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Page 3 sur 27 elderly person presents marked cognitive impairment, and lack of clarity in the announcement of entry into an institution. This paper is not intended to judge informal or professional caregiver behaviours, but to pinpoint the limits of a management system, characterised by the inadequacy or the lack of legal control, concerning institutionalization in particular.

Résumé : Les auteurs rappellent qu'un des droits fondamentaux du sujet âgé cognitivement dépendant est celui d'être informé clairement de ce qui le concerne (santé, finances, entourage) mais ce droit peut être aisément méconnu. Ceci relève sans doute d'intentions altruistes (éviter des souffrances) mais ne prend guère en compte les effets délétères occasionnés dès lors que le sujet n'est plus considéré comme acteur de sa propre vie. Ainsi nous pouvons considérer trois exemples de situations courantes de mésinformation du sujet âgé cognitivement dépendant : l'annonce du diagnostic de maladie neurocognitive et notamment de maladie d'Alzheimer (annonce partielle ou au seul profit de l'entourage) ; l'absence d'annonce du décès d'un proche (enfant-conjoint) dès lors que le sujet âgé présente une altération cognitive patente de même que le manque de clarté dans l'annonce de l'institutionnalisation. Cet exposé n'a pas vocation à juger des comportements soignants, médicaux ou d'aidants mais à témoigner des limites d'un système de prise en soin, marqué par le manque, sinon l'absence de contrôles juridiques concernant notamment l'institutionnalisation.
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Abstract:

The authors recall that one of the fundamental rights of the cognitively dependent elderly subject is to be clearly informed about matters that concern him or her (health, finance, entourage) but this can easily be neglected. This undoubtedly derives from altruistic intentions (avoiding suffering) but does not take into account the deleterious effects arising when the subject is no longer considered as an actor of his or her own life. Thus, we can see three examples of common situations of misinformation towards the cognitively dependent elderly subject: the announcement of the diagnosis of a neurocognitive disease, and particularly Alzheimer's disease (incomplete information or information targeting only the relatives), the failure to inform of the death of a close relative (child or spouse) whenever the

Introduction

Au regard de nombreuses pratiques cliniques gériatriques, la frange la plus âgée et la plus dépendante de notre population apparaît souffrir d'un dysfonctionnement lié à l'un des droits les plus inaliénables, étant celui d'être informée de façon compréhensible et adaptée de ce qui la concerne personnellement. Par droit à l'information, nous entendrons le respect du droit à être informé de son état de santé, de ses finances, des évènements concernant son entourage direct (deuil, maladie d'un proche ou même d'un conjoint), etc. S'agissant du sujet âgé cognitivement dépendant, ce droit est hélas inévitablement associé aux capacités de compréhension qui restent toujours supposées car nul ne peut présager de ce qu'un sujet pourra comprendre précisément ou non. Ainsi, une altération des capacités cognitives ne saurait suffire à justifier l'absence d'une information claire, adaptée et compréhensible. Par ailleurs, l'information est un droit inaliénable, indépendamment du statut juridique du sujet concerné (majeur vulnérable protégé ou non) et participe inévitable au consentement, sinon au moins à l'assentiment du sujet âgé cognitivement dépendant à sa propre prise en soin [1][2][START_REF]Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé français[END_REF] .

Considérant alors qu'il n'est nul droit en première intention de cacher à la connaissance d'un sujet âgé cognitivement dépendant une information essentielle le concernant, une perspective éthique peut être de prendre en considération la nuisance liée à l'annonce de l'information (principe de non-malfaisance du Code de déontologie médicale en son article 35). Pour autant, cette perspective se doit alors d'être confrontée au principe d'autonomie permettant ainsi au sujet de rester acteur de sa propre prise en soin.

Cependant et s'agissant particulièrement du domaine du soin, nous allons voir que si l'information est un droit duquel seul le refus explicite du patient dispense le soignant [1] , la loi relative aux grands droits dit fondamentaux de l'être humain marque certains vides ou des voeux pieux dès lors que le sujet est âgé et dépendant cognitivement. Ainsi, la loi 2002-303 du 4 mars 2002 [START_REF]Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé français[END_REF] a marqué une profonde reconnaissance des droits des usagers du système de santé pour que le patient devienne acteur de sa prise en soin et puisse accéder lui-même aux informations le concernant. Plusieurs textes législatifs s'appuyant sur les droits fondamentaux de l'être humain, tel le Code de Santé Publique [START_REF]Code de la Santé Publique, 1ère partie[END_REF] ou la Charte de la personne hospitalisée [START_REF]E1/DGS/SD1B/SD1C/SD4A/2006/90 du 2 mars 2006 relative aux droits des personnes hospitalisées et comportant une charte de la personne hospitalisée[END_REF] garantissent une information accessible et loyale pour tous. Pour autant, il n'existe pas de droit différencié en fonction de l'âge sinon de par la notion de majorité et de minorité. Le droit du sujet âgé n'est pas de mise et la notion de vulnérabilité liée à l'âge apparaît toute relative concernant, comme tous les majeurs, l'incapacité à pourvoir seul à ses intérêts, signifiée par décision de justice attestée par une expertise faisant suite à un certificat médical [START_REF] Evrard | Droits des personnes âgées, le retard de la France[END_REF] . Il en résulte des inégalités à bien des égards s'agissant du sujet âgé présentant une altération cognitive. Certes, la Charte des droits et libertés de la personne âgée en situation de handicap ou de dépendance [START_REF]Charte des droits et libertés de la personne âgée en situation de handicap ou de dépendance[END_REF] initiée par la Fondation Nationale de Gérontologie et le Ministère des Affaires Sociales en 1987 reprend les notions de respect de la dignité, de l'autonomie et de la vie sociale du sujet, mais son application stricto-sensu relève d'abord de recommandations liées à des valeurs morales, n'étant qu'une charte éthique au statut juridique imprécis [START_REF] Bigle | Statut juridique des chartes éthiques[END_REF] .

Tout ceci est donc apprécié de façon très diversifiée et a ainsi favorisé un pouvoir de décision des proches du sujet âgé cognitivement dépendant. Si ce pouvoir est exercé le plus souvent à bon escient, il n'en garantit pas pour autant les mêmes droits pour tous. A l'heure où près d'un million de personnes sont diagnostiquées comme souffrant de maladies neurocognitives dont majoritairement la maladie d'Alzheimer (MA) qui reste la principale affection neuroévolutive entraînant inéluctablement une dépendance [9] , la question du respect du droit à l'information est centrale et fondamentale et nous allons tenter de l'étayer au travers de différentes situations.

Principales situations de mésinformation du sujet âgé cognitivement dépendant

Annonce du diagnostic de maladie d'Alzheimer

La maladie d'Alzheimer et/ou apparentée concerne 60 à 70% des cas d'affections neurocognitives évolutives. En la matière, la Haute Autorité de Santé (HAS) recommande que l'annonce diagnostique se réfère précisément aux termes « maladie d'Alzheimer » [START_REF]Maladie d'Alzheimer et maladies apparentées : annonce et accompagnement du diagnostic[END_REF] . Par ailleurs, l'annonce concerne bien évidemment en premier lieu le patient : « Le patient est informé le premier de son diagnostic. À sa demande, cette annonce est partagée avec une personne de son choix. En cas d'incapacité à exprimer cette demande, le diagnostic est annoncé à la personne de confiance ou à défaut à un membre de son entourage en présence du patient ».

Dans les faits, comme tout ce qui a trait à la santé du sujet âgé en milieu hospitalier notamment, le phénomène inverse peut largement prévaloir. L'information est donnée de prime abord à l'accompagnant, supposé être la personne de confiance alors que ce n'est pas nécessairement le cas. L'annonce au sujet seul ou en présence de son(es) accompagnant(s), si le patient en est d'accord, est moins fréquemment proposée [START_REF] Semes | La maladie d'Alzheimer. Affronter le diagnostic. Guide pratique de l'aidant[END_REF][START_REF] Salbashian | L'application des recommandations HAS dans la prise en soin des patients atteints de maladie d'Alzheimer en médecine générale dans la région Midi Pyrénées[END_REF] . De même, l'annonce peut être très parcellaire se limitant à des informations telles que : « Vous avez une maladie de la mémoire… », qui doit nous interroger sur la réalité d'une annonce diagnostique. L'annonce de la maladie d'Alzheimer au principal intéressé reste donc particulièrement complexe encore trop souvent perçue comme inutile (notamment de par le risque d'oubli du patient), sinon délétère par certains cliniciens. Différentes causalités liées aux représentations de la MA, du sujet âgé ainsi qu'à la nature même des troubles y semblent intriquées [START_REF] Blanchard | L'annonce du diagnostic de la maladie d'Alzheimer[END_REF][START_REF] Adam | L'âgisme et le jeunisme : conséquences trop méconnues par les cliniciens et chercheurs ![END_REF][START_REF] Brion | Historique des démences séniles et préséniles[END_REF] .

Causalités d'ordre représentationnel concernant le sujet âgé et la maladie d'Alzheimer

-La MA est un processus pathologique irréversible, donc incurable. Cependant, l'annonce de cancers en phase terminale est couramment pratiquée et même à des enfants. Ce facteur à lui seul ne semble donc pas être la principale raison d'une annonce incomplète ou tronquée. Inversement pourtant, les possibilités thérapeutiques amenées par les inhibiteurs de l'acétylcholinestérase (actuellement non-recommandés) ont en leurs temps probablement largement contribué à une meilleure information du patient et de ses proches.

-Le fait que le patient soit une personne âgée, voire très âgée joue sans doute un rôle prépondérant. Nos représentations en matière de fragilité du sujet âgé qui ne pourrait pas supporter une telle annonce [START_REF] Semes | La maladie d'Alzheimer. Affronter le diagnostic. Guide pratique de l'aidant[END_REF][START_REF] Blanchard | L'annonce du diagnostic de la maladie d'Alzheimer[END_REF][START_REF] Adam | L'âgisme et le jeunisme : conséquences trop méconnues par les cliniciens et chercheurs ![END_REF] , de même que des raisons d'ordre pratique font en sorte que les proches sont encore bien souvent les premiers dépositaires de l'information relative à l'état de santé de la personne âgée sans que l'accord de cette dernière ait été sollicité. S'agissant plus précisément de la MA, dans la démarche préalable à l'annonce, les accompagnants invitent trop souvent le clinicien à ne pas parler de MA, requête alors suivie par ce dernier [START_REF] Blanchard | L'annonce du diagnostic de la maladie d'Alzheimer[END_REF] .

-En fait, c'est probablement dans la représentation même de la MA qu'il faut chercher une première explication. Outre le fait de toucher un organe sacralisé comme le cerveau, cette pathologie dans sa représentation populaire n'est pas une maladie de la mémoire mais une maladie de la conscience. Souffrir de MA revient à être exposé au risque de souffrir de troubles de l'identité jusqu'à ne plus avoir conscience de soi, de ses proches, de ne plus les reconnaître, etc., et c'est bien cela qui a souvent été véhiculé au travers de la médiatisation de cette maladie. C'est le terme « Alzheimer » qui nous fait peur et renvoie au vieillissement cérébral pathologique le plus popularisé, comme si une autre affection cérébrale semblait moins grave ou même normale avec l'âge. Ce dernier point a sans doute été exacerbé par la refonte des entités neurocognitives liées à leur neuropathologie sous-jacente à la fin du siècle dernier. Ainsi, distinguait-on les démences séniles (après 70-75 ans), des démences préséniles (avant 70 ans) constituées essentiellement de la MA [START_REF] Brion | Historique des démences séniles et préséniles[END_REF] . La fusion de ces deux entités sous le diagnostic « maladie d'Alzheimer » en raison d'un processus neuro-pathologique commun a probablement été une grande avancée pour la science, mais semble avoir donné lieu à une méprise dans l'esprit de nos contemporains non-spécialistes en la matière car seul ce qui porte l'entité « Alzheimer » semble pathologique. Ceci se retrouve au travers des questionnements de l'entourage (« Mais c'est du vieillissement normal, ce n'est pas Alzheimer ? »), indépendamment de la sévérité des troubles dont souffre le patient. Sans doute une première avancée serait-elle d'expliquer, entre-autres au travers des médias, que la MA n'a pas les mêmes conséquences pour tous et notamment suivant l'âge d'apparition des troubles même s'il s'agit inévitablement d'une involution [START_REF] Van Der Linden | Penser autrement le vieillissement cognitif et cérébral problématique[END_REF] .

Causalités liées à la nature des troubles

L'annonce diagnostique en France est une démarche assez récente, soutenue par les lois liées au droit des usagers [START_REF]Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé français[END_REF] . A la fin du siècle dernier, l'essor des soins palliatifs, mais encore l'accompagnement des pathologies chroniques a posé les bases d'une meilleure collaboration entre médecin et malade. A la pratique paternaliste suggérant que le médecin sait et qu'il ordonne pour le bien du patient était opposée la pratique anglo-saxonne, exercée notamment aux Etats-Unis et se définissant par le libre choix laissé au patient après information la plus complète possible. Entre ces deux extrêmes, l'idée d'un cheminement avec le patient autour du diagnostic et de la prise en soin de la pathologie s'est ainsi développée et cette notion de cheminement est d'ailleurs suggérée dans les recommandations d'annonce du diagnostic de MA par l'HAS : « Une graduation dans le choix des mots peut être utilisée au cours de l'entretien : on peut ainsi parler de maladie de la mémoire, de maladie du cerveau, puis de maladie d'Alzheimer » [START_REF]Maladie d'Alzheimer et maladies apparentées : annonce et accompagnement du diagnostic[END_REF] . Néanmoins, le cheminement requiert d'une part une temporalité et d'autres part des échanges entre clinicien et patient, notamment sous forme de questions/réponses. La difficulté majeure n'en reste pas moins que les troubles cognitifs ne favorisent pas une annonce échelonnée sur plusieurs entretiens espacés, au risque de l'oubli, et surtout que l'échange peut être mis à mal par l'apathie et/ou l'anosognosie du patient que l'on invite à questionner au travers de termes supposés suggestifs comme « maladie de la mémoire ou du cerveau ». Ainsi aura-t-on vu des annonces du type : « Madame X…, une maladie de la mémoire qui commence par la lettre ″A″, ça vous évoque quelque chose ? ». Et face à l'absence de réponse du sujet, le clinicien renchérit à son interne : « Tu vois, elle ne veut pas savoir… ». Ceci est toujours possible, mais depuis quand l'annonce d'un diagnostic sous forme d'énigme est-il recommandé envers le patient ? Toujours est-il que l'absence de questionnement du patient face à diverses terminologies évocatrices mais non explicites n'est pas gage de refus de savoir compte-tenu de l'anosognosie, de l'apathie [START_REF] Semes | La maladie d'Alzheimer. Affronter le diagnostic. Guide pratique de l'aidant[END_REF][START_REF] Salbashian | L'application des recommandations HAS dans la prise en soin des patients atteints de maladie d'Alzheimer en médecine générale dans la région Midi Pyrénées[END_REF][START_REF] Blanchard | L'annonce du diagnostic de la maladie d'Alzheimer[END_REF] , mais aussi d'éléments générationnels. En effet, la population encore largement concernée par la MA fait partie de ce que certains ont appelés la « génération silencieuse » [START_REF] Malaval | On a toujours vingt ans[END_REF] , soumise et obéissante et d'autant peu encline à poser des questions, notamment au médecin.

Causalités liées à la nature probabiliste du diagnostic

La MA reste dans la majorité des cas un diagnostic probabiliste qui ne peut être confirmé que par un examen anatomo-pathologique. Si ce dernier a tout son intérêt dans des formes atypiques et notamment affectant exceptionnellement des sujets très jeunes, son intérêt en pratique gériatrique courante n'est pas de même. L'analyse des marqueurs du liquide céphalorachidien a permis de réduire grandement le risque d'erreur de diagnostic, mais cet examen n'est évidemment pas systématiquement recommandé en pratique gériatrique courante. Tout ceci ne peut que contribuer à une annonce descriptive et non diagnostic. Dans ce contexte, le concept de « trouble neurocognitif majeur » faisant consensus dans la communauté scientifique internationale prend toute sa place mais n'est guère explicite pour le patient. chacun peut ensuite se livrer à l'exercice de l'annonce diagnostique [START_REF] Brocq | Éthique et annonce de diagnostic. Informer ou l'art de mettre les formes[END_REF] , ce qui n'a pas pu être dit par un interlocuteur médical un jour, peut éventuellement l'être plus tard, par un autre médecin, notamment le médecin de famille [START_REF] Blanchard | L'annonce du diagnostic de la maladie d'Alzheimer[END_REF] , à la faveur d'un propos du patient, d'une prise de conscience plus ou moins brève, etc. En définitive, évoquer ce diagnostic n'a surtout de sens que dans une démarche explicative de la symptomatologie en vue d'une adhésion optimale du patient à sa prise en soin et non simplement de son(ses) aidant(s). Ceci suppose une prise en soin pluridisciplinaire, avec un suivi régulier, suffisamment fréquent et étayant, centré prioritairement sur le patient, sans oublier ses proches bien évidemment, où le rôle du médecin traitant est central car étant bien souvent l'interlocuteur médical référent du patient [START_REF] Blanchard | L'annonce du diagnostic de la maladie d'Alzheimer[END_REF] .

Dans certaines pratiques, il est à regretter que l'attitude la plus communément adoptée est celle de délivrer préférentiellement l'information au seul proche [START_REF] Semes | La maladie d'Alzheimer. Affronter le diagnostic. Guide pratique de l'aidant[END_REF] , notamment pour des questions de sécurité du patient (mise en place des aides, etc.). Ceci pourrait directement renvoyer à la question de la légalité du fait si le motif de la sécurité du patient n'était pas immédiat et si l'avis de ce dernier n'a pas été sollicité comme peut le suggérer le cas cidessous. D'un point de vue légal comme éthique, la véritable question concerne l'existence d'un état de fait empêchant momentanément le sujet de pouvoir appréhender l'information à la mesure de ce qui pourrait l'être en temps habituel. Ainsi, un épisode médical aigu, quel qu'il soit, requérant de différer l'annonce du décès est tout à fait compréhensible. En revanche, l'absence (supposée définitive) d'information au motif d'un déficit cognitif, même sévère, doit nous interroger car elle est contraire aux recommandations éthiques, sinon à la loi [1][2][START_REF]Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé français[END_REF][START_REF] Salbashian | L'application des recommandations HAS dans la prise en soin des patients atteints de maladie d'Alzheimer en médecine générale dans la région Midi Pyrénées[END_REF] et la nuisance liée à l'annonce de l'information doit être largement confrontée au non-respect du principe d'autonomie. En effet, l'absence d'une telle information, d'autant plus si le proche décédé est un aidant principal, ne permet pas au sujet âgé de garder prise sur la réalité et son propre devenir. De même, elle crée un non-dit et une situation de falsification de la réalité à même d'ouvrir une brèche [START_REF] Europe | Dilemmes éthiques rencontrés par les professionnels impliqués dans le soin et l'accompagnement des personnes ayant des troubles cognitifs en maison de retraite et à l'hôpital[END_REF] C'est dans cet objectif que la veille de l'enterrement, la Cadre de Santé du SSR vient prendre conseil auprès de l'équipe mobile de gériatrie et consultation mémoire dont l'un des médecins met d'abord en avant la question de l'intérêt pour la patiente : « Parle-t-elle de son mari ? ».

Cas clinique

La cadre répond que l'équipe ne rapporte pas de tels propos de la patiente. « Inutile de lui dire et de la faire souffrir alors. » répond le médecin. Néanmoins, au vu du malaise que semble créer la situation, un des psychologues de la consultation mémoire propose d'être disponible pour la famille si elle souhaite lui téléphoner ou le rencontrer. Dans cette attente, ce psychologue va brièvement rencontrer la patiente.

Celle-ci dîne dans sa chambre sans se soucier du psychologue venu se présenter à elle. Voyant qu'elle s'interrompt momentanément, il lui demande pourquoi elle ne finit pas son plateau-repas. La patiente répond alors brièvement : « … il va rentrer de l'usine. Je l'attends… ».

Durant une dizaine de minutes, « il » reviendra fréquemment dans les propos de la patiente sous forme de télescopages spatio-temporels témoignant ainsi de véritables confabulations.

Au sortir de la chambre, le psychologue croise un soignant et lui souligne que la patiente semble parler de son époux. Le soignant répond alors par l'affirmative en précisant que la patiente s'est inquiétée de savoir si son époux dînait ici ce soir et qu'il lui a répondu que celui-ci avait son plateau-repas dans une pièce à coté… De son côté, la famille ne prend pas contact avec l'équipe soignante et la patiente n'a donc été informée de rien quant aux funérailles du lendemain. Sachant son prochain transfert en EHPAD, le psychologue a contacté sa consoeur de cet établissement qui connaissait déjà la patiente de par sa venue à l'accueil de jour. Au questionnement de la famille lors la demande d'admission, cette psychologue a répondu que si Mme R. évoquait son époux, il faudrait bien lui dire le plus simplement possible, mais dans un premier temps, il serait souhaitable de lui laisser un temps d'adaptation à son nouveau lieu de vie.

Quelques semaines plus tard, débutait le premier confinement des EHPAD…

Analyse du cas clinique

Ce cas cumule à lui seul beaucoup de dysfonctionnements dans la prise en soin psychologique de la patiente et de son entourage [START_REF] Kirchner | L'annonce du décès d'un proche de patient hospitalisé en gériatrie[END_REF] .

Une telle annonce n'a de sens qu'avec l'accord de la famille. Or cette situation prévisible n'a nullement été anticipée et l'équipe médico-soignante ne peut se prévaloir d'aucun argument en vue d'aider la famille à modifier l'a priori plutôt négatif quant à l'intérêt d'une telle annonce.

De même, le recours à un avis médical externe au service ne permet guère d'élaborer une véritable réflexion. La réponse immédiate sans autre questionnement ni recommandation en matière éthique (prendre un avis collégial, solliciter l'équipe pluridisciplinaire, etc.), vient directement à l'appui du souhait supposé de la famille, soit : ne pas informer. Mais pour autant, est-ce là son véritable souhait sachant qu'elle interroge ultérieurement la psychologue de l'EHPAD où est transférée la patiente suite à cette hospitalisation ?

Outre les éventuelles conséquences délétères pour la patiente, il convient donc de prendre en considération que la famille n'a pu être accompagnée dans son questionnement. Si celle-ci a ainsi réalisé l'économie d'une situation douloureuse dans l'immédiat, qu'en est-il pour le futur sachant qu'elle était probablement déjà culpabilisée de n'avoir su empêcher un tel accident en laissant seul au domicile un couple aussi fragile. Devra-t-elle également porter la culpabilité du non-dit ? La famille semblait surtout opposée à la venue de la patiente aux funérailles. Il convient en effet de considérer l'importance du rituel funéraire dans l'histoire de l'humanité qui marque la place de l'humain parmi les vivants. Cet hommage au défunt peut être d'autant important et avoir du sens que la compréhension verbale du sujet est altérée. Même si la venue de la patiente à la cérémonie funéraire pouvait se discuter pour des questions de fatigue, de déplacement, etc., sa présence à la levée du corps était d'autant possible que celui-ci se trouvait au dépositoire de l'hôpital où était la patiente.

Enfin, la souffrance des soignants n'est pas à négliger au cours de cette prise en soin. Nulle formation ou préparation ne semble leur avoir été délivrée et livrés à eux même face à cet évènement tragique, la solution individuelle adoptée ici semble être de confabuler avec la patiente, sans pour autant s'interroger sur le bienfondé d'une telle attitude. Au regard de ces réactions, il apparaît donc que les soignants en charge quotidiennement de la patiente sont aussi les premiers à souffrir de ces manquements qui inévitablement « disqualifient la parole de la personne âgée et sa vie psychique au profit de son diagnostic » [START_REF]Direction générale de la santé France-Alzheimer[END_REF] . D'un point de vue plus strictement éthique, la conciliation des quatre principes du principisme de Beauchamp et Childress [START_REF] Beauchamp | Les principes de l'éthique biomédicale[END_REF] (respect de l'autonomie ; non-malfaisance ; bienfaisance ; justice) apparaît évidemment impossible et suggère donc de faire prévaloir l'un sur les autres.

Si le cas présent (comme tous les cas de non-information) pourrait prétendre à l'application du principe de non-malfaisance, celui-ci ne répond pas aux prérequis de collégialité et d'interdisciplinarité d'une véritable réflexion éthique. La prévalence du principe d'autonomie aurait eu le mérite de concilier avec lui le principe de justice (au sens d'équité de traitement avec une personne sans trouble cognitif). Par ailleurs, lors de telles situations où la communication verbale avec le sujet âgé est mise à mal de par ses troubles majeurs, c'est bien souvent l'absence vécue par le sujet âgé qui prend toute son importance en dépit de ses manques de repères. Autrement dit, si le défaut d'annonce est supposé répondre au principe de non-malfaisance, il ne peut prendre en compte la « malfaisance » liée à l'absence perçue par le sujet âgé cognitivement dépendant et l'expérience clinique nous montre bien souvent que si l'absence n'impacte apparemment pas de façon majeure le comportement de ce dernier, il peut en être de même pour l'annonce. Encore une fois, le risque d'application stricto-sensu du principe de non-malfaisance dans de tels contextes est l'entrée dans une surenchère de falsification de la réalité, ainsi que le démontre l'attitude soignante liée à ce cas clinique.

Enfin, une dernière voie proposée par Pelluchon [START_REF] Pelluchon | Ethique de la vulnérabilité[END_REF] suggère de substituer une éthique de la vulnérabilité à celle de l'autonomie conçue comme la pleine possession de ses moyens et capacités. Dans une telle perspective, un sujet existe de par l'expression aussi ténue soit-elle d'un désir ou d'une volonté. La compréhension de celui-ci nécessite une attention soutenue et une bonne connaissance de ce qu'il était et est encore. Dans son incapacité à pouvoir consentir en pleine connaissance de cause à une prise en soin, il faut rechercher l'acquiescement ou l'expression d'une préférence. Qu'aurait donc souhaité Mme R… au-delà des impératifs administratifs de Durée de Séjour et des préférences exprimées clairement par sa famille ? Que faut-il entendre de ses confabulations et sommes-nous en droit de l'amener à une réalité qui n'est pas la sienne ? Certes, cela pourrait conforter le principe de nonmalfaisance stricto sensu. Pourtant il ne s'agit plus ici de se reposer sur le choix familial en vue de prévenir d'éventuelles complications mais d'essayer de privilégier l'expression de la vie psychique du sujet.

Entrée en institution

L'entrée en institution implique la perte du domicile privé, de son mode de vie habituel, ce bien souvent en l'absence de choix réel [START_REF] Riart | Liberté en secteur protégé et Covid-19[END_REF] . En effet, si l'EHPAD est un lieu de vie, il n'en reste pas moins la suite d'une prise en soin notamment lorsque les troubles cognitifs ne permettent plus le maintien à un domicile privé dans des conditions de sécurité satisfaisante [START_REF] Poch | Liberté d'aller et venir et Unités Alzheimer en EHPAD : aspects éthiques et bonnes pratiques[END_REF] . Dans bien des situations, cette prise en soin peut relever d'un choix imposé à un sujet non-consentant.

Pour autant, cette situation n'existe pas explicitement dans la loi car le droit du soin sans consentement n'existe qu'en psychiatrie [START_REF] Jonas | Soins sans consentement prévus par la loi du 5 juillet 2011[END_REF] . Celui-ci est particulièrement contraignant pour le clinicien en vue de garantir les droits du patient. Si son extension de facto à la gériatrie et aux EHPAD (qui ne relèvent pas du secteur sanitaire) est largement matière à débat de par sa complexité, le vide laissé par le législateur en matière d'institutionnalisation du sujet âgé dépendant est plus que significatif. De droit et de fait, tout se passe comme si le refus n'existait pas sitôt le sujet entré en EHPAD. En lieu et place, l'idéal s'est imposé notamment sous la forme de l'article 2 de la Charte des droits et libertés de la personne âgée en situation de handicap ou de dépendance spécifiant que « Toute personne âgée en situation de handicap ou de dépendance doit pouvoir choisir un lieu de vie -domicile personnel ou collectif -adapté à ses attentes et à ses besoins » et affichée dans tous les établissements.

De droit, l'opposition d'un sujet âgé souffrant d'une altération cognitive à une orientation en EHPAD peut être contournée par une mesure de tutelle assortie d'une aliénation des droits liés au domicile [27] . C'est ainsi que bien souvent, l'entrée en EHPAD fait suite à une hospitalisation (hors psychiatrie), notamment en SSR gériatrique, véritable carrefour d'orientation du sujet âgé, où sont évaluées les conditions de retour à domicile, alternatives à l'institutionnalisation, etc. L'hospitalisation donne inévitablement une prise aux proches ainsi qu'à l'institution hospitalière sur la personne âgée, particulièrement lorsque l'entrée en EHPAD s'avère le seul devenir possible au regard de la dépendance du sujet et des moyens médico-sociaux mis à sa disposition.

Thomas et Hazif-Thomas [START_REF] Thomas | Liberté d'aller et venir en EHPAD : sommes-nous des hors la loi ?[END_REF] rappellent que dès 1992 Ploton et Souillard [START_REF] Ploton | Quand l'acceptation passive, pour ne pas dire la résignation, tient lieu de consentement[END_REF] soulignaient la problématique de l'information et du consentement à l'entrée en institution du sujet âgé cognitivement dépendant : « …Quand la personne est officiellement reconnue démente, sa liberté est alors d'autant plus compromise que non seulement on se passe de son consentement, mais en plus de son information. ». Ce dernier point n'a hélas guère évolué en trente ans et l'information délivrée au sujet peut s'avérer très variable, le terme le plus aisément compréhensible étant celui suscitant le plus de défiance, soit : « Maison de retraite ». Ainsi voit-on des professionnels du secteur médico-social esquiver trop aisément cette terminologie au profit d'autres telles que « Résidence, EHPAD, sinon Maison de repos, etc. », ce sans explication adéquate. De même et pour des raisons pratiques, le dossier d'admission est trop souvent traité entre le service social et les proches du sujet âgé sans que ce dernier puisse avoir à minima des informations accessibles. Il est d'ailleurs remarquable de constater que le document de demande d'admission en EHPAD [START_REF]Dossier de demande unique en vue d'une admission temporaire ou permanente en établissement d'hébergement pour personnes âgées dépendantes[END_REF] , différencie expressément la(es) personne(s) à contacter au sujet de cette demande et la personne concernée par l'hébergement ou l'accueil. Si ce document requiert la signature de la personne concernée ou de son représentant légal, nulle mention préalable et clairement visible pour le sujet l'informe que sa signature vaut accord pour être hébergé en EHPAD. Par ailleurs, ce document n'étant soumis à aucun contrôle juridique, les signatures ne font l'objet d'aucune vérification. Ainsi voit-on, avec les meilleures intentions du monde, des signatures de personnes à contacter (proches) alors que le sujet concerné n'est sous aucune mesure de protection, sinon des assistant(e)s de service social apposer leur cachet en précisant, ou non, que le sujet n'est pas à même de consentir.

Cette demande d'admission peut être bien sûr formulée pour une personne âgée vivant à son domicile mais en cas de refus explicite, seule une mesure de tutelle assortie d'une demande d'aliénation des droits liés au domicile [2,27] peut être suivie d'effet.

Notons par ailleurs que ces manquements au droit à l'information peuvent survenir plus aisément dans des régions dites rurales, où sont implantées les premières générations institutionnalisant massivement leurs aînés alors que ce phénomène a débuté il y a déjà une trentaine d'années en région urbaine. Ceci est évidemment lié à l'évolution des modes de vie et du travail mais en raison notamment de l'habitat, il est très fréquent que la personne institutionnalisée ait auparavant été prise en soin à domicile par ses proches durant de nombreuses années. Dans ces conditions, l'institutionnalisation survient bien souvent à un moment d'épuisement majeur de ces aidants, à même pour eux de justifier une information tronquée de connivence avec le corps médico-soignant, notamment en raison de l'absence d'antécédents dans les générations précédentes.

Légiférer en la matière n'est probablement pas chose aisée et l'on se souviendra que des débats ont été initiés notamment lors de la création des unités dites « fermées » (secteur protégé et Unité d'Hébergement Renforcée). Ainsi en 2013, le Contrôleur Général des Lieux de Privation de Liberté précisait dans son rapport que ces lieux fermés correspondent à des lieux de privation de liberté susceptibles d'être soumis aux mêmes contrôles que les autres lieux de même nature. En dépit d'un avis favorable de la Commission Nationale Consultative des Droits de l'Homme, ce contrôle n'est toujours pas effectif [START_REF] Thomas | Liberté d'aller et venir en EHPAD : sommes-nous des hors la loi ?[END_REF] . Le plan Alzheimer luimême avait lancé une réflexion sur le statut juridique du sujet atteint par la maladie et hébergé en établissement [START_REF] Alzheimer | Lancement d'une réflexion sur le statut juridique d'une personne atteinte de la maladie d'Alzheimer en établissement[END_REF] . En fait, au-delà du statut particulier de ces unités fermées, il apparaît qu'à défaut de places suffisantes, bon nombre de personnes concernées par ces unités fermées est déjà hébergé en EHPAD, qui sont déjà largement concernés par l'accueil de personnes Pourtant, la mise sous protection d'un majeur vulnérable que ce soit en régime de curatelle ou de tutelle ne lui retire nullement sa liberté de choisir son lieu de résidence, si l'on en croit notamment la jurisprudence [START_REF] Thomas | Liberté d'aller et venir en EHPAD : sommes-nous des hors la loi ?[END_REF][START_REF]Cour d'appel de Douai, chambre de la protection juridique[END_REF] . Encore faut-il disposer des moyens d'un recours, c'est-à-dire d'un tiers (tuteur, proche(s), etc.) à même d'alerter le Juge des contentieux de la protection.

Ainsi dans les faits, il est possible qu'en cas de refus d'EHPAD de la part d'un sujet âgé souffrant d'une altération cognitive, le demandeur d'une mise en tutelle et l'expert auprès des tribunaux exercent tous deux dans le même service. Le conflit d'intérêt est soupçonnable et si l'hospitalisation sans consentement en psychiatrie a bien prévu ce cas de par la requête d'attestations fournies par deux médecins dont l'un ne fait pas partie du service d'hospitalisation concerné, nulle précaution en ce domaine ne semble avoir été prise en gériatrie. Mais encore, si la mesure de protection ne prend effet qu'à partir de la décision du Juge des contentieux de la protection, il n'est pas rare qu'en vue de ne pas impacter la Durée Moyenne de Séjour en milieu hospitalier, la décision de transférer le sujet âgé à l'EHPAD du centre hospitalier où il se trouve devienne effective à compter de l'envoi de l'expertise médicale circonstanciée au Juge des contentieux de la protection. Nous voyons donc qu'une fois la procédure de protection engagée, les droits du sujet âgé vulnérable semblent reposer essentiellement sur le Juge des contentieux de la protection désignant un tuteur qui se doit de solliciter le consentement du sujet concerné à la mesure des capacités d'expression de sa volonté et de son discernement. Néanmoins, la mention faite de la non-nécessité d'auditionner la personne vulnérable assortie d'une demande d'aliénation des droits liés au domicile peut s'avérer être un véritable pouvoir discrétionnaire pour un sujet âgé cognitivement dépendant incapable d'activer les recours légaux desquels il n'est que rarement informé. aux capacités de décision d'un retour à domicile peuvent exister [START_REF] Romdhani | La capacité de décision des patients âgés hospitalisés : validation d'un test portant sur leur choix de retour à domicile[END_REF] .

Cas clinique

Toute personne âgée souffrant notamment d'un trouble cognitif peut être concernée par ces manquements au droit qui laisse une responsabilité majeure à l'entourage (aidants naturels), ces derniers étant par ailleurs bien souvent les premiers soignants du sujet.

Les auteurs ne déclarent aucun conflit d'intérêt.

  2.1.4 Entre non-annonce et annonce explicite : l'annonce au seul proche et l'annonce incomplète Tout est donc possible en la matière depuis l'absence d'annonce jusqu'à l'annonce explicite au patient et son entourage (avec l'accord de ce premier). Au-delà de certains aspects illégaux que nous allons clairement illustrer ci-dessous, il serait en définitive surtout souhaitable que le clinicien spécialiste expose clairement dans son courrier à ses confrères et autres intervenants possibles, ce qui a été explicitement dit au patient et à son(es) accompagnant(s). Ceci aurait au moins le mérite d'éviter pour chacun des fausses croyances avec le risque de maladresses, d'incertitudes que l'on connait et surtout de permettre à d'autres intervenants de retravailler avec le patient et son entourage la question du diagnostic. Loin de vouloir dire que tout un

  Mr M. a 62 ans et travaille encore en tant qu'artisan maçon. Il est à la tête d'une entreprise employant plusieurs salariés. Il est plus ou moins conscient de certains troubles cognitifs, expliquant lui-même au psychologue en charge du bilan neuropsychologique qu'il est dépassé dans son travail et qu'il compte sur ses employés qu'il appelle « ses cerveaux » pour gérer ses divers chantiers. Il fait également part d'une certaine méfiance vis-à-vis de son épouse qui « pourrait bien s'en aller avec la caisse… ». Au sortir du bilan, Mr M. est informé par le psychologue qu'il présente en effet des troubles de la mémoire en particulier antérograde (difficultés à former des souvenirs nouveaux et se rappeler des choses les plus récentes également). Ce dernier précise au neurologue en charge de la synthèse que les troubles sont de type corticaux (et donc compatibles avec une probable MA). Mr M. et son épouse sont ensuite reçus par le neurologue et une infirmière de consultation mémoire. Apparemment aucune annonce plus précise que des troubles évolutifs de la mémoire n'a été donnée au couple. Au moment de partir, l'épouse du patient revient sur ses pas et demande en chuchotant à l'infirmière s'il s'agit bien d'une MA. Cette dernière acquiesce d'un signe de tête… Ce présent cas pose ainsi plusieurs problèmes légaux et éthiques puisque le diagnostic acquiescé par l'infirmière de consultation reste probabiliste requérant éventuellement des investigations plus poussées notamment au regard de l'âge du patient. Mais surtout, ce diagnostic est délivré à l'entourage du patient à son insu. 2.2 Annonce du décès d'un proche et/ou de l'aidant du sujet âgé dépendant 2.2.1 Entre l'inutile et le délétère Les modalités de cette annonce sont bien évidemment sujettes à des variations d'ordre socioculturel, néanmoins, les troubles cognitifs majeurs du sujet endeuillé importent particulièrement auquel cas, l'inutilité du dire, sinon son caractère délétère sont au coeur des questionnements de l'entourage dès lors que l'annonce du décès est susceptible d'être évitée.

  et de nuire davantage à l'autonomie du sujet au long cours. Là encore, du point de vue éthique, le principe de non-malfaisance doit être largement confronté à celui d'autonomie, au risque d'un principe d'économie (de la douleur immédiate) couteux car même si le sujet semble oublier quelque temps plus tard, partager cette information (et cette émotion) avec lui consiste aussi à lui reconnaître sa place parmi les siens. NPG-D-21-00082_R1 Page 13 sur 27 2.2.2 Cas clinique Mme R., âgée de 90 ans, vit seule avec son époux au domicile. Elle souffre notamment d'une maladie d'Alzheimer à un stade très évolué. Elle bénéficie de diverses aides dont une prise en soin à l'accueil de jour d'un EHPAD voisin. Lors de la confection d'un déjeuner au domicile, elle intervertit l'huile avec le liquide vaisselle entraînant ainsi une intoxication respiratoire du couple immédiatement conduit aux urgences. Mme R. se rétablissant rapidement sur le plan médical est ensuite transférée dans le service de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR) gériatrique, ne pouvant rester seule à son domicile. L'état de santé de Mr R. s'avère plus complexe et il reste en réanimation. Durant un séjour d'environ deux semaines en SSR, l'éventualité d'un décès de Mr R. n'apparaît pas sur l'observation médicale de son épouse. Cette évènement pourtant prévisible et non préparé survient hélas. Très rapidement la famille interroge l'équipe médicale quant à l'intérêt d'informer leur parente de ce décès. De même, la famille semble peu encline à amener Mme R. aux funérailles de son époux.

  souffrant de troubles cognitifs et refusant l'hébergement en institution. Aussi conviendrait-il de prendre davantage en considération les intérêts du sujet âgé dépendant afin de garantir ses droits face à son institutionnalisation. En effet, l'absence d'un droit du sujet âgé cognitivement dépendant crée des iniquités majeures rendant le sujet en question particulièrement vulnérable à plusieurs facteurs susceptibles d'être intriqués entre eux lors de son hospitalisation : -Bien évidemment, les possibilités d'alternatives à l'institutionnalisation proposées (hôpitaux de jour, accueils de jour, aides à domicile, etc.) ; Mais plus spécifiquement : -Le caractère plus ou moins diligent, sinon expéditif avec lequel son orientation est traitée au décours de l'hospitalisation ; -L'existence de proches et leur attitude quant à sa volonté exprimée au regard de ses handicaps et capacités ; -Et surtout l'absence de véritable contrôle juridique en cas de mise en régime de tutelle avec aliénation des droits liés au domicile, requérant un certificat médical circonstancié, suivi d'une expertise sans obligation pour le Juge des contentieux de la protection d'auditionner le sujet si l'expertise le suggère ainsi.

  Mr H., âgé d'environ 70 ans, a de multiples activités journalières dont la charge d'une commune. Sa compagne souffre de maladie d'Alzheimer déjà évoluée et il envisage son institutionnalisation, ce pourquoi il contacte le médecin coordonnateur d'un EHPAD. Il ne sait comment annoncer les choses à sa compagne qui est convoquée avec lui pour une consultation préalable. Lors de cette consultation en présence de son compagnon, la patiente exprime clairement son refus d'aller en maison de retraite. « Non, non » répond le médecin, « vous allez venir quelques semaines en maison de santé… ». Mme H. entre donc à l'EHPAD quelques jours plus tard avec cette seule information. Sa dépendance s'accommode bien de l'univers structuré de l'EHPAD et elle ne réclamera jamais sa sortie de façon explicite. Quelques années plus tard, son compagnon dira au psychologue absent le jour de la consultation initiale : « Vous savez, je n'ai jamais pu lui dire qu'elle était en maison de retraite… ». 3 Conclusion Cet article n'a pas volonté à juger des aidants souvent épuisés par la prise en soin de leurs proches souffrant de MA au domicile, pas plus que des soignants débordés par des impératifs administratifs, mais d'abord à souligner les limites d'un système de prise en soin. Le droit à l'information du sujet âgé cognitivement dépendant n'est encore que trop souvent négligé à différentes étapes de son parcours de soins : du diagnostic de ses troubles à son institutionnalisation. Si certes l'information de ce dernier n'est pas une fin en soi, elle est un outil pour un meilleur accompagnement lors d'étapes de vie difficiles comme l'institutionnalisation, outil dont les différentes parties peuvent s'intriquer les unes aux autres. Ainsi, comment arriver à expliquer une institutionnalisation en toute bonne foi quand les facteurs la requérant (maladie d'Alzheimer par exemple) n'ont jamais ou très vaguement été explicités au sujet. Autrement dit, comment faire accepter les dernières étapes quand les premières ont été ignorées ? A défaut de parvenir à une véritable législation propre au sujet âgé dépendant cognitivement, deux perspectives sembleraient souhaitables afin d'améliorer l'état actuel des choses : -Une perspective « pédagogique » auprès du grand public en vue d'une meilleure connaissance de la dépendance cognitive liée aux maladies neuro-évolutives. La diversité des profils, des troubles et des modes évolutifs pourrait être soulignée davantage autant auprès des aidants que des aidés, ces derniers étant encore trop largement considérés comme « le fardeau » signifiant aussi l'objet de la prise en soin et non le sujet. -Une perspective plus juridique et contraignante serait également le renforcement des droits du sujet âgé institutionnalisé. Les modalités d'entrée en EHPAD restent particulièrement méconnues du grand public et parfois peu explicites pour une personne cognitivement dépendante. Là encore, la réalité quotidienne nous rappelle les clivages entre des aidants épuisés et des aidés pour lesquels des informations préalables auraient pu améliorer l'accompagnement et s'avérer ainsi bénéfiques pour chacun des deux partis. La mise en tutelle des sujets vulnérables en vue d'une institutionnalisation devrait rester l'exception soumise à un véritable contrôle juridique au regard du nombre croissant de personnes concernées, ce d'autant que des éléments d'appréciation objectivables quant
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