui le touche au quotidien.

La place du Conseil de la Vie Sociale est également im-
portante dans son appropriation exhaustive des probléma-
tiques rencontrées quotidiennement par les résidents, les
familles et les soignants et dans son implication dans les
tentatives de résolution de ces problemes.
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valeurs

[ respect du résident

. awir de I'expérience

I:l se questionner

I:l questionner ses pratiques

. awir des capacités relationnelles

[ aiterite

I:l faire preuve d’humanité

[l interét dusaignant

[ interet duresident

[ information éclairée du résident
I:I respect du secret professionnel

. autres

1

7

Nous pouvons regrouper les valeurs les plus fréquem-
ment énoncées par les soignants en deux catégories :

- celles qui ont trait directement au résident et qui sont
respect, secret professionnel, intérét et humanité, dans une
éthique de la sollicitude « qui consiste a respecter autrui en
recherchant cette hypothétique bonne distance. Il s’agit
d’étre bienveillant tout en permettant a autrui de demeurer
lui-méme® ».

- celles qui représentent les soignants : capacités relation-
nelles et questionnement des pratiques.

Ces valeurs déterminent la volonté des soignants de déve-
lopper des qualités humaines et relationne%les ermettant
de répondre aux aspirations des personnes agées lors-
qu’elles entrent en institution. Elles se réclament d’une vo-
lonté de prendre soin, d’accompagner et de promouvoir le
projet de vie dans 'individualisation de la perception, dans
« une éthique de responsabilité envers 'autre® ».

0 Philippe Svandra, Comment développer la démarche éthique en unité de soins 2,
Paris, ESTEM, 2005, p. 42.
o1 Idem.
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Conclusion

L’entrée en institution, en maison de retraite, en Etablis-
sement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépen-
dantes est loin d’étre une évidence pour la majorité des
individus. Renoncement a sa vie antérieure, fracture sociale,
larrivée dans une structure communautaire est source
d’angoisse, d’inquiétude et parfois de renonciation a la vie
pour le futur résident.

Les soignants, quant a eux, évoquent le non choix de tra-
vailler en EHPAD, le manque de personnel, le manque de
temps qui, a leur sens, les empéchent de créer et de déve-
lopper une relation a l'autre dans une juste distance (ou
juste proximité¢ ?), pour exptrimer leur désarroi de ne pou-
voir exercer leur métier dans les valeurs humaines et
éthiques qu’ils pronent et qu’ils défendent.

Les témoignages d’actes maltraitants font 'objet de rap-
ports, d’écritures livresques, d’articles dans les journaux ou
encore de reportages télévisés lorsque cela s’affiche dans le
sensationnel. En contrepartie s’est develo]fpe le concept de
bientraitance dans la législation et dans les recommanda-
tions édictées aux établissements. Les comités d’éthique se
sont développés et la réflexion éthique est devenue un en-
jeu majeur dans I'appropriation de la bientraitance au quo-
tidien. « I’exigence éthique se situe avant toute morale
établie, donne sens 2 notre action, et nous aide a nous
comporter au mieux, afin de contrecarrer 'extréme vulne—
rabilité des personnes, en la protégeant et en I’épargnant™

ean-Francois Dortier fait une distinction entre morale
(du latin mores: meeurs) et éthique (du grec ethos: habi-
tude) : « Ces deux termes renvoient a ’ensemble des juge-
ments relatifs au bien et au mal, pour dlrlger la conduite des
hommes, mais la morale serait le fait d’ agir par respect tan-
dis que l’ethlque se caractériserait par une certaine imma-
nence® et la volonté de guider la conduite humaine vers

62 Jurgen Habermas., De [éthique de la discussion, Paris, Flammarion, 2013.
63 Existence des fins du sujet dans le sujet lui-méme ; qualité d’une
cause qui agit sur ce dont elle fait partie
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une vie heureuse »”, tandis que pour Paul Ricoeur, « la mo-
rale ne constituerait qu'une effectuation limitée, quoique
légitime et indispensable, de la visée éthique, et ’éthique en
ce sens envelopperait la morale® ».

L’éthique permet d’acquérir un savoir permettant d’agir
de maniere responsable, en recherchant si 'action et ses
conséquences sont bonnes ou néfastes. Elle repose sur
quatre principes : autonomie, la dignité, I'intégrité et la
vulnérabilité, et se base sur un systéeme de valeurs.

Chaque religion, chaque culture a sa propre compréhen-
sion de I’éthique. Les principes éthiques sont aussi a la base
des droits de ’homme.

Etre éthique, c’est accepter et vivre le conflit du bien faire
et du devoir a accomplir, c’est se poser la question en per-
manence et construire un jugement qui va nous permettre
de valider notre pensée et nos actions, c’est accepter de
pouvoir se tromper et apprendre aussi de ses erreurs.

Pour Jean Jacques Nilles, ’éthique est une compétence
professionnelle® :

L’approche de I’éthique professionnelle doit reposer a la fois sur la

dimension morale (il ne peut s’agir d’ignorer les principes) et sur la

dimension éthique (quelle décision est la meilleure dans le cas pré-

sent ?). Lorsque cette réflexion devient collective et fait ’objet d’une

formalisation, la démarche devient déontologique, dans un sens

large.A cela, nous pouvons ajouter que, outre le relation-
nel nécessaire dans toute situation de soin, la compétence
technique et la qualité organisationnelle du soignant reve-
tent également une importance non négligeable.

Certains groupes professionnels ont depuis longtemps
des principes déterminant leur conduite, comme le serment
d’Hippocrate qui constitue le code des médecins. Les pre-
micres regles connues d’éthique professionnelle s’adressant

4 Jean-Francois Dortier, Le dictionnaire des sciences humaines, Patis,
Editions sciences humaines, 2004, p. 213-214.

%5 Paul Riceeut, Soi-méme comme un autre, Paris, Seuil, 1990, p. 201.

% J.-Jacques Nilles, « I’éthique est une compétence professionnelle »,
Journaldunet.com,  disponible en ligne a partir de: URL:
http:/ /www.journaldunet.com/management/0404/040432_ethique.sht
ml
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aux infirmieres laiques ont, quant a elles, été établies en
1893 aux Etats-Unis et le premier code d’éthique pour les
soins infirmiers (Code de linfirmiere. Principes déontolo-
giques appliqués aux soins infirmiers) a été rédigé en 1953,
puts révisé en 2006. Lorsque le soignant est confronté a
une situation de crise, a une problématique en lien avec la
situation du patient, il doit pouvoir se référer a des prin-
cipes éthiques qui vont la guider dans sa prise de décision,
mais aussi pouvoir confronter ses idées a celles de I’équipe
soignante. 11 doit pouvoir également faire participer autant
que possible les résidents et leur famille pour trouver la
solution la plus adéquate a la situation-probleme.

Dans ce contexte, il est important que le soignant ait ap-
préhendé les valeurs, les concepts et les croyances qui cons-
truisent son identité: il sera ainsi plus a méme de
comprendre la guidance qu’il impulse aux situations pro-
blématiques et cige mettre en évidence les points qui lui de-
mandent encore des efforts et qui lui restent a ameliorer.

Pour Anne Davis, il existe deux éthiques qui construisent
I’éthique normative :

- L’éthique déontologique qui reconnait Iexistence de devoirs et
d’obligations. En effet, un acte est juste ou faux suivant s’il est en
accord avec une reégle ou un principe moral. L’éthique déontolo-
gique prétend qu’il y a des regles et des principes d’action qui ont
une valeur morale indépendamment des conséquences des actes in-
dividuels, et que I'on doit agir en accord avec ces regles et principes.

- I’éthique téléologique qui juge qu’une action est juste ou fausse en
évaluant ses conséquences [...] L’action juste est 'action qui pro-
duit la plus grande quantité de bien par rapport au mal, ou de satis-
faction par rapport a la peine, pour le plus grand nombre. Dans
cette méthode de raisonnement éthique, la signification morale est
toujours orientée vers le futur. Il n’existe pas de signification morale
qui provienne d’un devoir ou d’une obligation historique.

Outre I’éthique professionnelle qui doit instruire une qua-
lité de prise en soin la plus optimale possible, la posture
managériale a également une part importante de responsa-
bilit¢ par rapport aux comportements observables des
agents et a leur organisation dans le prendre soin. Mais tout
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d’abord, qu’est-ce que « manager », qui plus est dans une
dimension éthique ?

Les missions et roles des cadres de santé sont multiples
(organisation et coordination des soins, management du
personnel par la motivation et ’évaluation...) et répondent
a des exigences de qualité, de sécurité et de tragabilité, dont
un role §e proximité et un role de liaison qui est fonction
de protection a I’égard du patient (sécurité et risques), de
médiateur, d’intermédiaire.

Manager une équipe professionnelle dans I'univers du
soin, c’est organiser les soins, gérer lespace et les res-
sources humaines et matérielles pour une qualité de prise
en charge optimale de la personne soignée, autour de va-
leurs communes a ’ensemble des soignants. Le cceur de la
Fréoccupation de cette équipe et du cadre de santé doit étre
e résident. Solliciter des agents une compétence en matiere
de qualité de la prestation de soins (qualité dans
I'organisation, dans la relation et dans la technicité) tout en
tenant compte des problématiques individuelles ou collec-
tives qu’ils rencontrent, constitue les embasements dun
management éthique. Par ce management, le cadre de santé
favorise la dimension éthique des soins et de la prise en
charge des patients en intégrant une dynamique g’équipe
dans la dimension des situations de soins.
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Fonction et apports de la philosophie dans
les comités d’éthique clinique

Alain Vuillot

Qu’est-ce que la philosophie, avec sa tradition et ses outils
conceptuels, peut apporter au débat éthique ? Par quelles
procédures s’élabore la réflexion éthique dans le cadre col-
lectif, plurivoque, d’un comité d’ ¢thique ? Cette double
racine du questionnement éthique n’est certes pas la seule :
elle croise en effet d’autres types de discours : juridique,
rehg1eux institutionnel, dpohthue Elle permet ce faisant
d’interroger plus profondément la question du fondement de
Iéthique en tant que domaine d’expertise a part entiere.

I’éthique, en e?fet n’est pas une swence au sens moderne
d’une connaissance objective validée par une procédure
rationnelle, répétable et mesurable permettant de rendre
compte de données factuelles par ]P production critique
d’un modele théorique. Elle est pourtant bien un type de
connaissance. La question se pose alors de la nature spéci-
fique de cette connaissance et plus particulicrement de son
Jfondement. On entend ici par fondement a la fois ce qui rend
possible I’élaboration de cette connaissance et ce qui la
justifie, sa condition de possibilit¢ d’une part, sa légitimité
d’autre part. L’élucidation de ce fondement (sur quoi re-
pose cette connaissance en tant que telle ?) semble rendue
nécessaire dpar la complexité des procédures a 'ceuvre dans
la genése de la connaissance éthique en amont de la défini-
tion de bonnes pratlcllues (dans le cadre des déontologies
médicales par exem et de normes juridiques (les ac-
tuelles lois francaises de bioéthiques par exemple) auxquels
elle est parfois abusivement réduite. I’expertise éthique a
en effet ceci de paradoxal qu’elle est le lieu ouvert dun
partage et d’un dialogue possible entre les citoyens. S’il est
vrai que l'objet de I’éthique n’est pas un objet de science, il
convient donc de savoir en quoi cette connaissance non
scientifique est cependant une connaissance a part enticre.

En outre, la caractérisation de I’éthique en tant que savoir
ne conduit pas seulement a tracer la séparation qui délimite
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son champ par rapport au champ de la science proprement
dite mais aussi d’identifier sa spécificité au regard d’autres
types de discours.

I’éthique, d’une part, n’est pas réductible au droit positif
bien qu’une traduction juridique en soit parfois possible et
de fait existe dans le droit francais. Il convient en ce sens
d’examiner ce qui dans le champ de la réflexion éthique
déborde la simple application du droit. I’éthique n’est-elle
pas un savoir issu d’un va et vient entre la lettre de la loi et
Iesprit de la loi, entre la généralité du cadre légal et son
adaptation aux cas particuliers qui en relévent ? La connais-
sance ¢éthique n’est-elle pas toujours le produit d’un ques-
tionnement toujours recommencé sur la corrélation
Eroblématique de ces deux niveaux d’analyse profondément

étérogenes ? N’est-ce pas précisément ce type de connais-
sance que rend possible par exemple I'espace dun comité
d’éthique ?

D’autre part, ’éthique n’est pas non plus réductible a la
simple expression d’une morale personnelle quand bien
méme elle saurait difficilement s’en abstraire totalement.
Par quelles procédures une démarche éthique peut-elle étre
¢élaborée en tant que discours valant axssi pour autrui ? La
encore, la dynamique du questionnement collectif permet
de faire émerger un type de connaissance spécifique dont le
fondement reste a élucider. S’il est vrai par exemple que la
portée de la démarche éthique déborde la différence des
confessions religieuses et de leur possible divergence, la

ossibilitt méme d’un accord multiconfessionnel, fat-il
ragile et relatif, au sein du débat éthique suppose qu’un
meéme horizon de sens puisse étre reconnu et partage. Le
fondement de I’éthique est cela méme qui rend possible cet
hotizon commun.

Il est en outre courant, de nos jours, d’opposer au dis-
cours de la science celui de lopinion (doxa): le premier
serait le modele méme d’une verité objective permettant
I'accord des esprits en raison de sa rationalité méme ; le
second serait 'expression d’une subjectivité dont la valeur
de vérité aurait pour limite celle de I'individu qui I'exprime.
Léthique précisément bouscule une telle opposition en
ouvrant un espace de sens enzre ces deux discours.
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La perspective ouverte par 'examen du discours philoso-
phique dans le cadre d’un comité d’éthique débouche ainsi
sur le probleme suivant; comment la connaissance en
¢éthique est-elle possible et sur quoi repose-t-elle ? Quelles
ressources, quelles procédures mobiliser pour opérer ce
retour fécond, heuristique, de la pensée sur la pratique ? 1l
s’agira donc d’interroger la dynamique de cette réflexivité
en se demandant quelles modélisations en éthique pou-
vons-nous mobiliser, afin de répondre au caractére particu-
lier de chaque situation rencontrée ?

Enfin au plan de la méthodologie, le choix des outils mo-
bilisés est commandé par les besoins de la problématique et
le plan choisi :

- un enjeu théorique (premicre partie) : déterminer, a par-
tir de I'analyse du mode de fonctionnement d’un comité
d’éthique, T'apport de lexpertise philosophique dans ce
cadre, mettre en évidence l'irréductibilité de cette expertise
aux paradigmes du droit procédural ou encore de la psy-
chologie. Etudier en particulier la spécificité des outils que
propose la philosophie dans I'espace pluridisciplinaire d’un
comité d’éthique dans lequel la concurrence des expertises
appelle elle-meme une « éthique de la discussion ».

- un enjeu pratique (seconde partie) : montrer que diffé-
rentes systémiques philosophiques sont possibles et adap-
tables selon différents cas cliniques — I’analyse de ces
derniers mettant en évidence I'intérét et la Vaﬁ:ur heuris-
tique des concepts et modeles philosophiques mobilisés.

Rale de la philosophie dans un comité d’éthique

Dans ce cadre, quel rdle spécifique revient au philo-
sophe ? Dans une discussion authentiquement pluridisci-
plinaire et pluraliste, sur des questions dont de nombreux
aspects sont irréductiblement empiriques, la philosophie
n’est, de fait, qu’une voix parmi d’autres. Une voix d’ailleurs
immédiatement problématique a elle-méme car tout philo-
sophe sait que la philosophie n’est pas une, qu’elle est fon-
cierement critique et polémique et qu’il est abusif de parler
au nom de /z philosophie (laquelle ?). Tout philosophe de-
vrait en tout cas reconnaitre I’existence, aussi ancienne que
la philosophie elle-méme, de désaccords insurmontés, par
exemple entre les partisans de 'universalisme et ceux du
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contextualisme. Semblable divergence se retrouve au coeur
de la philosophie contemporaine et de I’éthique de la dis-
cussion qui contribuent a offrir un cadre procedural pour la
pratique bioéthique. De prime abord le philosophe pourrait
croire justifiée sa prétention a occuper au sein du débat
bioéthique une place privilégiée. L’éthique n’est-elle pas une
des principales disciplines dphiloso hiques ? Mais, comme la
composition des comités de bioéthique le rend manifeste, la
philosophie n’a pas le monopole de T'éthique : celle-ci releve
¢galement de traditions religieuses, juridiques, médicales.
L’histoire nous apprend en outre que la bioéthique fut
d’abord surtout une création de théologiens. De surcroit,
pas plus qu’il n’y a /z philosophie n’y a-t-il Zéthique : les
traditions et théories des philosophies morales présentes en
bioéthique sont nombreuses et divergentes et les modéles
conceptuels qu’elles offrent entrent parfois en concurrence.

S’il est vrai que la position du philosophe dans le domaine
de I’éthique exprime une spécificité dépourvue d’unité, sa
compétence dans le maniement et larticulation des con-
cepts les plus généraux, son expertise dans le domaine de
Iexplicitation (%es présupposés et des finalités, son entrai-
nement dialectique a formuler les arguments et les objec-
tions, son gout pour la réflexion critique poursuivie
radicalement, devraient normalement le conduire a occuper
une place unique en son genre dans le débat bioéthique.
Cette fonction est en fait plus formelle que substantielle :
elle a essentiellement un réFe de vigilance logique et métho-
dologique. Le philosophe peut aider a l’ana%yse et a la for-
mulation des présuppositions, trés souvent implicites et
mémes inconscientes, des divers discours ; il peut aider a la
clarification de certains concepts en explicitant leurs di-
verses acceptions, a I’établissement des arguments et des
contre arguments ainsi qua la mise en évidence
d’incohérences ; il peut aider a dégager des points de con-
sensus et des questions irréducti%lement conflictuelles
}garce qu’elles renvoient a des présupposés et des valeurs de

ase inconciliables. Il peut veiller a ce que tous les points de
vue puissent s’exprimer et a ce que les objections soient
prises en considération méme si elles sont minoritaires. Il
peut aussi rappeler c}ue pour beaucoup de questions ayant
une portée éthique, la discussion n’atteint jamais une con-
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clusion définitive car les interrogations renvoient a diverses
conceptions de I’étre humain, de son origine et de ses fins,
a des représentations du monde, de la nature et du temps, a
des vues sur la société et sur Ihistoire. Le travail philoso-
phique peut ici aider a ce que cette irréductible multiplicité
théorique ne constitue pas nécessairement un empéche-
ment a la conclusion d’accords contextuels et pragmatiques.

Comme le montre Gilbert Hottois dont nous reprenons
ici largement les analyses (Qu'est-ce que la bioéthigue?, Vrin,
« L’espace philosophique », 2012), la premicre responsabili-
té du philosophe est méthodologique : veiller a la dimension
elle-meme éthique de tout débat bioéthique dans la mesure
ou le cadre de ce débat est lui-méme fondé sur une éthique
de la discussion : sa responsabilité est ici procédurale au
sens ou elle ne définit pas des réponses mais la wanicre
d’arriver a des réponses. Historiquement, cette méthodolo-
gle s’inscrit dans I’héritage de Habermas, et K.O. Appel et
plus lointainement de Kant. Le présupposé peut en étre
tormulé de la fagon suivante : il y a une possible solution
rationnelle a toute question a condition de la discuter li-
brement avec tous les intéressés et de viser un idéal
d’universalité qui a foi dans la synthese de la raison et de la
liberté. Dans un sens postmoderne, dans le prolongement
de Richard Rorty ou H.T. Engelhardt, le présupposé serait
plutdt : il n’y a pas une solution rationnelle a toute question
mais des sof]utions au terme de négociations librement con-
senties entre les intéressés qui acceptent de ne pas recourir
a la force ni a la contrainte. Cette approche inclut un pos-
sible communautarisme au sein d’une société globale libé-
rale formellement tenue ensemble par un minimum de lois
transcommunautaires et pragmatiques. Dans le cadre de sa
responsabilité méthodologique, la philosophie peut appor-
ter son assistance en vue de la formulation étayée de posi-
tions contraires a ses propres convictions morales. Une
autre responsabilité du philosophe est d’apporter, dans le
débat, des éclairages éthiques substantiels et méme éven-
tuellement de prendre lui-méme position en connaissance
de cause. Il est possible par exemple de montrer dans quelle
mesure telle question trouve une réponse a partir de
I’éthique kantienne ou utilitariste, a partir du principisme ou
du point de la philosophie des droits de 'homme.
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Il demeure que la position philosophique ne saurait
s’imposer comme une position de surplomb ainsi qu’elle
s’est longtemps crue autorisée a la faire. Comme le dénonce
volontiers Rugien Owen, cette position maximaliste revien-
drait dans le §omaine de la morale a un paternalisme, « cette
attitude qui consiste a vouloir Erotéger les gens d’eux-
mémes ou a essayer de faire leur bien sans tenir compte de
leur opinion » (L éthique anjourd hui. Maximalistes et minima-
listes, Gallimard, 2007) Comme le note avec humour
I'auteur dénoncant les dérives d’une telle « police morale »
et ses abus de «moraline» (Nietzsche), «I’engouement
présent de nombreux philosophes pour le maximalisme
moral est d’autant plus étonnant qu’il n'ont en général au-
cune vocation personnelle a devenir membre d’un escadron
de sauvegarde de la vertu et que leur parti pris est loin
d’étre en harmonie avec les tendances a la tolérance des
sociétés démocratiques, laiques et pluralistes ou il exercent
leur métier ». Une redéfinition de la fonction et des apports
de Ianalyse philosophique s’impose donc : « A quoi la phi-
losophie peut-elle prétendre quand elle ne se présente pas
comme une thérapie ou une lecon de sagesse ? » demande
Monique Canto-Sperber, (Essai sur la vie humaine, PUF,
2008). Et l'auteur de répondre que la philosophie est com-
parable a Iaide-laboureur de Locke: « Cest déja assez
d’ambition que de faire le travail d’un aide-laboureur en
nettoyant le terrain, et d’enlever un peu des ordures qui
encombrent le chemin vers la connaissance. » (John Locke,
« Epitre au lecteur », Essai sur l'entendement humain).

Les éléments polémiques qui structurent le débat con-
temporain conduisent a prendre acte du pluralisme des
valeurs. Le consensus soctal sur la morale, si tant est qu’il
ait jamais existé est aujourd’hui particulicrement Ejroblérna—
tique : une diversité de valeurs est librement véhiculée au
point de donner I'impression d’un relativisme grandissant.
L’enjeu de la réflexion éthique est de viser un espace de
valeurs communes pour des individus qui précisément
n’ont pas forcément tous la méme morale. Le défi est de
penser le bien non au regard de soi-méme ou de sa com-
munauté (fonction qu’assure traditionnellement la morale)
mais selon une perspective distanciée et plus vaste qui in-
clut lautre y compris dans sa différence axiologique et cul-
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turelle — ce qui implique inévitablement, pour celui qui se
livre a une réflexion éthique pour autrui, de prendre une
relative distance a I’égard de sa propre morale.

On entre véritablement en éthique, quand, a I’affirmation par soi de
la liberté, s’ajoute la volonté que la liberté de Iautre soit. Je veux
que ta liberté soit. [...] Toute I’éthique nait donc de ce redouble-
ment de la tiche dont nous parlions : faire advenir la liberté de
Pautre comme semblable a la mienne. L’autre est mon semblable :
semblable dans I’altérité, autre dans la similitude.!

I’éthique en ce sens est moins un savoir qu’un question-
nement, moins une certitude qu’une inquiétude, moins un
point d’ancrage qu’un cheminement. Elle sur%it précisé-
ment dans la survenue d’une réalité face a laquelle la morale
nous laisse démuni aussi longtemps que la réflexion ne
s’éveille pas. L’éthique commence la ou le discours de la
morale ne dit plus rien d’assuré et révele la fragilité de ses
normes générales et abstraites au contact de situations con-
cretes et particulieres. Sl y a bien un moment philoso-
phique en éthique, c’est bien celui du vertige qui saisit
initialement celui qui ne sait pas comment faire pour bien
faire. C’est cette initiale absence de certitude qui rend pos-
sible le cheminement d’une pensée a visée éthique et ouvre
I'espace d’un questionnement partagé dans cette perspec-
tive.

C’est au moment du « je ne sais pas quelle est la bonne regle » que la
question éthique se pose. [...] Ce moment ou je ne sais pas quoi
faire, ou je n’ai pas de normes disponibles, ou je ne dois pas avoir
de normes disponibles, mais ou il faut agir, assumer mes responsa-
bilités, prendre parti. (Derrida).

Il est donc contradictoite avec la nature méme de
I’éthique de la réduire a une somme de savoirs positifs ac-
quis une fois pour toute et validés expérimentalement sur le
modele des savoirs scientifiques. Il serait toute aussi vain de
vouloir la réduire a une compilation de protocoles ou de
procédures prédéfinies qu’il s’agirait passivement de suivre

! Ricoeur, « Avant la loi morale, I’éthique » in Encyclopaedia Universalis,
article « Ethique », 1985.
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a la lettre comme autant de recettes ou de modes d’emplois.
I’éthique en ce sens n’est ni un savoir ni une technique.
Elle est Ieffort qui consiste a passer du réflexe a la ré-
flexion. Ce que peut la littérature philosophique, ce n’est
pas livrer « clé en main » des réponses, mais nourrir le ques-
tionnement. Elle constitue une réserve de modeles concep-
tuels disponibles mais ne dispense pas d’exercer son
jugement au contact des situations examinées, ce d’autant
ﬁlus que Iévolution rapide des technosciences et des possi-

ilités inédites qu’elle propose était souvent inconnu des
auteurs des siccles passés. Nous nous proposons ici
d’'indiquer schématiquement les principales traditions philo-
sophiques qui encore aujourd’hui constituent des outils
d’analyse en éthique clinique. Il est a noter toutefois que ces
¢léments théoriques parfois séculaires n’ont pas €t initia-
lement congus pour étre des grilles d’analyse dans I’étude
de cas cliniques contemporains.

Dans la tradition philosophique trois approches domi-
nent: ’éthique déontologique (ou déontologisme), I’éthique
conséquentialiste (ou conséquentialisme) et I’éthique des
vertus.

Le deontolog1srne le conséquentialisme et I'éthique des

vertus” proposent plusieurs repéres conceptuels pour éva-
luer une action d’un point de vue éthique et inspirent, par
exemple, les principes fondamentaux de la bioéthique (di-
gnité bienfaisance/non malfaisance/j justice). Mais ces ap-
proches, en tant que telles, ne permettent pas de déterminer
nécessairement entre deux actions laquelle est moralement
meilleure. Par exemple, méme si le conséquentialisme me
dit que l'action moralement bonne est celle qui a les meil-
leures conséquences, il ne me dit pas comment déterminer
quelles conséquences sont meilleures : % uel type de consé-
quences dois-je privilégier ? De méme, Iéthique déontolo-
gique me dit que l'action moralement bonne est celle qui
satisfait a mes obligations morales; mais quelles sont mes
obligations morales ? L’éthique des vertus me dit que
Iaction moralement bonne est celle qui correspond a ce
que ferait quelquun de vertueux, mais comment savoir

2 Voir en annexes les définitions.
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quelles vertus primeraient chez cette personne ? Pour ré-
pondre a ces questions, il faut quelque chose de plus, que
I'on pourrait appeler une conception du bien ou du juste.
En effet, que 'on adopte une approche conséquentialiste,
déontologique ou de I’éthique des vertus, il faut s’appuyer
sur une compréhension des bonnes conséquences, des de-
voirs moraux fondamentaux, ou des vertus a privilégier,
selon le cas. Clest la qu’interviennent différents modeles
fournis par ces trois grandes approches. La racine com-
mune de ces modeles éthiques est la visée éthique. Au fon-
dement de ’éthique se trouve une znfentionnalité qui lui est
propre : ce que Kant appelle la bonne volonté et que Ricceur
appelle « visee de la vie bonne avec et pour autrui dans des
institutions justes ». Cette visée éthique est la « sollicitude »
pour autrui, le souci pour cette commune humanité pré-
sente en moi comme en autrui. Ricceur précise que ce
« souhait de vie bonne » se traduit au niveau de la faculté de
juger, par une exigence Juniversalité, expression de notre
rationalité (Lectures I, « Ethique et morale »). La réflexion
éthique décentre donc ma perspective en placant ma faculté
de juger sur un plan intersubLectif La réflexion ne s’étend
pas 2 moi seul ni 2 mes proches mais a ce que la Déclara-
tion des droits de ’homme de 1948 appelle « la famille hu-
maine » Dans tous les cas, I’éthique dont il est question ici,
Cest-a-dire dans le cadre d’un comité d’éthique, n’est pas la
philosophie morale au sens d’une éthique theorique norma-
tive ou a prior ; elle est toujours une €thique appliquée, une
¢thique en situation, aux prises avec la contmgence des
événements et la réalité des moyens disponibles. L’espace
de la pensée éthique se déploie dans Iécart irréductible
entre ce qui est donné factuellement, ce qui est possible techniguement,
ce qui est antorisé par le droit et ce qui est souhaitable an regard de
valeurs morales partagées.

Face a la catégorisation excessive des champs doctrinaires
précités, 'usage abusif d’une éthique de la discussion mal
menée et d’'un réductionnisme de I’éthique minimaliste de
Beauchamp et Childress par les acteurs eux-mémes, nous
promouvons ici 'existence de systémiques multiples parti-
culicres en philosophie permettant de garantir une ¢thique
de la sagesse et de répondre a chaque situation singulicre.
Ce que nous démontrons dans la partie suivante en mon-
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trant la variété de modéles philosophiques possibles, non
exhaustifs, dépassant les limites de I’éthique de la discussion
habermassienne.

Analyses de cas

Meéthodologie de I'analyse philosophigue en éthique clinique

La seconde partie de notre travail propose des situations
relevant du champ de la clinique. IIs ont été construits de
manicre 4 pouvoir présenter :

- des contextes cliniques différents ;

- la mise en ceuvre des supports de formalisation ;

- la diversité des modalités de traitement de la question
éthique selon les apgroches philosophiques mises en place ;
les ressources ilosophiques mettent en évidence
I'existence d’une Lgﬂem'z‘é e modecles théoriques disponibles
dans le champ de I’éthique. II n’y a pas une seule éthique
philosophique.

Ces illustrations ne constituent ni des modéles, ni des
exemples de résolution de situations types ; leur dévelop-
pement est axé davantage sur le processus et ses aspects
méthodologiques que sur les résultats ou les conclusions de
la réflexion. De surcroit ces analyses ainsi présentées dé-
contextualisent inévitablement le travail de la réflexion
éthique qui demeure, de par sa nature, pluridisciplinaire et
collégial : c’est dans I’échange d’arguments et la diversité
des éclaira§es que progresse véritablement la construction
collective du jugement sur le plan éthique. Ces analyses philo-
sophiques ne sont done ici gue des apports destinés a prendre sens dans
un debat avec d’antres spécialistes et ne peuvent en ancun cas se substi-
tuer a lut.

Quelques précisions d’ordre méthodologique s’imposent
ici afin de préciser les enjeux d’un traitement philosophique
des cas cliniques ici étudiés.

Dans une premicére approche, il est possible de considérer
que I'éthique est /e nécessaire complément a la regle, en particu-
lier :

- quand la regle, de méme que les lois et directives asso-
ciées ne disent rien de la conduite a suivre.

- quand la reégle prescrit des conduites incompatibles
(contlits entre valeurs et intéréts).

214



- quand la regle appliquée « a la lettre » recommanderait
des conduites contredisant « ’esprit » qui a présidé a son
énonciation.

- quand il n’y a pas de régles applicables a la situation en
présence.

La connaissance des regles prescrites est nécessaire mais
parfois insuffisante pour prendre en charge des situations
problématiques.

D’autre part, I'intérét philosophique de ces cas est de pré-
senter des dilemmes éthiques qui prennent parfois la forme
de « conflits de valeurs ». Il s’agit de situations ou les va-
leurs et les principes entrent en conflit et rendent les déci-
sions problernathues Face a un dilemme éthique ou des
valeurs s’opposent, on essaie d’ordonner celles-ci en fonc-
tion de leur importance Cet exercice de hiérarchisation des
valeurs est une etape décisive pour tenter d’identifier la
meilleure action a poser. Dans la solution d’un dilemme,
une valeur ou un principe primordial occupe parfois la
place centrale mais la ou les autres valeurs ne sont pas pour
autant mises de coté et I'on cherche aussi a les promouvoir
dans la mesure du possible II arrive toutefois que 'on ait
affaire a un choix binaire ou la conciliation est impossible.
Dans ce cas, seule la valeur primordiale peut étre retenue. 11
arrive egalement qu’on ne parvienne pas a hiérarchiser les
valeurs : il s’agit alors de négocier un compromis entre
celles-ci. I’éthique conduit donc a se demander « quels sont
les valeurs et (} es prlnclpes les plus importants et pour-

uoi ? ». Eondre a ces questions permet d’éclairer les

ilemmes éthiques que 'on rencontre, et éventuellement de
les résoudre.

En outre, il est souvent problématique de prendre des dé-
cisions collectives qu1 solent acceptables a tout un chacun
au sein d’une société marquée gar un pluralisme des valeurs
et confrontée a des enjeux de plus en plus complexes.
L’¢thique n'est pas une garantie qu’un consensus social
émergera mais plutdt une démarche destinée a prendre une
décision éclairée en évaluant les arguments opposés. La
principale difficulté reste souvent de déterminer, entre plu-
sieurs valeurs importantes, laquelle ou lesquelles sont le
plus souhaitables ou raisonnables.
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Enfin, des freins parfois discrets peuvent limiter ’analyse
d’un probléme d’éthique et étre d’autant plus prégnants
gu’ils passent inapercus de ceux qui les subissent. Un texte

e Bergson tiré de La conscience et la vie (1919) peut nous
aider a repérer cet enjeu déterminant :

Qu’arrive-t-il quand une de nos actions cesse d’étre spontanée pour
devenir automatique ? La conscience s’en retite. Dans
lapprentissage d’un exercice, par exemple, nous commengons par
étre conscients de chacun des mouvements que nous exécutons,
parce qu’il vient de nous, parce qu’il résulte d’une décision et im-
plique un choix; puis a2 mesure que ces mouvements s’enchaine da-
vantage entre eux et se déterminent plus mécaniquement les uns les
autres, nous dispensant ainsi de nous décider et de choisir, la cons-
cience que nous en avons diminue et disparait. Quels sont, d’autre
part, les moments ou notre conscience atteint le plus de vivacité ?
Ne sont-ce pas les moments de crise intérieure ou nous hésitons
entre deux ou plusieurs partis a prendre, ou nous sentons que notre
avenir sera ce que nous lauront fait ? Les variations d’intensité de
notre conscience semblent donc bien correspondre a la somme plus
ou moins considérable de choix, ou si vous voulez, de création, que
nous distribuons sur notre conduite. Tout porte a croire qu’il en est
ainsi de la conscience en général. Si conscience signifie mémoire et
anticipation, c’est que conscience est synonyme de choix.

On retiendra de ce texte la connexion entre automatisme
et baisse de vigilance critique d’une part, la liaison forte
entre éveil de la conscience et incertitude du choix d’autre
part.

Concernant le premier point, Bergson rappelle que la
puissance de I’habitude est d’augmenter la rapidité et
Pefficacité de P'action mais que son prix est I'insensible ef-
facement de la délibération intérieure, voie l'aveuglement
somnambulique qui accompagne I'action. La genése peut
en étre systémique (course au rendement et a la productivi-
té, organisation parcellaire du travail sur un mode taylorien,
réduction du sens du travail a la définition d’objectifs chif-
frés), mais aussi fplus subjective (reproduction inconsciente
d’habitus éducatifs, de modeles sociaux, mimétisme de com-
portementaux dominants, mécanismes inconscients de dé-
tense face a I'angoisse décisionnelle, désir de maitrise.) Les
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choix éthiques les plus désastreux ne sont pas le plus sou-
vent causés par la volonté démoniaque de faire le mal, mais
bien souvent, nous semble-t-il, par la banalité méme de
I’habitude  acquise, Far I'indifférence  affective et
aveuglement progressif a I'égard de ce qui sort d’un hori-
zon étroit, dessiné au fil des jours par cette habitude méme.
Pire, C’est la conscience ﬁCthC de Een faire qui, déterminée
par ces habitus ininterrogés, peut, dans certains cas, con-
duire a de telles décisions. La démarche éthique n’est pas
réductible a une intentionnalité, a une « visée éthique » : elle
exige, dans le mouvement de cette visée méme, d’interroger
sur un mode réflexif nos propres normes morales, nos
propres mécanismes décisionnels, nos propres modéles
axiologiques et deontologné es. Or et c’est le second point
du texte de Bergson, cette distance n’est produite que par la
suspension de %actlon que produit Iincertitude gu choix.
Clest cette «crise intéricure », ce temps darrét dans
laffairement, qui nous met a distance du mécanisme de nos
propres habitus et nous laisse, au moins momentanément,
dans le désarroi et dans le doute. C’est aussi cela qui fait
qu’un soignant n’est pas une machine et que son rapport au
patient n’est pas percu par lui comme le rapport a une ma-
chine. I’histoire montre pourtant que des dérives allant
dans ce sens ont pourtant eu lieu ainsi que le rappel en
creux le Code de Nuremberg (1947) encadrant
I'expérimentation sur des sujets humains.

Un triangle décisionnel se dessine ainsi entre trois poles
qu’il i importe de toujours de bien distinguer :

- ce qu’il est techniquement possible de faire.

- ce que les normes législatives et réglementaires com-
mandent de faire.

- ce que je suis spontanément porté a faire.

Ce qu’il s’agit d’approcher en éthique c’est, dans I'espace
de ce triangle, le point qui indique ce g4/ est raisonnable (on le
moins déraisonnable) de farre. St Ton suit Bergson, ce qui se
joue dans I'espace ouvert pas ces trois poles (lesquels sont
autant de mécanismes), s’appelle la liberte accompagnée de cons-
cience, c’est-a-dire la responsabilite.

L’¢thique est donc ce qui, dans I'action du soignant, est
irréductible a sa technicite : la technique répond a la ques-
tion pratique du comment mais pas nécessairement a la ques-
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tion téléologique du powurguoi ; elle livre des moyens en vue
de fins mais ne nous dit pas en quoi cette fin est légitime
C’est-a-dire moralement justifiable. I.’éthique échappe au
regne de la guantité, elle n’est pas caleulable, elle échappe au
mode de pensée requis pour optimiser scientifiquement une
technique : on n'évalue pas la valeur éthique d’une décision comme
on mesure la performance d’une action technigue. En ce sens, il est
vain de vouloir, au risque de 'endormir ou de I'aveugler,
faire reposer la réflexion éthique sur 'application mécanique
d’un protocole ou d’un arbre décisionnel comme on le fe-
rait de I'utilisation d’une recette ou d’'un mode d’emploi.
Du reste, méme au terme d’un débat éthique serré,
I'incertitude ou I’absence de consensus bien souvent de-
meurent. De méme, on ne résout pas un probleme
d’éthique comme on résout une équation : il s’agit d’ailleurs
moins de le résoudre que de I'examiner méthodiquement
en échangeant les arguments, en décentrant les perspectives,
en dégageant parfois des voies inapercues. La grille
d’analyse que nous proposons ne saurait donc se substituer
au travail de réflexion lui-méme et ne garantit en rien
I'obtention finale d’une certitude définitive. C’est la une
différence majeure entre la recherche du vrai et la recherche
du bien. Le rationnel et le raisonnable ne sont pas tout a
fait du méme ordre, et relévent sans doute de deux régimes
de vérité ; alors que dans le premier cas, il est possible de
saisit le vraz, dans le second on cherche a établir le vraisen-
blable. Dans le premier cas, on établit le vrai par voie expéri-
mentale ou démonstrative, dans le second on procede par
analyse de concepts et par argumentation.

L’absence de certitude rationnelle ne signifie pas nécessai-
rement que la recherche du bien doive se perdre dans le
relativisme ou dans I'agrégation d’une diversité de points de
vue. Elle doit prendre acte de cette diversité mais pour en
partir en vue cF élaborer une argumentation collective qui
par sa rigueur procédurale permet un progres dans la re-
cherche du bien (Habermas). Si, dans I’étude d’un cas, cet
effort ne donne pas automatiquement la bonne solution, cela
permet souvent d’identifier et d’écarter les pires solutions,
d’obtenir ainsi ce que l'on pourrait appeler des certitudes
négatives. 11 demeure que la clarification d’un probleme
éthique n’épuise pas toujours la dimension de retrait que la
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recherche de sens tend a dévoiler : I'effort d’objectivation
ne permet pas de lever tous les doutes et demeure relatif au
temps disponible pour cet examen autant qu’aux fonde-
ments que 'on s’est donnés comme base d’accord minimale
pour débattre — valeurs socialement partagées, poids histo-
rique des traditions de pensée, voire composition sociolo-
%que et psychologie des membres comité d’éthique. Plus
ondamentalement, s’il est vrai que la recherche de sens est
une « tiche infinie » (Hussetl), alors 'examen d’un pro-
bleme d’éthique conduit a reconnaitre humblement
I'impuissance des sciences et des techniques méme les plus
complexes a ramener intégralement I'inconnu au connu.
Contre toute illusion scientiste, Il faut admettre que tout
probleme n’est pas réductible a un probléme technique ou
scientifique et que la maitrise de telles connaissances nous
laisse parfois tout aussi désarmés et pauvres en certitudes
qu'ont pu l'étre d’autres époques ou d’autres civilisations.
La question du sens est donc aussi 'épreuve d’un non sa-
voir, et plus largement de notre finitude. Cette contradic-
tion entre notre tendance a étendre a tout domaine notre
désir de certitude (la dialectique de la raison chez Kant) et
anpumsance(nlnoussonnnesdel(ﬁnenuzicoupsuretde
maniere définitive dans le chanq) de D’éthique n’est pas
Ieffet d’un défaut imputable a ’état actuel des savoirs posi-
tifs. Il est inhérent a notre condition méme : c’est cet incon-
fort essentiel qui est le signe de notre humanité et qui, en
son inachévement irréductible, met en éveil le questionne-
ment éthique, Cest-a-dire un mode de pensée spécifique
ue on ne rencontre, pour autant qu’on puisse en juger, ni
ans I’animal ni dans la machine.

Cas n°1

« Homme de 80 ans électricien en retraite. Vit avec son épouse a
domicile. Couple fusionnel. Parfaitement autonome. Fonctions su-
péricures normales. Quatre enfants dont un fils décédé. Suivi pour
une hypertension artérielle équilibrée, une AOMI sous clopidogrel
et un diabete non insulinorequérant développé depuis quelques an-
nées, bien équilibré. En janvier 2015, troubles digestifs ; perte de
quelques kilos, épisode d’angiocolite fébrile, scanner : aspect hété-
rogeéne de la région céphalique du pancréas. Scanner mars 2015 :
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majoration de la dilatation des voies biliaires. Patient douloureux,
fatigué et ictérique, biologie mauvaise, prurit.

Patient adressé a Paris pour cathétérisme qui met en évidence une
sténose distale d’allure néoplasique. Sphincterotomie avec mise en
place d’une prothese biliaire métallique. Echoponction réalisée mais
résultats non interprétables. Le patient est vraiment amélioré avec la
pose de la prothése. Cependant : depuis le début le patient est per-
suadé (d’ou cela vient-il ?) qu’il avait un probleme bénin de lithiase
vésiculaire, il a été opéré, donc pour lui on lui a enlevé les calculs
donc il est guéri, c’est une certitude pour lui; il ne pose aucune
autre question et n’a visiblement pas envie d’étre contrarié, il re-
mange, est moins fatigué et se repose tranquillement.

Question : que faire ? Qui prévenir de la probable nature néopla-
sique de la masse qui bouchait les voies biliaites ? Sa femme ? 11 est
difficile de la voir seule ; elle a déja été prévenue par téléphone que
C’était sérieux mais n’a pas eu envie d’en savoir plus, risque de
s’écrouler psychologiquement. Ses deux filles sont donc mises au
courant mais choisissent de garder pour elles ces informations.
Comme le patient va bien il est décidé de le laisser se reposer un
peu (un mois) avant de continuer la prise en charge spécialisée.

Question : est-ce bien éthique ? 1l y a ici perte de chance face a une
maladie grave et potentiellement évolutive.

Un mois apres, le patient va toujours trés bien, ne pose toujours au-
cune question. Entretien en présence de sa femme pour évoquer la
suite de la prise en charge (dossier présenté en réunion multidisci-
plinaire, rendez-vous avec un oncologue, chirurgie envisagée, trai-
tement spécialisé en tout cas, etc.). Son épouse semble comprendre
la gravité de la maladie, le patient ne pose aucune question, « -
Avez-vous des questions ? — Non, non docteur je vous fais con-
fiance, si vous me dites qu’il y a quelque chose a faire, je vais le
faire ». Ne pose aucune question sur le diagnostic, le pronostic, le
traitement et ses difficultés. N’a pas non plus envie d’inquiéter sa
femme.

Question : Que faire ? Forcer le patient a écouter, a entendre son
diagnostic ? Eventuellement son pronostic ? Le droit a I'ignorance ?

Depuis, le patient a été opéré par une équipe spécialisée (12 heures
de bloc) convalescence en cours. »
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Analyse

Niveau 1 déontologico-juridique :

Le probléme posé ici est celui de I'accés du patient a
I'information sur son état de santé et sur sa prise en
charge : est-ce un droit ou un devoir ?

D’une part,

les patients ont le droit d’étre pleinement informés de leur état de
santé, y compris des données médicales qui s’y rapportent ; des
actes médicaux envisagés, avec les risques et désavantages qu’ils
comportent et des possibilités thérapeutiques alternatives, y compris
des effets d’une absence de traitement ; et du diagnostic, du pronos-
tic et des progres du traitement. L’information ne peut
qu’exceptionnellement étre soustraite au patient lorsque 1’'on a de
bonnes raisons de penser qu’elle causerait un dommage grave et que
des effets positifs évidents ne peuvent étre attendus. [...] Les pa-
tients ont le droit de ne pas étre informés sur leur demande ex-
presse.’

D’autre part,

Le médecin doit a la personne qu’il examine, qu’il soigne ou qu’il
conseille, une information loyale, claire et appropriée sur son état,
les investigations et les soins qu’il propose. Tout au long de la ma-
ladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explica-
tions et veille a leur compréhension. Toutefois, dans Iintérét du
malade et pour des raisons légitimes que le praticien apprécie en
conscience, un malade peut étre tenu dans I'ignorance d’un diagnos-
tic, sauf dans les cas ou 'affection dont il est atteint expose les tiers
a risque de contamination.*

Nivean 2 éthico-philosophigue : John Rawls, 1 ladinir Jankélévitch

Ce qui caractérise ici le comportement du patient dans sa
relation au soignant est le fait qu’il regoit et comprend les
informations médicales mais ne pose aucune question sur
les conséquences de son état, les risques et le pronostic de

3 Organisation mondiale de la santé, déclaration d’Amsterdam sur les
droits des patients en Europe, art. 2.2 et 2,5 1994 ; idem charte de la
personne hospitalisée, I11.

4 Code de déontologie médicale, article 35.
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sa maladie. Il y a, de fait, consentement au soin sans aucune
opposition ni réserve. Tout se passe comme si le patient
avait intériorisé une relation de type paternaliste dans son
rapport au soignant (« - Avez-vous des questions ? — Non,
non docteut, je vous fais confiance, si vous me dites qu’il y
a quelque chose a faire, je vais le faire »). Cependant, les
motivations de cette posture semblent difficiles a élucider :
son bénéfice secondaire semble étre le maintien d’un voile
d’ignorance relatif a des questions d’autant plus silencieuses
qu’elles sont cruciales. Un motif plausible peut étre la vo-
lonté de ne pas provoquer I'inquié¢tude voire la détresse de
sa femme en raison de la connaissance de son état (le
couple est qualifi¢ de « fusionnel »). Un autre peut aussi étre
la volonté de ne pas savoir la vérité sur la gravité de sa
propre maladie : cette stratégie d’évitement est elle-méme
paradoxale dans son désir fe protection : vouloir ne pas
connaitre la vérité en raison de son caractére douloureux ou
angoissant, n’est-ce pas dans une certaine mesure déja la
connaitre ? Ce droit a 'ignorance peut en ce sens étre la
traduction rationnelle d’un déni quant a une vérité qui n’est
en réalité que trop connue.

Plutot que s’enfermer immédiatement dans Dalternative
droit du patient a la vérité/devoir de lui dire la vérité, le
soignant peut également ménager une troisicme voie qui
tient compte de la temporalité spécifique a 'acceptation de
la vérité lorsque celle-ci s’avere aussi étre une épreuve :

Il'y a des vérités qu’il faut manier avec des précautions infinies. [...]
Ce n’est pas tout de dire la vérité, « toute la vérité », n’importe
quand comme une brute : Particulation de la vérité peut étre gra-
duée, on 'administre comme un ¢élixir puissant et qui peut étre mor-
tel, en augmentant la dose chaque jour, pour laisser le temps de
s’habituer. [...] Il y a une déontologie du vrai.’

Cette analyse du philosophe Vladimir Jankélévitch met en
évidence le cheminement trés progressif de la conscience
vers le dévoilement du vrai. Si ce tempo n’est pas celui du
médecin, celui-ci risque de prendre pour du déni la lenteur
d’un autre rythme que le sien. Les informations minimales

5 Vladimir Jankélévitch, L Tronze, Paris, Flammarion, 1964, p. 51.
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initialement délivrées au patient ne sont pas nécessairement
une rétention d’information mais un mode différé de dé-
voilement qui, lentement mais sGrement, accompagne le
patient a son rythme sur la voie de I'information.

11 reste que st la demande d’information peut étre suscitée,
elle ne peut étre imposée (comment le serait-elle ) : il y a
bien un droit a l'ignorance qui précede et rend possible le
droit d’étre informé : c’est en effet ce droit qui fait de la
demande d’information un acte libre et volontaire. La peur
de savoir est ce que cet acte surmonte par un engagement
délibéré de la volonté (je choisis de me délivrer dgé cette
ighorance ou je pourrais aussi bien me complaire) : en ce
sens le devoir dinformer (et pas seulement le respect du
protocole d’annonce) a pour limite p0551ble la prise en
compte de l'autonomie du patient en tant qu’ il se percoit
lui-méme comme dédoublé en objet du soin et en sujet
connaissant. La possibilité d’impliquer les proches dans le
cheminement du patient est également une ressource :
I'information n’est plus frontale mais transitive ; cette op-
tion s’avere cependant peu efficace dans le cas de ce patient
et doit garder pour cadre le respect du secret médical. Cette
voie a ce]pendant une limite : le retard de la prise en charge
et avec elle la perte de chance dans le traitement d’une ma-
ladie elle-méme évolutive. Il y a la une appréciation qui doit
tenir compte également du tempo de la maladie elle-méme.
Lorsque la prise en charge revét un caractére d’urgence, la

riorité s’inverse avec cette limite méme, dans la mesure ou
EI uestion de 'autonomie du su]et dans son rapport 2a
I'information entre en conflit avec 'augmentation du risque
induite par cette autonomie. Si avant I'urgence, le respect de
I'autonomie semble primer sur une vision utilitariste du
soin, 'entrée dans l'urgence vitale rend juridiquement prio-
ritaire, pour le soignant, I’assistance a la personne en péril.

Cas n°2

« Monsieur D., patient de 51 ans en couple (conjointe : cadre infir-
miére), travaillant en milieu hospitalier et occupant des fonctions de
direction dans une association de secourisme donc trés en contact
avec le milieu hospitalier qu’il connait bien. Ethylo-tabagique : con-
sommation supérieur a 40 paquets/année ; consommation quasi
quotidienne de whisky avec quelques périodes de plusieurs mois
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d’abus. Patient au caractere bien affirmé habitué a gérer beaucoup
de choses, a prendre des responsabilités, impatient souvent réfléchi
parfois. Aime que les choses aillent comme il a décidé et vite. Mal-
gré une vie avec une conduite a risque fréquente, n’a jamais eu de
gros pépins jusque la, a méme toujours eu beaucoup de chance
(exemple : alcoolisation aigue au volant, est sorti quasi indemne
d’une voiture inutilisable ; pas d’autre voiture sur la route). En mars
2015, découverte d’une masse du sillon amygdaloglosse avec une
grosse adénopathie compressive et donc douloureuse. Carcinome
épidermoide du sillon amygdaloglosse droit ct2 n3 m0. Prise en
charge par équipe spécialisée. Deux premiéres cures de chimiothé-
rapie sont effectuées. Prise en charge pas si simple car le patient
veut tout gérer, refuse ou alors il faut négocier longtemps une seule
nuit passée a I’hopital (car « déteste le milieu hospitalier »). Il veut
absolument tout gérer de sa maladie et bien sur tout comprendre.
Entend faire ce qu’il veut quand il veut, quitte a prendre des risques
(refus du port du masque dans un lieu public alors qu’il est en apla-
sie, ne fait pas la biologie de contréle puisqu’ « il va bien »). N’a pas
arrété le tabac ne demande pas d’aide dans ce domaine. Arrét total
de T’alcool (bien supporté). Bon an mal an, accepte les soins et les
traitements spécialisés choisis par ’équipe multidisciplinaire car les
mieux adaptés pour le patient. La gastroplastie externe ne sera réali-
sée que pour faire « plaisir » aux proches inquiets mais selon le pa-
tient elle est inutile (impossibilité de se projeter dans un avenir
proche et d’imaginer les effets indésirables de la radiothérapie dé-
crits par le spécialiste). Le patient évoque régulierement le pronostic
de la Iésion (il a bien évidemment jeté un ceil sur internet).

Question pour le médecin :

Doit-on évoquer le fait que pour linstant les soignants visent «la
rémission » alors que le patient pense « guérison » - le risque étant
que le patient « jette ’éponge » et refuse la prise en charge lourde
qui lui est proposée si selon lui le « jeu n’en vaut pas la chandelle ».
Le pronostic est sombre avec 30 a 40 pour cent de survie a 5 ans et
le risque toujours quasi permanent d’apparition d’une seconde loca-
lisation d’une métastase. »

Analyse : nivean 1 déontologico-juridigue :

Ce cas présente deux problématiques centrées tespecti-
vement sur 'autonomie du patient et sur son information.

224



- L’autonomie est ici revendiquée par le patient lui-méme :
Rappelons que la liberté de la volonté ou libre arbitre est
classiquement (par exemple Descartes, Méditations méta-
{)hysiques) articulée autour de deux facultés : la volonté et
‘entendement. Si la volonté est un pouvoir absolu de déci-
der, le savoir dont 'entendement I’éclaire n’est que relatif a
I’état des connaissances disponibles pour le sujet. L’effort
pour augmenter 'autonomie se traduit donc spontanément
par un etfort pour s’ap(froprier I'information et diminuer la
dépendance a I’égard du soignant. Le désir de maitrise du
sujet sur lui-méme transforme sa volonté de pouvoir en
volonté de savoir. Le patient ne semble pas voir ici la con-
fusion entre une information et une connaissance, entre
I'acquisition d’une donnée et la maitrise d’un savoir. La
parole de Pexpert est ici relativisée au nom d’un libre exa-
men (internet) et fait ponctuellement I'objet de défiance au
point d’entrainer des conduites a risques (refus du port du
masque dans un lieu public alors qu’il est en aplasie, refus
des biologies de controle, refus d’arrét du tabac). La liberté
et la sécurité entrent manifestement ici en conflit. La mise
en danger de sa d[l)ropre vie chez un sujet qui ne souffre pas
d’altération du discernement contredit la mission Fremiére
de Pacteur de santé. Cette mission se réduit de fait a2 un
devoir d’information dont I'autorité demeure toutefois fra-
gilisée et dont, par la méme, P’efficacité demeure relative. 11
y a la une limite irréductible a la prise en charge du patient

ui demeure lui-méme P'acteur de ses propres choix et re-
?us. Le refus de soin pour une maladie chronique a]jbpelle
certes de la part du soignant le devoir de convaincre le pa-
tient (L. 1111-4 du Code de la santé publique) mais pas de
le contraindre ni de le persuader par manipulation, chantage
ou intimidation.

Nivean 2 éthico-philosophique : Jobn Stuart Mill, Aristote

Sl est vrai qulen régime démocratique, «la liberté con-
siste a pouvoir faire tout ce qui ne nuit pas a autrui » (Dé-
claration des droits de ’homme et du citoyen du 26 aout
1789, art. 2), cette conception de la liberté s’étend a la pos-
sibilité¢ du risque délibérément consenti a ’égard de sa pro-
pose personne. Dans une perspective libérale, le philosophe
John Stuart Mill écrit en ce sens :
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La seule raison légitime que puisse avoir une communauté pour
user de la force contre un de ses membres est de 'empécher de
nuire aux autres [...] Sur lui-méme, sur son corps et son esprit,
I'individu est souverain. (De /a libert?).

La plus grande latitude possible est ici laissée aux indivi-
dus, de sorte que le sens de lautonomie sétend a
Pensemble de tous les actes personnels qui n’ont pas été
contraints par un tiers. Rappelons que selon le code de dé-
ontologie médicale, le patient est libre de refuser un soin et
le médecin doit respecter ce choix (article 36). Toutefois,
«le médecin ne viole pas la liberté du malade si, apres avoir
tout mis en ceuvre pout le convaincre, il accomplit un acte
indispensable a sa survie et proportionné a son état ». Le
médecin ne pourrait pas non plus se voir reprocher un délit
de non-assistance a personne en danger s’il se pliait au refus
du patient aprés Iavoir informé des conséquences de son
choix et avoir tenté de le convaincre. De méme, le CCNE
déclarait en 1998 que «le refus de se soumettre a un acte
médical, de la part d’'une personne dont l'autonomie est
présumée, doit étre respecté. Pour passer outre la volonté
exprimée, il faut établir que la personne n’est pas véritable-
ment autonome ».

- D’information délivrée au patient pose également un
probléme d’éthique.

Rappelons que «les patients ont le droit d’étre pleinement
informés de leur état de santé, y compris des données mé-
dicales qui s’y rapportent (.. ) du diagnostic, du pronostic
et des progres du traitement», mais qu’en revanche
«Pinformation peut exceptionnellement étre soustraite au
patient lorsque 'on a de bonnes raisons de penser qu’elle
causerait un dommage grave et que des effets positifs évi-
dents ne peuvent étre attendus » (Organisation mondiale de
la santé, c}féclaration d’Amsterdam sur les droits des patients
en Burope, art. 2.2 et 2,5 1994).

«Dans lintérét du malade et pour des raisons légitimes
que le praticien apprécie en conscience, un malade peut étre
tenu dans I'ignorance d’un diagnostic, sauf dans les cas ou
'affection dont il est atteint expose les tiers a un risque de
contamination » (code de déontologie médicale article 35).
La rétention délibérée d’information de la part du soignant
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envers son patient n’est pas nécessairement considérée
comme illégitime : sa motivation échappe pourtant au ré-
gime de la preuve et ne s’appuie pas sur une donnée fac-
tuelle. Il s’agit ici d’une estimation de nature intuitive qui
tient compte de la personnalité du patient pour inférer les
conséquences que la connaissance de cette information
causerait sur son comportement (refus totale du soin ? («le
jeu n’en vaut pas la chandelle ») voire projet suicidaire ?
(«jeter I’éponge »)). Les bienfaits attendus relevent d’un
pari plus que d’une causalité objective : il s’agit d’'une mo-
rale de lintention dont la bienveillance s’expose évidem-
ment a la possible découverte par le patient de I'ignorance
ou il a été maintenu relativement a une information a la-
quelle il avait pourtant droit.

S’il est vrai que cette stratégie privilégie le résultat sur les
moyens employés pour D'atteindre, elle n’est pas nécessai-
rement une trahison du contrat a ’égard du patient dans la
mesure ou sa finalité est de ne pas aggraver I’état présent du

atient. Si le cas précédent questionnait le droit a
ignorance, ce cas questionne au contraire le droit a la véri-
té : pourtant comme dans le précédant cas, la pertinence
éthique de la stratégie adoptée repose sur I’évolution du
patient lui-méme et le rythme de son propre cheminement.
La rétention d’information peut étre une information diffé-
rée au regard de cette dynamique, réservée au moment op-
portun ou sa manifestation ne met pas elle-méme le patient
en danger. Cette intelligence du moment opportun (£airos)
ne reléve pas du régime de la causalité mécanique telle que
la pense la science expérimentale pour se représenter
I'enchainement des phénomenes, mais plutot de cette
forme d’intuition que l'expérience acquise donne au prati-
cien dans sa relation au patient: la saisie du Aairos est une
aptitude, une vertu engendrée par un savoir empirique
qu’Aristote appelle la (ﬁ)rudence ou sagacité (phronesis). En
effet, cette capacité a délibérer sur les choses contingentes
et particulieres est aussi capacité a en anticiper le cours, a en
deviner la tournure. Cette intuition de la bonne mesure est
donc aussi bien une intuition de la limite au-dela de laquelle
la recherche du bien devient contreproductive. Mesure de la
connaissance délivrée a autrui, mesure du temps qui lui est
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nécessaire pour I'assimiler. Optimisation du bien et minimi-
sation du mal : le moindre mal est un bien.

Le mal comparé au mal plus grand fait figure de bien, puisque le
mal moindre est préférable au mal plus grand ; or ce qui est préfé-
rable est un bien, et ce qui est préféré davantage un plus grand
bien.¢

Casn° 3

Au sein d’une association de personnes handicapées une personne
atteinte de sclérose en plaques vit en couple a domicile et recoit des
soins quotidiens par un service d’aide a domicile. Ce monsieur est
trés préoccupé par I’évolution de sa maladie et par sa fin de vie, il en
parle beaucoup avec sa femme et lui demande de I'aider a mourir le
jour ou il le souhaitera. Celle-ci est trés éprouvée par cette demande.
Elle ne répond pas, malgré des demandes répétées.

Identification de la question éthique

Cette situation engendre des conditions et un débat difficiles dans le
couple. Face a cette demande hors-la-loi, I'épouse, qui entretient
une relation trés forte avec son mari, est confrontée a un dilemme
invivable. Quelles demandes une personne peut-elle avoir envers
ses proches dans les situations les plus douloureuses ? En étant un
proche, comment étre a I’écoute de ces demandes ? Comment ex-
primer ses propres peurs, ses propres limites ?

Formulation de la question et appel a l'instance éthique

Face a sa propre souffrance et a celle de sa femme qui depuis long-
temps affectent leur relation, Monsieur décide d’en parler lors d’une
rencontre a Pespace éthique auquel ils participent tous les deux de-
puis un an. Cet espace est ’émanation de I'antenne départementale
d’une association nationale de soutien des personnes handicapées et
de leurs familles également gestionnaire d’établissements et de ser-
vices d’accompagnement. La mission de cet espace et des accompa-
gnateurs extérieurs est de permettre aux personnes quelles qu’elles
solent d’exposer une situation dans laquelle une question éthique se
pose. L’échange et le partage permettent a chacun de se questionner
et d’avancer dans sa propre réflexion.

¢ Aristote, Ethique a Nicomaque, 11, 6.
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Examen de la question éthique.

La présentation de la situation par Monsieur et les réactions de Ma-
dame ont montré les éléments suivants : Monsieur est intimement
persuadé qu’il perdra un jour ses capacités intellectuelles et psy-
chiques et qu’a partir de ce moment-la, la vie ne sera plus pour lui
digne d’étre vécue. Il estime qu’il y a suffisamment d’amour dans
leur couple pour que sa femme comprenne cela et accepte sa de-
mande. Madame est terrorisée a I'idée de se retrouver dans la situa-
tion ou son mari lui demandera de Iaider a mourir. Elle est déchirée
de ne pas avoir envie de lui répondre positivement. Tout en com-
prenant son angoisse, elle reste persuadée qu’il existe d’autres solu-
tions.

Nivean 1 déontologico-juridique

Un débat s’engage alors sur le droit fondamental ou pas
de chacun a la vie et a la fin de sa vie ; sur le droit au suicide
« asSisté » Four celui qui ne peut pas accom lir cet acte tout
seul ; sur la définition que chacun donne d’une vie digne ;
sur les limites de I'affection que I'on porte a I'autre ; sur la
tolérance a la souffrance physique et/lz)u psychique de cha-
cun d’entre nous ; sur Iexistence d’une demande cachée
derriere des sollicitations de ce type. Toutes ces questions et
d’autres sont débattues a plusieurs reprises. Quelques
séances plus tard, Madame a comptis que son mari avait
besoin qu’elle acqulesce ce qui signifie qu’elle le comprend
vraiment et Monsieur s’interroge de fagon plus large sur la
fin de vie, 1a loi du 22 avril 2005, les soins palliatifs. ..

Nivean 2 éthico-philosophigne : Ricenr, Axel Honneth, Heidegger,
Sartre

Dans son article « Avant la loi morale, I’éthique »', Ricceur
décrit le cadre du probleme éthique sous la forme d’un
triangle dont les trois poles sont : « ma liberté, ta liberté, la
regle ». Ce cadre offre une grille d’analyse phllosophlque
pertinente pour I’étude de ce cas.

- La liberté en premicre personne est celle de ’épouse.
« On entre véritablement en éthique, quand, a I’affirmation
par soi de la liberté, s’ajoute la volonté que la liberté de

7 Article « Ethique », « Les enjeux », Encyclopaedia Universalis, 1985.

229



'autre soit. Je veux que ta liberté soit », écrit Ricoeur. Mais
la casuistique porte, dans la situation de cette épouse, sur
un cas de conscience: faut-il accéder a une demande
d’homicide compassionnel que lui adresse un proche en
détresse ou s’y refuser ? L’alternative est ici source de souf-
france morale car elle fait peser un poids considérable sur
elle. Il semble qu’aucune solution ne soit totalement satis-
faisante a ses yeux et pourtant, otage de cette demande, elle
est mise en demeure de choisir : cette alternative fermée
dans le face a face avec le conjoint est cependant désamor-
cée par Pouverture a un tiers: la mise en partage de
I'alternative dans le cadre collégial d’une discussion dans un
espace ¢éthique dénoue déja en partie le probleme.

- La liberté en deuxieme personne est celle du mari atteint
d’une maladie évolutive. II entend affirmer sa liberté par
une maitrise déclarée de sa propre mort tout en y incluant
I'aide d’un proche. La liberté de son épouse est congue par
lui comme le moyen de réaliser sa propre liberté. Un chan-
tage affectif est exercé sur I’épouse dans la mesure ou elle
se voit contrainte de commettre, comme un gage de loyauté
et comme une preuve d’amour, un acte qu’elle ne vext pas
commettre, qu’elle juge déraisonnable et qu’elle sait illégal.
La violence de ce chantage, pour autant qu’il en ait cons-
cience, est congue par I’époux comme un moindre mal,
Cest-a-dire une moindre violence comparée a celle
quimpliquerait selon lui ’évolution de sa propre maladie.
La logique décisionnelle est cependant plus complexe : en
effet, si elle est vécue comme une forme extréme
d’autonomie revendiquée par le mari, ce dernier ne maitrise
peut-étre pas les motivations a I'ceuvre dans son propre
choix.

D’une part, son choix est commandé par la représentation
future de la maladie présente : cette projection associe son
état a venir a une torture et a une perte de dignité. Cette
croyance tient pour certain ce qui ne ’est pas: méme si la
maladie est diagnostiquée, 'imprévisibilité de son rythme
d’évolution contient une part d’incertitude pronostique
rendant difficile toute anticipation. La peur de la maladie
s’avere ici plus dangereuse que la maladie elle-méme dans la
mesure ou cette peur précipite la mort par une demande de
suicide. Si I'espérance de vie est affectée par la maladie, la
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qualité de vie l'est aussi. Mais la aussi I'autonomie de la
volonté est-elle éclairée par une connaissance des progres
du maniement des antalgiques et des psychotropes, ainsi

ue du savoir-faire des soignants ? Quelle information a-t-il
ge la culture palliative ?

Plus profondément, le sens de cette demande est-clle
I'expression de 'autonomie ou du désespoir ? De la mai-
trise ou de la détresse ? Le désespoir est 1ci alimenté par la
perte d’estime de soi, la perte anticipée de la vie ou la perte
du sentiment de dignité. L.a demande de suicide a en outre
une dimension ambivalente, car elle concerne non seule-
ment le demandeur, mais aussi un proche qui, de fait, en est
I'otage, elle se situe donc au-dela d’une « autonomie » re-
VCI‘IC% iquée, d’une « liberté » assumée. Bien qu’il soit difficile
d’estimer la dimension clinique de la demande d’aide au
suicide, ’évaluation par un psychiatre serait ici judicieuse, la
depresmon induisant une augmentation du risque d’une
telle demande. Une telle pathologie est en effet susceptible
d’altérer 'autodétermination : nier cette vulnérabilité serait
méconnaitre la réalité dpsychique du sujet et reviendrait a ne
pas prendre en considération les motifs inconscients de sa
demande. Considérer cette demande comme recevable au
nom des grands principes moraux comme le respect, la
liberté et Ia dignité, reviendrait a en ignorer les ressorts
inconscients. La question des Droits de 'homme n’est pas
ici dans le « respect de la volonté et de la liberté » pouvant
aller jusqu’a un «droit a la mort», mais plutot dans le
court-circuit de la dparole et dans Pomission d’en dégager le
sens en lien avec des facteurs psychologiques sous-estimés.
En ce sens, l'autonomie pure sans aucune parcelle
d’hétéronomie est sans doute ici un leurre. Que désire celui
qui désire mourir ? Un tel désir formulé en direction de
I'étre aimé peut en cacher un autre : celui de ne pas étre
abandonné. « Ne me laisse pas seul face a la maladie, face a
la mort... » Tout patient passe par ces moments de perte de
repere, de sentiment d’abandon qui envahit tout le psy-
chisme et toute P'existence, une solitude originelle de I’étre
humain face a 'angoisse de sa finitude. La vulnérabilité est
causée non seulement par la maladie mais aussi par la re-
présentation qu’en a le malade : elle entrave son autonomie
et entraine meme une ambivalence chez le malade qui a la
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fois désire se suicider et choisit de partager délibérément ce
projet avec un proche dont il devine qu’il s’y refusera peut-
ctre (d’ou son insistance).

Notons enfin que le désir morbide tourné vers soi est en
méme temps désir amoureux tourné vers lautre : le désir
vise moins sa réalisation que sa reconnaissance. Ce qui fait
sens ici dans la demande éle suicide, c’est peut-étre moins le
suicide que la demande. Prolongeant les analyses hégé-
liennes du rapport dialectique des consciences, Axel Hon-
neth® montre que la reconnaissance affective est ici plus
originaire que Cia reconnaissance juridique et que, sur un
mode parfois agonistique, le rapport a soi se constitue dans
le rapport a antrns. Dans le cas de ce malade atteint de sclé-
rose en plaque, cette reconnaissance une fois obtenue pro-
duit par lu-méme un effet positif sur la demande de
suicide (« Madame a compris que son mari avait besoin
qu’elle acquiesce, ce qui signifie qu’elle le comprend vrai-
ment et Monsieur s’interroge de fagon plus large sur la fin
de vie, la loi du 22 avril 2005, les soins pal]iatif% »). Ce que
le malade dans sa détresse existentielle désire sans doute ici,
C’est eétre entendu et reconnu. Pour rester autonome, le patient
a besoin d’un entourage. I’autonomie du malade n’est pas
I'abandon de lautre a langoisse du choix, sa mise a
Iisolement dans une crise décisionnelle, elle est au con-
traire, par nature, une autonomie accompagnée. Autrement dit,
lautonomie grend sens originairement, pour le swjez, sur
tond d’intersubjectivite.

Quant au rapport 2 la regle, on voit que le refus opposé a
le demande de suicide n’est pas seulement motivé par
I'interdit posé par la loi. (Si le suicide n’est plus un crime
depuis 1794, 'homicide volontaire avec préméditation est
passible quant a lui de trente années de réclusion.). Si la
prévention du suicide est par ailleurs une mission de santé
publique, elle a aussi des fondements philosophiques selon
Hans Jonas. Celui-ci écrit, dans Le droit de monrir (Rivages
poche, 1996) que

la puissance publique et tout ’entourage ont le de droit (largement
considéré au demeurant comme un devoit) de faire échouer une

8 La lutte pour la reconnaissance, Paris, Cerf, 2000.
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tentative active de suicide par une intervention a temps. Mais on
admettra qu’il s’agit la d’une immixtion dans la liberté strictement
privée du sujet... au nom de sa liberté méme. Car I'ingérence ne fait
que rétablir le statn gno d’un sujet agissant librement, a qui elle four-
nit 'occasion d’une nouvelle réflexion, dans laquelle il ou elle pout-
ra réviser ce qui fut peut-étre l'inspiration d’un instant. En outre, le
désir d’étre sauvé du suicide se trahit parfois comme tel par la dissi-
mulation imparfaite de la tentative. [...] La contreviolence exercée a
la violence suicidaire n’oblige pas la personne continuer de vivre
mais se borne a lui permettre de rouvrir la question. (p. 24-20)

Dans une gerspective existentielle, c’est bien I'incapacité a
se projeter dans I'avenir qui précipite I'intention suicidaire :
I’élaboration concertée dun projet de vie est évidemment un
travail indispensable pour ne pas abandonner la liberté du
sujet a la perspective fermée d’un choix unique et fatal, la
« possibilité de 'impossibilité » (Heidegger), « le projet qui
deétruit tous les projets et qui se détruit lui-méme » (Sartre).

Conclusion

Le sens de Iéthique n’est pas réductible a une définition
Ehilosophique et moins encore a une philosophie particu-
iere. Il n’est pas donné comme le serait le sens d’un con-
cept a priori mais il se déploie dans un mouvement continue
entre I'abstrait et le concret, entre le général et le particulier,
entre la théorie et 'expérience, entre subjectivité et inter-
subjectivité. Il se construit donc dans I’espace d’une circula-
tion entre des catégories contraires et n’est pas séFarable de
I'action en situation ou son questionnement le fait naitre.
La philosophie en tant que champ disciplinaire est un élé-
ment certes nécessaire mais insuffisant pour déployer le
questionnement en bioéthique et en éthique médicale. Tou-
tefois, elle permet de dégager les grandes lignes qui structu-
rent le débat éthique contemporain et de mettre ce dernier
en perspective avec plusieurs traditions philosophiques.
Deux grandes orientations se dessinent: une éthique du

Juste et une éthique du bien. La premiere d’inspiration libé-
rale définit un cadre moral permettant la coexistence de
sujets au sein d’une méme société pluraliste organisée par
des regles de droits. L’éthique définit les formes d’une telle
coexistence tout en restant neutre quant au contenu de ce

233



ue doit ¢tre une vie heureuse. A cette conception formelle
3«3 Iéthique, s’oppose I'éthique congue comme recherche
de la vie bonne, définition substantielle et individuelle des
conditions pratiques du bonheur avec et pour autrui. Le
sens de I’éthique est peut-étre dans cette tension entre « un
droit procédural, autonomique, du Tiers, universel, abs-
trait » et « une éthique heteronomlque de lAutre présent,
charnel, unique, vulnérable’ ». Elle serait 2 la fois le projet
d’un ensemble de regles codifiées au terme d’un débat con-
tractuel et une enquéte en vue d’optimiser les pratiques et
de maximiser le bien-étre. Dans le premier sens, le tonde-
ment philosophique de I’éthique est deontologlque et prin-
cipialiste, dans le second sens il est téleologique et
conséquentialiste. Au plan juridique, I’éthique se traduit ici
par des droits-libertés (« /e droit dev), 1a par des droits-
créances (« /e droit a »).
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Source des cas

Outils HAS : Revues de mortalité et de morbidité (RMM), Audits
cliniques et comptes rendus de Groupe d’analyse de pratique (GAP)

« Le questionnement éthique dans les établissements et services sociaux et médico-
sociaux » édité par I’Agence nationale de ’évaluation et de la qualité
des établissements et services sociaux et médico-sociaux (Anesm),
disponible sur www.anesm.sante.gouv.fr
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Grille d’analyse des cas

1. Rassembler les différents éléments du cas

- Préciser la nature du cadre institutionnel du cas.

- Rassembler les éléments relatifs au malade (facteurs per-
sonnels et biographiques (convictions personnelles, reli-
gieuses, profession, engagement) a son environnement
psycho-social (famille, entourage, personne de confiance) et
a sa maladie (symptomes, informations relatives au diagnos-
tic, au pronostic, traitements possibles et effets secon-
daires).

- Identifier les acteurs impliqués (équipe de soin, équipe
médicales, proches, cadres, personnel technique ou admi-
nistratif, autres patients ou résidents)

- Relater les éléments factuels et circonstanciels du cas.

2. Identifier et formaliser le probleme éthique posé par le cas

- décrire de maniére précise la situation et analyser le
cheminement qui a abouti a la question (motifs de le de-
mande du patient, points de vue de la famille et détection
d’éventuels conflits intrafamiliaux)

- présenter les éléments du cadre institutionnel et régle-
mentaire et clarifier les normes : les reperes/cadre juri-
dique, la déontologie, les recommandations, avis,
rétérentiels, chartes)

- Indiquer les éléments qui font que ce probleme est bien
un probleme d’éthique.

3. Produire une analyse critique des positions défendues a propos du
probleme

- veiller a la dimension elle-méme éthique des conditions

rocédurales du débat dans la mesute ou ce cadre doit étre
ui-méme fondé sur une éthique de la discussion maitrisée.

- identification des positions des différentes parties pre-
nantes (analyse prenant en compte différentes logiques :
gestionnaire, économique, thérapeutique, socio-éducative,
culturelle).

- consulter la lettre des textes réglementaires et expliciter
l’esFrit de ces textes, articuler la généralité de la loi ou de la
reégle et son adaptation ou interprétation a un cas particu-
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lier. Examiner I’éventuelle contradiction entre une régle ou
une bonne pratique et une demande légitime du patient ou
une situation d’exception.

- identifier les systemes de valeurs ou les spécificités cultu-
relles ou religieuses qui peuvent interférer avec une re%le
(ex: prise en charge policiere d’une greve de la faim, refus
de transfusion sanguine chez les Témoins de Jehovah)

- mettre en perspective les différentes positions du débat
par des éclairages éthiques substantiels issus de diverses
doctrines ou traditions philosophiques.

- expliciter les arguments qui sous-tendent les positions
défendues par un travail de rationalisation: passer de
I'intuition a 'argumentation, formuler des options justifiées
par des arguments recevables pour autrui. Définir les con-
cepts fondamentaux manipulés et redperer leur éventuelle
polysémie. Préciser les hiérarchies de valeurs implicites.
Exhiber les mécanismes qui sous-tendent la prise de déci-
sion.

- déconstruire les pétitions de principes, les fausses évi-
dences. Repérer les automatismes ; passer du réflexe a la
réflexion. Déconstruire les mécanismes 1psychologiques qui
nourrissent les affects a I'ccuvre dans la prise de décision
(peut, désir, colere)

- repérer les silences et les oublis dont la description du
cas est en creux parfois porteuse.

4. Créer denx niveaux d’identification des enjenx et des conflits : le
premier niveau dénommeé déontologique et juridigue et le second niveau
éthico-philosophique.

- Niveau 1 déontologico-juridique : identifier, les valeurs,
les principes et conflits en jeu relevant des domaines déon-
tologiques et juridiques.

- Niveau 2 éthico-philosophique : identifier, les valeurs, les
{)rlnapes et les contlits en jeu relevant des domaines de
*éthique et de la philosophie. Inviter les auteurs pertinents
pour ce cas.

5. Produire de maniére collégiale un avis dégageant une on plusienrs
options rationnellement argumentées.

- ne pas enfermer, dans la mesure du possible, la question
dans une opposition binaire mais en examiner les présup-
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posés, éventuellement les déconstruire pour dégager et voir
d’autres voies de résolutions initialement inapercues. Déli-
bérer consiste ici a créer des options, a ouvrir le champ du
possible. (Déduit du premier niveau déontologico-
juridique.)

- dégager un bilan éthique : analyser les avantages et in-
convénients des différentes prises de position possible sur
le modéle de la balance bénéfice/risque et concevoir les
possibles conséquences des différentes décisions. (Déduit
du second niveau éthico-philosophique)

- la délibération vise au mieux une proposition, pas une
décision imposée au patient sans son consentement.

- Tragabilité¢ des décisions et des arguments ; éventuelles
recommandations pour ’avenir.
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Conclusion

Le Diplome Universitaire « Réflexions autour d’une dé-
marche(s) ¢thique(s) » est né d’une demande de soignants
rencontres, au détour des couloirs de ’hopital. Ce diplome,
dont les ob]ectlfs modestes, est centré sur une sensibilisa-
tion a I’éthique des soins, une introduction a la méthodolo-
gie de recherche quantitative et qualitative et 'ouverture a
l’interdisciplinarité la pluridiscif)linarité et la transdisciplina-
rité entre les professwnnels e santé mais aussi de per-
sonnes venant d’autres hotizons.

L’intentionnalité animant ce diplome reléve plus d’une po-
litique de la tolérance des é)omts de vues soignants et non-
soignants visant a répondre a des questions récurrentes
telles que : Comment prendre soin ? Comment accompa-
gner les patients, les proches tout au long de la maladie ?
Quelle demarche éthique adoptée face a telle situation hu-
maine ?

Les mémoires qui vous ont été présentés ici sous forme
de chapitres sont les premiers fruits de cette aventure col-
lective, issus de questionnements éthiques, de situations de
soins, de rencontres humaines. Nous remercions les auteuts
pour la qualité de leurs recherches, leur patience dans
I’écoute des autres, leur sagesse pratique.
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