AUTONOMIE
ETHIQUE
ACCOMPAGNEMENT THERAPEUTIQUE

Ce rapport a été établi par I'association UNIVERSHNGULIER dans le cadre de ses axes de
recherche. Elle offre le résultat de ses réflexi@mdonsieur le Directeur de I'’Agence régionale
de santé de Bretagne et a Monsieur le Présiddat@BSA Bretagne (ARS Bretagne CS 14253
35042 RENNES CEDEX) sur le lien entre I'éthiguegactompagnement thérapeutique et
'autonomie dans le cadre d'une étude plus générald'amélioration de la relation soignant-
soigné. Elle provient de l'observation de la misgea trés sensible d'enjeux éthiques dans la
situation économique actuelle ou les colts dengsslenvolent, les besoins s'accroissent du fait
des connaissances plus détaillées et d'un accesapye a la santé au niveau mondial, alors que
les budgets disponibles sont sur une pente déardéssll faut donc optimiser toujours plus les
actions, exploiter les synergies en restant conscies enjeux éthiques que pose la complexité
de logiques parfois contradictoires.

L'association UNIVERSEL SINGULIER ?

1.1 Existence

L'association a été créée en 2008 par des uni@ieesit rennais en association avec des
associations de patients a la suite des rencomtiersuniversitaires organisées en 2006 portant
sur les questions pédagogiques posées par lesspdese grands criminels de guerre et des
médecins a Nuremberg. Les participants, magistiagchologues, psychiatres, travailleurs
sociaux, étudiants, psychosociologues et médeaiaes aencontres inter-universitaires tenues sur
les villes de Rennes, Strasbourg et Paris ontid@rsa Rennes, I'importance de réfléchir au
témoignage. Une publication des actes de ces rémesorennaises a été faite ( Corps soignant-
corps soigné :vers une refonte de I'éthique ? Babk, 2008). Deux conférences ont été
réalisées en 2007 par le groupe des membres famdatéJNIVERSEL SINGULIER, I'une sur

la finalité pédagogique de I'enseignement des gédeecau Diapason ( campus RENNES 1),
lautre sur le theme Ethique médicale et crimestreotihumanité — les legcons des proces de
Nuremberg ( Champs Libres).e€ procés ont instauré une nouvelle justice etaleveaux droits
internationaux dont I'étude demeure essentielle pomprendre les enjeux civiques et politiques &g ¢
innovations juridiques.

1.2 Objet

Son objet est le suivant : Rassembler tous ceurrgue désir de promouvoir des pratiques dans le
champ social et scientifique basées sur des déhaises _ _
Favoriser la coopération interdisciplinaire darddmaine de I'éthique appliquée

Marie Claude ARNAUD eau-forte, 2005, Québec
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Organiser des formations et rencontres sur lestigugséthiques que posent les applications
scientifiques aux personnes o _
Contribuer au développement des capacités critiquesaux savoirs

Les créateurs voulaient mettre en évidence la @ooature indissociable de I'étre humain: a la
fois une part commune a l'ensemble des étres hsmetindes particularités individuelles
singulieres. Toute action dans une démocratieditwoit respecter simultanément les deux aspects
de la personne humaine alors qu'il existe une adition apparente entre les intéréts individuels
et collectifs.

Leurs champ préférentiel d'étude est celui de tésdans toutes ses dimensions y compris
sociales. lls favorisent une approche multiprofesselle et le dialogue avec tous les éléments de
la société représentant toutes les particulanidividuelles.

1.3 Activité

L'association veut intervenir par voie de colloquesacontres citoyennes, de publications.

2008 : Deux groupes de travail se sont constituésemn de I'association avec une ouverture a
d’autres participations -enseignants d’histoireaatiologues-.

Un groupe s’est constitué sur le témoignage étalasmission avec entre autres objectifs celui
d’étudier les réponses que Magda LAFON avait réleiaupres de jeunes avant et aprés les
rencontres organisées avec les enseignants dgeoké de lycées, privés et publics.

Plus de 500 questionnaires ont été saisis et amlyar deux membres de I'association, tous
deux universitaires : les résultats ont été préseatl colloque « La place du témoignage dans la
construction de la citoyenneté », le 30 octobre9200

Le deuxieme groupe de travail s’est réuni a plusiaeprises pour organiser la rencontre
consacrée au témoignage des personnes en sitdatioandicap. Le fil rouge de cette rencontre
est la déclaration universelle des droits humairla présentation du cadre conceptuel du
processus de production du handicap qui placeridib@p dans I'interaction de la personne avec
son environnement ( physique, psycho-social, ppiéi..). Des témoins vivant des situations de
handicap ont participé au colloque « La place émdignage dans la construction de la
citoyenneté »le 27 novembre 2009.

2009: L’association a organisé des rencontres sur glaee du témoignage dans la construction
de la citoyenneté » avec les objectifs suivants :

Dégager les aspects pédagogiques sur la placerhigigage dans la connaissance de I'histoire
de la condition humaine, dans la reconnaissanck gersonne au sein de la société et plus
particulierement au sein du systéme de santémeigihage étant la parole du sujet, source de
connaissance. Le choix a été fait de se focaligeras parole des personnes en situation de
handicap : une éthique narrative essentielle 1@ rsetns .

Un partenariat avec Rennes Métropole, le Conseilé@é d’llle et Vilaine, les Universités
Rennes 1 et Rennes 2 a permis la réalisation dellmgjue tenu aux Archives Départementales
d’llle et Vilaine ;

2010- organisation de la conférence de K GRUENBER®Gstitut Sigmund Freud et centre
psychothérapique de Frankfort/Main) & RENNES 2 Isuthéme des conséquences psycho-
traumatiques de la Shoah a la deuxieme génération.

Groupe de travail sur Autonomie, Ethique, Accompmagent thérapeutique. «le singulier
collectif ou une relation de singulier a singulier

L'analyse du concept d'autonomie du patient et adeetation avec le soignant est apparue
rapidement comme un lieu de fusion de la part usalle et singuliere de la relation
thérapeutique. La nécessité de respecter des dsnétpiques dans cette relation est sensible
comme dans toutes les "applications” qui ont teif'intégrité de la personne humaine.
L'accompagnement thérapeutique est une maniergcylgme de gérer cette relation qui a
vocation a promouvoir une approche particulierenéhtque. Notre étude a voulu s'intégrer
dans cette approche moderne de la prise en chaggecate, dont on espére également une
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meilleure efficience et une optimisation des moymiadilisés en engageant tous les acteurs dans
une voie commune. Penser I'autonomie implique déaiéir a la conception de I'étre humain
mobilisée par les rédacteurs du projet. Sont agrdas rapports que la médecine entretient avec
le sujet, sont a penser la place des déterminami®-politico-culturels dans les relations
entretenues par la personne au sein d’un systéemplexe.

2 LES CONCEPTS

2.1 AUTONOMIE

Dans les ouvrages de philosophie aussi bien modemelassiqiufe® “ou l'analyse des penseurs
de I'éducation et de la sanitéa notion d'autonomie est attachée a l'individie Eecouvre deux
concepts : sa faculté de prendre lui-méme desidasite concernant et sa

capacité a les mettre en ceuvre dans la sociétéeqtoure. On peut traiter séparément ces 2
approches et mettre en évidence les liens fonaisrqui les relient.

2.1.1 AUTONOMIE DE DECISION

L'autonomie de décision est une manifestation deolanté de l'individu qui est un effet de la
nature humaine du sujet. Elle s'applique et déte¥na toutes ses actions conscientes et
indirectement inconscientes dans la mesure oudddié I'histoire de l'individu et les moyens a sa
disposition

CARACTERISTIQUES

» C'est ungotentialité intrinseque a l'individu, par définition.

* Non partageable une décision unique n'est et ne peut étre daisens et son contraire.

» Pleine et entiéere elle s'exerce ou non, pas de stade intermédialke.est donc illimitée.
L'indécision est une non-décision.

* Permanente elle peut s'exercer a tous moment, liée a l'entt méme de l'individu, elle
apparait a sa naissance et disparait a sa mort

» Elle dirigel'action

Autre approche des composantes de |I' autonomi@utbhomie est structurée par différentes

fonctions cognitives complexes : I'agentivitéla personne se vit et se juge responsable de

I'action . la représentation de I'action ( de sbdes autres, la capacité organisationnelle (dans |

temps et I'espace) , la lecture de lintentiongal{attribution dans la théorie de I'esprit),

I'affordance — la capacité de produire une actioriemant compte du contexte-, la capabifité

possibilité effective qu’ a un individu de choidiverses combinaisons de fonctionnements. Elle

correspond a I'évaluation du degré réel de libelv@t la personne peut jouir, d’accomplir

certains actes ou d’accéder a certains états atjitsde pouvoir convertir des biens sociaux

(droits) en accomplissements réels. Comme le smIBARRIERS?, les obstacles a I'autonomie

ne sont pas seuls ceux liés a I'étre humain lui-séms propres forces, mais aussi ceux liés a

son « cadre d’épanouissement » que constitue latéaalle-méme, et surtout a la place qu'il y

occupe.

2.1.1.1LIENS

L'autonomie de décision est différente de la géialie la décision qui dépend de la mesure des
compétences du sujet et des influences qu'il sigbia part de I'environnement et la société.

L’autonomie de décision signifie la possibilité pienser par soi-méme et cette prise de décision
implique d’avoir évalué une situation, d’avoir awalles conséquences possibles de cette
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décision .Défendre ses valeurs personnelles, itagea et ne pas risquer de tomber dans 'auto-
suffisance et I'autarchie sont les difficultés

L'autonomie de décision est limitée dans la sogueté ce que la constitution autorise a ses
citoyens et dans une seconde mesure par les loengiécoulent. Réciproguement, L'autonomie
de décision de l'individu se manifeste par sessvaie sein de la société lui permettant de
contrdler la constitution et les lois dans les feaidu régime politique prévalent; éventuellement
en votant "avec ses pieds"”. Traduisant un pouvégelien au sein de la société, elle est une
dimension de l@itoyennetéavec ses caractéristiques et ses contraintesefbiuita pratique de

la citoyenneté implique des conditions explicitpas D. SCHNAPPERdans la Communautée
des citoyens, notamment « par la croyance damselligibilité du monde politique par
'empathiequi autorise la négociation et la délibératiompait la civilité qui permet de gérer les
tensions entre différenciation sociale et apparteeacommune ». Différents travaux montrent
l'inintelligibilité du monde politique pour les @yens, d’autres, la dégradation de la cohésion
sociale et la diminution du capital social pow iledividus enfin la montée de I'intolérance et de
lindifférence aux autres, le repli sur I’ individlisme et une valorisation trés particuliere de
I’autonomie%0,11,12,13,14,15,1.6

Combinant la citoyenneté et un pouvoir discrétare vis-a-vis des actions menées par
I'individu, lI'autonomie de décision peut donc @&pafondue avec laouverainetéde l'individu et

par souci de clarté nous n'‘emploierons plus quercee par la suite. Nous réserverons le terme
d'autonomie au concept d'autonomie d'action, anal@yec celui employé par les ingénieurs
lorsqu'ils parlent de I'autonomie d'une voiture.

2.1.2 AUTONOMIE DE MOYENS

C'est l'autonomie sensu stricto. Elle comporte dembreux volets qu'on peut regrouper en 3
composantes.

2.1.2.1COMPOSANTES

2.1.2.1.1MOYENS MATERIELS

Ce sont les moyens figurés comme la nourrituremédicaments et les capacités physiques de
I'individu, ses moyens financiers et ses proprigtés$ peut mettre en valeur directement ou non.

2.1.2.1.2MOYENS SOCIAUX

Ce sont les moyens représentés par le réseauatiemslsociales de l'individu ou disponibles du
fait des installations collectives que la sociétét @ disposition (plateau technique de I'hopital
par exemple). lls sont immatériels et partagésdéfinition au sein du réseau. Les travaux de
Berkman'® de Diez-Roux'® de Kawachi?® mettent en lumiére I'importance du soutien social,
importance des ressources disponibles dans leecdd vie, I'importance de la cohésion
sociale- confiance, réciprocité- sur I'état de éates individus.

2.1.2.1.3 MOYENS CO6NITIFS ET EMOTIONNELS

Ce sont les connaissances recues par expérienanseignement et la capacité d'en user. lls
permettent d'optimiser I'usage des moyens matéeiesociaux disponibles et la recherche de
leur renouvellement. C’est également 'ensemblegdastions qui peuvent étre freins ou moteurs
de l'action.
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2.1.2.2CARACTERISTIQUES

Cesmoyensn'ont pas de caractére pérenne, leur usage orilkssement les consomme; lls
doivent étre entretenus oenouvelés On peut les augmenter. La quantité disponibldiragée

et fluctuante, elle correspond a ugtat. L'évolution des moyens peut porter sur la quaitéur

la quantité. L'utilité de l'autonomie disponible ésnction des contraintes du milieu social et
naturel. Le rapport entre autonomie et obstaclesactarise le degré dénandicap de
l'individu...\.\COLLOQUE\TEXTES COLLOQUE\27 NOVEMBRE\ Evolot des concepts de
HANDICAP.doc

2.1.2.3LIENS

Le caractére consommable de lI'autonomie au furreesure que l'on use de ses moyens font
gu'il est nécessaire de trouver des sources pemeate renouveler les moyens voire de les
augmenter.

2.1.2.3.1SOUVERAINETE

La souveraineté permet de décider de l'usage gtaiesle I'autonomie, des buts recherchés, des
actions menées, des sources qui vont étre exaoieer recharger I'autonomie. Elle peut agir
sur la société en vue de son profit personnel. hegens disponibles, surtout intellectuels et
emotionnels, influent sur la qualité des décisionses par souveraineteé.

2.1.2.3.2ENVIRONNEMENT

L'environnement comporte deux compartiments quiveeu fournir des ressources s'ils sont
cultivés et exploités. L'individu est propriétaota premier, en connait I'extension et décide de
son utilisation. Le second est un environnement nsam a la société qui décide de sa
composition et de qui peut y avoir accés et daefi@guantité.

2.1.2.3.3SOCIETE

La société peut contribuer directement a toutexdesposantes de l'autonomie. Elle constitue
par définition les moyens sociaux et fournit lesygrts collectifs. Elle peut également concourir
a l'augmentation des moyens intellectuels par ¢&ton. Elle peut fournir de la nourriture, des
médicaments et des moyens financiers. Elle géoonepartiment collectif de I'environnement.

La famille en est un élément.

Les moyens d'actions de la société sont les r&glaales et institutionnelles. Elles peuvent avoir
pour effet de retirer a l'individu des moyens duitssa propriété. En dehors des moyens illégaux,
ces actions enfreignant la souveraineté de l'iddijui ne décide plus de l'usage de ses moyens
ne sont acceptables que dans un cadre éthique.

2.1.3 LES FAUX AMIS

Plusieurs notions connexes sont abordées lorsguaida d'autonomie et parfois confondues. lls

convient de souligner les différences.

» La relation dhdépendanceest un concept qui suppose un systeme fonctioraariaicon
isolée, ce qui est en contradiction avec la natugeae d'un systéme vivant et I'évolution
de son entropie. Le sociologue Albert MEM soulignait que la condition humaine,
vulnérable d’'un bout a 'autre de I'existence,liétat de dépendance. L'indépendance est
donc un concept dialectique de valeur asymptotidpeefait que lI'autonomie doive se
renouveler a partir d'un environnement extérieurc@mnporte une part de relations
sociales ou soumis a un contréle sociétal illubiemn la différence entre les 2 notions.
L'autarcie peut étre prise comme un préalableddpendance.
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e La notion dhutodétermination est plus proche, toutefois elle tend égalementippaser
l'absence de réle de I'environnement dans la piesdécision qui ne dépendrait que de
I'état des moyens disponibles et d'une décisioonante, alors que la souveraineté admet
gu'elle est soumise a des influences de la sogiété I'environnement.

» La notion ddiberté est également un concept asymptotique relatif.xamncice dépend des
capacités de l'individu a maitriser son environneinfi@ce a une compétition dont il n'est
pas maitre.

* La promotion de ihdividualisme comme autonomie augmentée. Ceci néglige le voltzalks
de l'autonomie et implique des relations a senquanavec la société (et donc I'absence
d'éthique et limpérialisme) ou absentes ce quiswmiend qu'il existerait une
indépendance. D'autre part cela ne garantit enquen'autonomie soit de grande taille et
de bonne qualité.

* La responsabilité est une conséquence de la décision, elle consistessumer les
conséquences des décisions, bonnes ou mauvaisgseurades responsabilités peut
influer sur la nature des décisions prises maisetponsabilité n'est pas un élément
constitutif de la souveraineté. Elle a une utilmaiégale, ouvrant a réparation au sein de
la société selon ses lois. Cette utilisation supmpsune éthique ait été mise en place au
préalable. La responsabilité engage chez un sujetacord tacite interne entre la
personne et la morale, ou pour aller plus loinestgrMoi et le Surmoi. Les nombreuses
définitions de la responsabilité ( promettre erouet répondre a un appel tenir ses
engagements, correspondre) nous indiquent un cattré de fiabilité en la personne,
en ce sens que le sujet croit en ses capacitégdergses engagements et donne a
I'interlocuteur la certitude gu’ils seront tenus'e§l ainsi que la responsabilité prend
racine dans le lien qui se crée entre le sujeiugui, dans I'accord tacite qui se prend
entre les protagonistes .On peut étre autononmsowterain et commettre des actes
parfaitement irresponsables. se vivre et se juggransable de 'action.

« Remarquons que pour LEVINAS la bonté est le rapport éthique fondamental. de b
est hétéronomique : c’est I'Autre, dans son aiémiéme qui oblige ma responsabilité a
son égard.

2.2 ACCOMPAGNEMENT THERAPEUTIQUE

2.2.1 THERAPEUTIQUE

Etymologiquement, le thérapeute est un serviteueguaux "petits soins" pour son maitre. Cet
aspect n'est plus employé en tant que tel. Deas,jla thérapeutique est comprise comme une
action destinée a améliorer la santé des patieli@ccompagnement thérapeutique c’est aider
une personne confrontée a une maladie chroniqueuaer sa motivation au prendre soin d’elle-
méme , c’est l'aider a trouver en elle des facomstéfyrer les changements induits par la
maladie d’autant qu’elle revét un caractere chro@jdes facons de faire a la maladie dans sa vie
qguotidienne. L’aider a trouver des stratégies deltgion de problémes, a trouver des aides a la
décision face a des crises. Une relation d’aidel@ss ce cas particulierement utile ( de I'écoute,
de 'empathie , du non-jugement et la croyance INOO'IONNELLE par le professionnel des
potentialités de la personrfé.)

2.2.1.1CHAMPS DESCRIPTIFS

La thérapeutique peut étre décrite dans plusieimergsions indépendantes selon le contexte.
Toute action thérapeutique comporte simultanémeutes ces dimensions et donc tout plan
d'action doit examiner ses effets sur chacune sle@mposantes.

Universel Singulier Mai 2013 Page 6



Méthode : Médicamenteuse / Chirurgicale / Psychasigue (placebo).....
Objectif : Préventif / Curatif / Palliatif
Cible: Etiologique (cause) / Symptomatique (consége)

2.2.1.2INTERVENANTS

Le contrat de soins lie tous les professionnelsatgé intervenant a titre direct ou au titre de
linstitution (agents administratifs du systeme siBn par exemple) et les patients. Mais sont
également concernés les équipes de recherche mqgoigent et vérifient les moyens
thérapeutiques et les systemes de soin et de pi@ven compris le personnel politique qui les
valide.

La santé et la bonne application des soins dépedahement des connaissances des individus
sur les maladies et I'nygiéne, il est nécessaingptiuer également dés le plus jeune age les
enseignants et I'environnement familial.

Le malade, ou le bien-portant "malade potentiefjual s'applique la prévention, vivant dans un
environnement social et de travail ne peut "viwa'maladie et son traitement dans l'isolement. |l
va les faire partager au moins implicitement aesorironnement.

De proche en proche et de malades en maladesdo®st'ensemble de la société ou peu s'en
faut qui est concerné par la thérapeutique et soomapagnement.

2.2.2 ACCOMPAGNEMENT THERAPEUTIQUE

2.2.2.1DEFINITION

L'accompagnement vise essentiellement a apporterige par une interaction entres l'individu
et les acteurs de la société.

L'accompagnement ne peut renforcer la souverarat@lle est déja complete. Il ne lui reste
donc comme objet que l'augmentation de l'autonalares toutes ses dimensions. Dans le cadre
de la thérapeutique on peut citer des exemplegxrbaustifs.

Moyens matériels: Fourniture de médicament, deogisifs médicaux et d'une alimentation
equilibree.

Moyens sociaux: mise a disposition d'un accés a étpspes médicales et sociales
compétentes, réseaux de malades.

Moyens intellectuels et psycho-affectifs : connamc® de la maladie, apprentissage des
techniques de soins et de surveillance, stade pkgiljue de la personne vis-a-vis de
la maladie.

Augmentation des ressources environnementales: gitmmde la recherche médicale et
pharmaceutique, formation des professionnels entgi@auffisante.

Comme nous l'avons vu précédemment, augmentesriantie ameéliore I'efficacité de I'exercice
de la souveraineté.

On peut illustrer I'accompagnement d'une autre enanAccompagner c'est donner 4 choses:
C'est donner le savoir pourquoi (expliquer),
C'est donner le savoir faire (guider),
C'est donner les moyens de faire,
C'est donner la compassion qui aide a supporegoetpter ( savoir étre).
On ne s'étendra pas sur l'effet thérapeutique mplsifait d'étre accompagné, proche du réel
effet placebo, mais c'est un complément utile @wfaccompagner la thérapeutique.

L'accompagnement est plus que la simple aideolitajla notion de partage.
Il differe de la charité qui suppose un don gratudis pas forcément correspondant a une
demande et qui peut ne pas étre accepté ce qnliwe tout objet et toute efficacité.
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Il difféere de la thérapeutique en ce qu'il n'inchas les gestes thérapeutiques administrés
directement par le personnel soignant (diagnostiicurgie, administration du traitement etc.) .
L’accompagnement thérapeutique

La loi HPST le définit de la maniére suivante :

e «lLes actions d'accompagnement font partie de I'édation thérapeutique. Elles ont
pour objet d'apporter une assistance et un soutieaux malades, ou a leur entourage,
dans la prise en charge de la maladie. Elles sondrdformes & un cahier des charges
national dont les modalités d'élaboration et le caenu sont définis par arrété du
ministre chargé de la santé. » (Article L1161-3).

Ne s’agit-il pas d’aider le patient au maintienlaenotivation a prendre soin de lui ? Ne s’agit-il
pas pour les soignants d’accueillir I'ensemble gesticularités du patient?  Sociales,
economiques, culturelles, pychologiques. Dans egifgoche du patient, quelle prise en compte
des proches — leur questionnement, leur inquiétsigle le devenir de leur proche, le
bouleversement que crée la maladie dans les habitiel vie personnelles, professionnelles avec
I'appréciation de I'impact de ces modifications shacun des membres de la famille nucléaire-.
La prise en compte des étapes du changement (&iaciDi Clementéf dont il est su que les
fluctuations de la motivation créent des difficaliiengagement dans la prise des traitements et
dans le maintien d’habitudes salutaires, I'apptémade I'auto-efficacité et celle du lieu de
contréle ( externe ou interne), la prise en comesecaractéristiques individuelles ( sociales,
culturelles, psychologiques) pour adapter les dtmse les apprentissages , la démystification
des croyances , croyances que presse et sitesntie ramn contrblés nourrissent. D’'apres des
travaux canadiens 25% a peine des sites consalaé&maté dispensent des informations validées
sur un plan scientifique.

L’accompagnement thérapeutique est systémique agdsaige des interventions dans au moins
cing dimensions de la personne : cognitiéenotionnelle-affective, perceptivinfra-cognitif
schémas de pensée automatiques, implicites dunreswent, les émotions refoulées, les
perceptions perdues), matagnitif , ce qui comprend la prise de recul sapprentissage, les
représentations de la relation soignant-soigné;dé=urs, le sens, le projet , I'intentidn.

Dans le domaine psychiatrique , 'accompagnemanmp@se un apprentissage pour I'entourage -
Apprendre a vivre prés de patients souffrant dazephrénie ou de maladie bipolaire par
exemple- un soutien social, matériel, cognitifsnetral pour les parents , pour les membres de la
fratrie et enfin au niveau social, une lutte conlimestigmatisation de ces patients pour lesqaels |
tendance est grande de ne plus regarder que |d&tr@n et oublier la personne « Soi-méme
comme un autre »....

2.2.2.2CARACTERISTIQUES DE L'ACCOMPAGNEMENT

Nécessite urthemin commun sinon ce n'est qu'un croisement. Le chemin peuéduire a un
objectif, mais le chemin n'est le plus souvent tpmeporaire, les objectifs finaux étant distincts
(la guérison n'est qu'une étape ou un moyen dangeladu malade. Cela nécessite une
communication.

La Réciprocité, pas d'obligation, 'accompagné accompagne dassbmpagnant.

Vocation damélioration de la santé part du principe queulhion fait la force. Mais pas de
notion explicite ou implicite d'économie car laipgocité ne veut pas dire I'égalité.

Accompagner n’est en rien une réalité s’il ne perpses a la personne de découvrir en elle les
moyens de composer avec la maladie et de réinveateouvelles normes de vie ( Canguilhem).
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2.3 ETHIQUE

Les racines a considérer pour le terme ETHIQUEsItola tenue de 'adme, une des origines du
mot éthique

Et ethos : ensemble des normes ( habitudes commueéedu respect de la mesure.

L’éthique est la science qui prend en considératibithos et I'éthos, elle est la garantie de
’harmonie qui résulte de la bonne tenue de toutkose, de tout acte, de I'accord en somme
entre 'ame et I'environnement. Elle suppose unetiaa rationnelle, elle est propre a ’lhomme
et apparaitra comme une intuition de la maniére bdien vivre dans son environnement., donc
avec et pour autrui.

On peut définir I'éthique comme étant la manieapurécier les principes d'action de soi-méme
et des autres. C'est un instrument de mesure, alearyelle nécessite un référentiel. Elle est un
guestionnement sur les finalités de I'existencesatpue la morale véhicule I'idée d’obligation et
I'idée d'interdiction. Elle recherche une harmoffie

2.3.1 CHAMP DE L'ETHIQUE

Sur quoi toute démarche éthique est-elle consttuite
En quoi est- elle fondée, c'est-a-dire rationnglleet en ce sens, disait Kant protégée
« théoriqguement » contre ce qu’il appelle « lesreres de la raison », c’est-a-dire de ce qu’on
entend pourtant fréquemment «en pratiqgue » cdotree démarche réellement éthique : les
arguments malhonnétes, intéressés ou caractadstitp l'ignorance ou du manque de
connaissance précise de ce que signifie le terme)?

A Commencons par clarifier I'objet dont nous pagoRour cela, une facon simple de procéder
consiste a s’appuyer sur 3 définitions successiesphilosophe autrichien et anglais
Wittgensteir?’, extraites de la Conférenser|'éthique qu’il donna & Cambridge le 17 novembre
1929 :

Voici ce qu'il dit

« L’ éthique est I'enquéte générale visant a déteznte qui est bon ».

ou encore
« L'éthique est I'enquéte visant a déterminer ceaqie la valeur ou ce qui importe vraiment ».

ou, « L’enquéte visant a déterminer le sens dddaoa qui rend la vie digne d'étre vécue, la
facon de vivre, correcte ».

Les conférences qu’il donne sur ce théme sont pouautant d’occasion de faire varier son
discours dans un effort constant, on le voit agrawces variations elles-mémes, pour cerner au
plus juste ce que la raison doit retenir du poetde du sens de ce terme.

Ces variations montrent bien également qu’il nfeet si facile de définir un terme dont pourtant
nous avons une idée, nous qui savons presquevetagnt juger si une action est bonne ou non
d’un point de vue éthique, si une idée a ou nonvaheur éthique,etc...

Deux points sont frappants dans ces trois citations

1) Leur point commun, qui concerne l'idd&enquéte.
Nous soulignons deux points :

- une enquéte est démarche de recherche d’une \gtritén connaissance de cette vérité
elle- méme.

- une enquéte se construit sur la base du raisonrieatenéme par croisement de
raisonnements impliquant plusieurs domaines de étenpes a I'intérieur d’'une équipe
et sur la base du dialogue (plus que souhaitable).
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Signe patrticulier : recherche
Nécessité d’indices pour pouvoir commencer la netteet faire
avancer I'enquéte.

Pour notre essai de définition de I'éthique, quetjoa retenir ?

D’abord que [I'éthique est recherche en ce qui eore la valeur humaine , de réalités, de
comportements, de décisions ou de choix, jugés asuffisamment problématiques pour qu'on
s’interroge sur celle-ci. C’est donc parce quesngommes exigeants en terme de valeur
humaine, que nous sommes ameneés a a interrogeéaldés, (ou choix, etc...) pour vérifier
gu’ils répondent a des criteres du bien que naussidérons comme nécessaires. Qui est ce
« nous » ? C’est aussi bien le sujet (singulieg lgucollectivité des hommes (universelle). Or,
toute la difficulté réside en ce point : sur qumite éthique est-elle fondée ? Est-ce sur ce qui
m’apparait a moi comme bon, du point de vue dedaiié, ou est-ce aussi ce que tout homme,
toute femme, en tout temps et en tout lieu pouregibnnaitre ainsi au méme titre que moi ?

2) Le fait que finalement, on pourrait considérbague citation comme une partie d’'une
pensée globale qui pourrait constituer a dire que :

L’éthique pour Wittgenstein est une enquéte quratie a aboutir, c’est-a-dire a déterminer
ce qui est bon, ce que nous pouvons tous, de potrg de vue singulier, retenir comme
ayant vraiment de la valeur, sachant que, au foadgui a vraiment (cette précision est
essentielle) de la valeur est ce qui fait que éavaut d’étre vécue.

C’est la dignité qui est primordiale, car sans,dHevie ne semble pas avoir vraiment de sens.
C’est a la limite, un fait biologique nécessairentdib est impossible que le sujet profite en
développant ce qui lui donne sens (autonomie pameie).

Conclusion : Toute pensée qui réflechit peut étnesidérée comme lancée dans un certain
type d’ « enquéte ».

L’ éthique est donc de ce point de vue une formeiquéiere que prend notre réflexion.
Notre pensée, qui peut ainsi produire une réfleditrique, a coté d’autres types de réflexion
( scientifique par exemple).

Ce qui la caractérise est le souci du bien, celui-étant en lui-méme une finalité éthique
qui se définit pour Wittgenstein comme on la vu.

L’éthique, est donc aussi un domaine de réflexeqpun,a pour but de déterminer ce qui est
bon, ce qui suppose la définition d’un critére.

Mais comment définir ce qui est bon ? C’est unestjon que nous nous posons tous les
jours !

Wittgenstein lui-méme nous aide :

- ce qui est bon est ce qui a de la valeur, ce qoorte vraiment.

- Exemple : un espace de réflexion éthique peutp&Ensé comme quelque chose qui a en
soi de la valeur, comme quelque chose qui impogenent, a tous les points de vue y
compris dans ce qui doit orienter ses productia@méliorer la connaissance de tous afin
de rendre possible des discussions argumentées éetibérations.

Autres exemples, ce qui peut étre concu, invesriépuragé et financé pour maintenir ou

garantir 'autonomie de la personne peut étre c@méicomme bon. Ou l'effectivité du droit

au travail pour les personnes en situation de lbapdou la création de I'équité des le plus
jeune age ( soutien a la parentalité, soutien pEgigge individualisé )
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Apres cette essai de définition de I'éthique, fbiatype de pensée, domaine de réflexion distinct
des autres, et exigence en matiere de bien indiviet commun, pouvant retenir la dignité par
exemple, parmi ses criteres de prédilection, dewswous

Sur quoi toute démarche éthigue est-elle consttuite

- Surla base de la réalité sociale que nous avaiffscdter tous les jours (argument de
fait, qui fait apparaitre qu’'une démarche éthigsterendue nécessaire par le fait que la
réalité sociale est une réalité dété® ou certaines circonstances sont imposées aux
sujets et imposent a ceux-ci de se référer a qaalljase qui les protegent de
'anéantissement).

- Toute éthique peut donc étre vue comme construitarse exigence de la raison

Le champ de la prévention

Malherbé® ne reconnait comme Iégitime pour la santé publiue le mandat d’éducation & la
santé, seul apte a respecter 'autonomie des cigoy€ette autonomie n’existe « que dans les
limites d’'une éthique de la réciprocité qui souéidhinsertion de chaque individu dans un réseau
social. Se trouverait en voie d’autonomisation ujfetsqui assume sa socialité en cultivant
'autonomie de ses semblables ».

Pour MASSE® ( in Ethique et santé publique), le recours &lewr d’autonomie de la personne
comme principe éthique en santé publiqgue devra derfaire dans le respect des interprétations
gu’en donnent les diverses cultures. Le libéralismadental n’en place pas moins I'autonomie
et la liberté individuelle au dessus de toutesalgses valeurs. Milf? soutenait dan®n liberty
gue la seule raison pour laquelle on pourrait permettie restreindre la liberté individuelle
serait I'impératif de prévenir le mal fait aux aaf ou les méfaits envers la socié@é harm
principle ne doit pas étre confondu avec le paternalismevigaia protéger I'individu malgré lui
pour son propre bien.

Le champ du soin

La conceptualisation de I'étre humain dans le chdmfa médecine doit étre questionnée.

La création de criteres définissant la qualité dun gloit impliquer les patients et leur famille
comme elle doit impliquer la parole des différantervenants engages dans le soin.
L'accompagnement thérapeutique cherchant & motidigionomié et le processus de décision
de l'individu, il est nécessaire dimposer desqipes minimaux a respecter dans le cadre des
relations sociales. Leur mesure constitue le niéétlhique de la relation.

La morale est la valeur liée aux lois préconiséeda société a la différence de I'éthique qui est
une valeur personnelle. Des valeurs éthiques pEatadans la société peuvent devenir une part
de la morale.

2.3.2 ACTEURS CONCERNES

L'éthique est un cadre qui se superpose aux dasisibles contraint. Elle est le principal facteur
de régulation de la souveraineté et le seul rokdle s'applique & soi-méme dans ses actions et
'usage qu'on fait des ressources, aux autresudssgeulent influer sur vos décisions et donc
contraindre votre souveraineté.

1 En théorie 'améliorer en quantité ou qualité, aairésultat peut étre inégal sur les différetaapde I'autonomie,
augmentant I'un et diminuant I'autre avec un hglarfois inattendu a I'échelle de la populationietamps.
2 L'autre facteur majeur de régulation réside dassroyens et connaissances disponibles, "on fait @ qu'on a".
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Elle s'applique au thérapeute qui conseille et@gng qui demande un conseil et requiert les
moyens du thérapeute, lui aussi un individu. Ebgique a la société qui regroupe tous les
acteurs.

CANTO-SPERBER® s'adresse aux professionnels de santé « vousrobezequelle éthique
vous allez pouvoir appliquer a votre pratique ?d®eez un instant a cette recherche. Interrogez-
vous plutbt sur_les criteres d’existence de voubvie, les buts qu’elle poursuit, les regles
gu’elle doit adopter, les valeurs qu’elle veut pouwoir. La est le socle de la réflexion éthique
sur les activités humaines. Si nous nous internogiear les conditions d’'une éthiqgue médicale,
en particulier d’'une éthique de la relation médenalade, ce que nous recherchons d’abord, ce
n'est pas une liste de régles qui contraignentecptatique,_c’est plutdét de parvenir a la
compréhension de ce qu’est la relation médjcatmmpris dans ses aspects théoriques.

2.3.3 REFERENTIEL ET MESURE

Trois principes constituent le référentiel de mesgui doit guider les actions dans le cadre de
I'éthique. Des situations concretes de conflitigés sont présentées en annexe.
Bienfaisance:c'est le premier principe de I'éthique, I'échdiemesure comporte un pole positif
et un pdle négatif. Elle peut étre active (faireblen) ou passive (éviter de faire mal et étre
efficacedans son utilisation des moyens disponibles c'efitedde I'autonomie).

Justice: cela inclut les notions d@&ciprocité et derespectde l'autre. La réciprocité veut qu'on
ne s'autorise pas de faire ce qu'on reprocherait aaires de faire. Le respect veut qu'on
reconnaisse que l'autre dispose de sa souveraheté ses compétences qui ne peuvent étre
toutes inférieures aux noétres. Cela rejoint laortjue le handicap est une situation liée a un
environnement et n'est pas un état absolu. Ceatespedld a tous y compris les générations a
venir.

Désir de progres: s'améliorer en corrigeant ses erreurs (cela tejairbienfaisance) et en
progressant sur ['échelle de I'éthique en complénaen I'amélioration de [I'efficacité de
l'utilisation de l'autonomie et des ressources afigges pour entretenir l'autonomie. Ces
utilisations doivent donc étre parcimonieuses een&wellement entraver des décisions
souveraines possibles avec l'autonomie disponildela enfreint le respect de "l'autre” & vefir
(gaspillage de ressources énergétiques limitéesxaamnple).

L'objectif de I'éthique est de donner une appréxiade valeur des actions menées a l'aune de ces
trois dimensions. Cela peut entrainer des situattcompromis par exemple entre le progres et
le respect de la bienfaisance lorsque I'amélianadies traitements nécessite I'administration d'un
placebo a certains malades. Il y a alors en pluéquilibre a trouver entre le désagrément pour
certains individus et l'intérét pour le plus grammbre y compris a l'avenir afin de justifier le
respect du principe de bienfaisance. Il en est @nenpour I''mpbt et les investissements
collectifs.

L'évaluation reste individuelle ce qui peut ameaedes conflits de valeur que la société est
sensée aider a résoudre par I'éducation et leiémmeiment des institutions constitutionnelles qui
réglent les conflits de souveraineté. Les mceurstitoant un référentiel utile propre a une
société mais qui ne peuvent s'imposer a un indigidiuiconserve sa souveraineté de choisir son
éthique, dans le respect de la regle de réciprocité

Il faut souligner qu'on jauge les actions de lawdt non l'autre en application du principe de
respect.

2.3.4 ETHIQUE ET ACCOMPAGNEMENT THERAPEUTIQUE

L'importance a considérer la personne dans saittotal dans sa singularité constitue la
dimension éthique de I'accompagnement. Des casaoiflexives des professionnels de santé
impliqués sont au coeur de cette dynamique relatitmrvisant idéalement la décision partagée.
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3. PROJETS D'ACTION

3.1. LES DEBATS PUBLICS SUR LE THEME EDUCATION OU
ACCOMPAGNEMENT THERAPEUTIQUE : QUELS ENJEUX ETHIQUE S ?

Ces débats offrent I'opportunité de transmettrelgues réflexions sur la démarche éthique
accompagnant les actions menées tant dans lesaproms d’éducation thérapeutique que dans
les programmes ou actions d’accompagnement théigpeulLe cadre juridique, le contexte
sociétal, les données validées sur I'éducationagiedrtique, les témoignages de patients et de
leurs proches nous ont guidés.

L’éthique du Care est un phare pour penser l'actiera-vis des membres de notre société, pour
penser les relations au sein de la communauté.

Paperman et Laugier , dans leur travail « Les gens vulnérables ntiem d’exceptionnel »
publié dans LE SOUCI DES AUTRES ETHIQUE ET POLITIR DU CARE appelle notre
attention sur les implications de la valorisaticsr mos sociétés de I'autonomie . Dans ces
sociétésg les relations de dépendance, les relations doliganisent a partir de la nécessité de
répondre aux besoins des personnes dépendanteslleénables risquent d’étre considérées
comme des relations exceptionnelles, des affairesarginales par rapport aux relations
sociales concgues sur la base d’'un présupposé noifirdiautonomie et d’égalité. Ce que la
perspective du care tente de faire reconnaitre t'egle ces relations ne sont pas des
« accidents « négligeables d’'une organisation sdéeiat politique mais les conditions sur
lesquelles s’appuie toute organisation des relasogociales a l'intérieur d’'une société |l
nous semble important de garder présent a I'esettié perspective du Care . L'éthique du Care
souligne deux éléments:
® une anthropologie du besoin,
e une politisation de la question du soin

et elle fait passer d’'un modele du sujet de deitelui de personne sujette a des besoins.
ainsi L'éthique du CARE ne recherche pas I'accaséautonomie définie en termes de droits et
de liberté d’entreprendre, mais elle insiste auraie sur les relations interpersonnelles sur
limportance des émotions dans la formation de nogaleurs

e La personne est vulnérable® : c’est ce principe qui ouvre I'espace des beseinde

leur prise en compte.

Dans le Carele concept d’autonomie est indissociable de la né&s#é du soutien des autres.
Il concerne les démunis, les malades, les handicége personnes agées dépendantes mais aussi
les relations parentales, les relations professibes) les relations au sein de la communauté.
La déclaration de Lyoff’, élaborée & I'occasion du Congrés des Cing Camtspen 2010, fait
I'apologie de la saine précarité, valorisant laat@fance des uns envers les autres, I'écologie du
lien social qu'il est urgent de renforcer face & aiffets psychosociaux dévastateurs de la
mondialisation.
Les travaux d’A. SEN®“*°par la théorie des capacités , constituent urerogation sur la
possibilité effective qu’a un individu de choisiiverses combinaisons de fonctionnements
(=désigne activités et situations que les persore@sinaissent importantes)
Elle correspond a I'évaluation du degré de libert@ont la personne peut jouir, d’accomplir
certains actes ou d’accéder a certains états queparsonne considére importants.
Cette approche s’attache aux finalités de I'étnmdin et au fait qu’il est important de respecter
les aptitudes de chacun a poursuivre et atteimrgrebbjectifs importants pour lui

SEN va au-dela de la théorie de la justice ramggitontrat entre personnes libres, égales et
indépendantes coopérant pleinement tout au long deur vie propre, contrat propre aux
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démocraties libéraled| devient essentiel de compenser les déficienaasses d’exclusion afin
de permettre a chacun de choisir le mode de vidlquiraison de souhaited’ou I'importance

de veiller a la solidarité entre les membres de lsociété et d’aller au-dela des principes de
justice ( froide répartition des biens) pour s’engger dans une éthique du care qui est plus
gue le disposition au soin et la compétence a résdr le soin, mais celle d'une bienveillance
par la recherche de compensation des conséquences chaque situation singuliere de
vulnérabilité ( age sexe, maladie, vieillissementnigration, précarité....) respectant la
dignité des personnes.

Offrir les mémes opportunités de qualité de vie ausituations humaines singulieres est
I'enjeu de la théorie des capacités.

« Les implications de I'approche par les capacitégont au-dela de la mesure de la qualité de
vie pour s’étendre & celle des politiques <.

3.2. LA FORMATION DU PUBLIC

Celle-ci commence a I'école qui peut étre consielé@mme une réelle centrifugeuse sociale. En
effet, le rapport du haut Conseil de I'Educatitab@ en 2007 indiquait que sur une classe d’age
( environ 800 000 enfants), 100 000 n'acquiérertt lgg connaissances de base, la lecture et
I'écriture, 200 000 avaient des acquis fragilemstiffisants donc au total presque 4 éleves sur 10
sortaient du systeme scolaire fortement handicppeeur niveau d’instruction. A peine 5% des
éléves ont un niveau d’instruction excellent. Latigpue du redoublement aggrave le retard et
démotive les enfants, situation incompatible avessbr d’'un grand pays a une époque ou le
niveau de connaissance de ses habitants est recammne facteur d’intégration sociale et
professionnelle. Du point de vue de I'éducatioa &dnté, ce constat est grave car un €éléve sur
cing comprend mal ce gu'il lit. Il est donc en ation de difficulté face a des informations qui
lui sont communiquées pour protéger sa sante.

L’OCDE “*!comparant 34 pays montrait que :

La France est classée 15 sur 21 pour le bien-étre dans le systéme édu¢atifude de
'UNICEF) et pour el bien-étre global en“4position. \

Les connaissances acquises par les éléves a 13 arfsrance en 2006 n'est classée qué™l9
sur 30 pays. Dans le cadre de 'OCDE , le classemEBA ( Programme International pour le
Suivi et les Acquis des éléves) évalue tous lds aos le niveau des éleves ageés de 15 ans. Les
résultats de I'enquéte de 2009, publiés en 2010tmmat des résultats décevants pour les
francais : pour la compréhension de I'écrit, lenfais sont classés“T4sur 30, 27" rang sur

65 pour la culture scientifique et22pour la culture mathématique. )

Pour la performance de la lecture, a a la fin dulCMs éléves francais sont erf"2position sur

60 pays.

A noter une dégradation des résultats par rappmetcui était observé il y a quelques décennies.
Or , toujours en ce qui concerne I'éducation adaté, ce sont les éléves dont le niveau général
est le moins bon qui sont el plus exposés a depadements a risque.

Dés I'age de8 ans on constate des inégalités dioinig€ue s’accroitre ensuite.

80% des enfants de cadres accedent a I'enseignesugérieur contre 30% des enfants
d’ouvriers, ou d’employés.

Cependant la France est I'un des pays a consawegproportion particulierement élevée de son
PIB a I'éducation et les pays dont le budget dédi&ducation est proportionnellement plus
faible ont de meilleurs résultats.

Le rapport STIGLITZ*® souligne le mal étre des enfants et adolescents ldastitution scolaire
comme un des plus mauvais des états européens.

L’exclusion commence donc t6t et rend plus gramddifficulté de susciter la responsabilité des
citoyens dans leur sante quand pour un grand nordiergre eux, I'école ne leur a pas donné les
outils de la connaissance de base-lire, écrire,pcendre, analyser un texte, élaborer son
opinion-.
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Agir au niveau des établissements scolaires : teusan travail sur les représentations de la santé
et sur la place du lien individu-collectivité ddasanté.

Promouvoir une culture de la sollicitude, le dépplement d’une pensée critigue (Aude sapere
de Kant). La mise en place de programme de dépefopnt des habiletés psycho-sociales
recommandée par 'OMS est une action qui se nastgrogressivement en place en France ,
malgré des preuves apportées sur leur utffité.

Créer les conditions de la démocratie sanitairacilifer les échanges, responsabiliser les
citoyens en les faisant participer a la réflexiam Bévolution des techniques et I'avenir de
’lhomme au nom de « I'éthique de la connaissandesait J MONOD avec une pratique de la
discussion argumenté®g.

Prendre part a la formation des usagers : pouniosttil est nécessaire de leur apprendre a
exprimer des points de vue, des ressentis, desiguasments aupres des professionnels de santé
(et pour ces derniers, a se placer dans unedatitiécoute active, d’humilité, de non-jugement)

Prendre part a la création d'un espace régionahidiée en impliquant les associations de

patients, les associations de consommateugs&e des espaces régionaux d’éthique prévusagar du
6/08/2004 constitue une avancée sur l'effectiviténd démocratie sanitaire. lls sont des espacea®ftkxion, de
documentation de formation et d’échanges interdlisgires sur des questions d’éthique. Ils fontégant fonction
d’observatoires régionaux ou interrégionaux desiquas au regard de I'éthique et participent agémisation de
débats publicpermettant I'information et la consultation des cibyens sur les questions de bioéthiquee
projet de décret sur la composition de 'ERE irdge quant a la place des citoyens , quant a la plas sciences
humaines et sociales.

Toutefois les travaux d’ARNSTEIRf | centrés sur la participation des citoyens etgamant ce qui est observé en
France et aux USA mettent en lumiére que la Frameedépasserait pas le deuxieme le niveau -la «non-
participation » - voire le troisiéme niveau « inf@mtion » dans le cadre des rénovations urbaingassification en
huit niveaux du Pouvoir effectif des citoyens : 8ntdle citoyen, 7 délégation de pouvoir, 6 pantea5
conciliation, 4 consultation, 3 information, 2 thgie traitement annexe des problémes rencontrdeghabitants, 1
manipulation information biaisée ). Figure delkssification d’ARNSTEIN jointe en annexe.

3.3. LA FORMATION DES PROFESSIONNELS

La formation a I'éthique : former a I'éthique ingplie de former des personnes sensibles a la
subjectivité singuliéere de chacun, ouvertes auafikme des valeurs et des projets de vie,
attentives au quotidien de la personne et de stmuege significatif, sans pour autant renoncer
a toute méthode, a tout sens de l'universel etie tperspective d’avenir.

Former a I'éthique , c’est former a l'autonomie dela pensée ; c’est donc former des
intellectuels capables, non plus de penser pour lesitres, mais d’assumer leur incertitude

et de mettre les autres en position de penser.

Notre enseignement en Faculté de médecine souffrecad queG. Canguilhem appelait
« I'idéologie médicale » : celle du primat de laokbgie, de la suprématie de la spécialité sur la
médecine générale, de la supériorité de la techmigsur la clinique. Ainsi il a été dit que
durant le second cycle devaient étre accordés urlacg plus grande a I'éthique, a
I'épidémiologie, a I'économie de santé, a la soomie, a la psychologieLa réalité, dans
certaines facultés, montre la difficulté d'intégrerces disciplines®.

Insérer plus la faculté de médecine dans la sqQaé&ét sans doute davantage initier les futurs
médecins a une lecture compréhensive de I'enviroené social, politique et culturel.

Aider a repenser les conditions de l'approche nadeiode la maladie en instaurant la
reconnaissance de la singularité des personneslelanparcours de santé. Il s’agit de prendre
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soin des personnes malades et non de tenter éedigparaitre des maladies. La singularité est
significative tout comme le non mesurable.

Promouvoir la créativité artistique comme approesgentielle s’inscrivant dans les processus de
soins , notamment pour les situations de persomwvast une maladie chronique. L'art est un
vecteur de la communication avec soi-méme et esmadium utilisé avantageusement en

éducation a la santé, donc dans I'éducation thétape.*°
Le département de I'Organisation de la Dispensalies Soins de Santé de 'OMS, rédigeait un ouvrage2000 ayant pour titre « Définir et

mesurer la responsabilité sociale des facultésiwrage auquel il a été fait référence par Charl@EBLEN lors des Etats Généraux de la
Médecine générale organisé a Bobigny en 2011 . Nsmiss dans cet ouvrage une nouvelle définitiodadirmation médicale « L’art et la
science de préparer des futurs médecins a agiagln fadéquate dans la société, d'influencer I'emviement dans lequel ces dipldmés
travailleront,pour la plus grande satisfaction débsateurs des services de santé, des automtdisases et des dipldmés eux-mémes. y est
souligné l'intérét d’orienter la formation , d’onter la recherche, d’orienter les services verpiggipaux problémes de la communauté.

Une approche de santé communautaire est consedléeidentifier ces principaux problémes reposantus travail conjoint du gouvernement,
des établissements , des professionnels de laetatés usagers .

L’évolution de la formation médicale, dans une égziqui évolue rapidement doit permettre de comerita I'édification d’'un systéeme de santé

plus pertinent, de grande qualité , efficient, &hle et durable au bénéfice de la communautédpnationale et internationale

Quelques définitions extraites de « définir et mesila responsabilité sociale des facultés de
médecine » OMS 2000

La pertinence

Appliquée aux facultés de médecine, la pertinenggeeque le contenu et le contexte de la
mission de la faculté et que ses principales aésvsoient en harmonie avec le contexte de la
communauté qu’elle dessert » A titre d’exemplepéatinence en formation, en recherche ou
dans les soins ne serait pas améliorée par lea#peaient d’'un centre d’excellence en clinique
et en recherche cardio-vasculaire qui serait cénsidomme un domaine prioritaire majeur dans
un pays ou le taux de mortalité infantile par medadransmissibles est tres éleve, I'espérance de
vie relativement courte et le taux de maladiesioardsculaires faible »...La plupart des pays
ont besoin d'un grand nombre de médecins géndrslisien formés capables de fournir une
large gamme de services a toute la population. Bioler a satisfaire ce besoin, une faculté de
médecine peut par exemple : créer un départementédiecine de famille afin d’exposer ses
étudiants aux principes et a la pratique des siénpremiere ligne « dans différents contextes
socio-culturels de pratiques

La qualité

La définition de la qualité peut varier selon leimxte socio-culturel. De plus le choix de ce qui
est bon ne peut plus étre du seul ressort desgsiofenels et de s institutions qui dispensent
biens et services. Des soins de qualité couvretange éventail des services allant des soins de
premiere ligne aux soins tertiaires, des soinssagjmtervention a al prévention de la maladie, la
promotion de la santé et I'’éducation sanitaire &fmi$ la notion de qualité nécessite la prise en
compte des attentes culturelles et des habitudessigers. Dans certains pays, par exemple des
pratiques de médecines traditionnelle ne sont patement acceptées mais désirées : elles
pourraient jouer un réle nécessaire dans un systlErsmins de santé de qualité. Tous les pays
subissent des contraintes quant aux ressourcesnitidgs. lIs sont influencés par leur systéme de
valeurs ce qui souligne I'importance d’établir gemrités et de viser 'efficience.

L'efficience

Un systeme de santé efficient est celui qui alis gdlimpact sur la santé d’'une population tout en
faisant le meilleur usage des ressources. Dangeplss pays, la perception du public est que la
gualité des soins se résume a leur quantité....anrelodburir a la promotion de la santé et a la
prévention de la maladie comme mesures efficierdas remplacement des approches
curatives...les facultés de médecines peuvent ttarail’atteinte de ces buts par une réforme de
leurs programmes d'études qui met l'accent surfitiehce dans les services de santé
individuelle et publiqgue ainsi que par I'élaboratiale standards locaux pour l'exercice
professionnel « dans la vraie vie » dans des ktedalivers.

L'équité
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L’équité se réfere a I'objectif voulant que lesrsode santé de qualité soient accessibles a tous...
Il ne faut pas voir I'équité seulement comme urbfFme de politique sanitaire.... Par exemple ,
la faculté de médecine peut contribuer a identiflees populations vulnérables grace a des
recherches bien construites. La recherche peut aidécrire les obstacles qui empéchent telles
populations ou tels groupes de demander ou de oicdes soins....On peut favoriser une
dispensation équitable des soins par une formatiéticale qui expose les étudiants aux besoins
de populations sous-desservies, comme celle degrgzaad la ville et a la campagne, des
minorités ethniques et raciales et des personrmaaies.. »

Cet aspect de stage aupres des populations soasrdas a été d’ailleurs mentionné par un des
témoins enregistré comme étant une mesure utdd@mation médicale

Ethiqgue médicale

« Si on entend par éthique la science des reglesnlgduite et par éthique médicale I'ensemble
des regles de la pratique médicale, comment ne’pdsrroger sur le fondement de la validité de
ces regles. Qui en décide ? La loi mais alors sihgiéthique ou de police ? La science, mais
peut-elle prescrire, peut-elle étre juge et patéies I'évaluation morale des actes dont en quelque
sorte, les applications qu’elle suscite fournissesiimoyens ? » Georges Canguilhem

Universel Singulier Mai 2013 Page 17



3 ANNEXES

3.1 ILLUSTRATIONS
Autonomie, citoyenneté, place et relations aveskEété et I'environnement.

/@9 S — e
T
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autonomie de moyens
moyens technigues '
S materiels
(limitee, SOURCE de
entretenue, état - RAVITAILLEMENT ||
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\ environnemental ||
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de décision : s
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potentialite.
_permanente) @;

Légende :
Diabolo rose: robinet agissant sur le flux reliteg cases. Si la fleche est a double sens, le

flux/influence est réciproque. Par exemple la soaineté permet de participer aux décisions de
la société et réciproquement, la société défindlga sont les marges de la liberté individuelle
Rond rose croisé: le contenu de la sourterméne de ce qui est possible en aval

Fleche rouge: influence de régulation. La régutate fait sur la porte d'entrée ou de sortie ou
pointe la fléche.
Fléche orange: potentialisateur/ valorisateur déesa moyens.
Fléche verte: influence conceptuelle au sein ddiVidu
Fléche noire: flux de matiére / moyens
Trait noir: composante
Trait bleu: lien d'équivalence / sous espace

Case verte: état de souveraineté

Case bleue: domaine de I'autonomie

Case saumon: réserve de ressources dipenidans I'environnement maitrisé
(propriétaire/personnel) ou externe

Case jaune : entourage sociétal et cuiftissu)
Fléche violette: voie et lieu d'action de I'accogmmment thérapeutique a mon sens. || comprend
plusieurs volets qu'on peut activer ou non et quiraspondent aux trois composantes de
'autonomie. Par exemple mettre du matériel a gdisipo agit sur la composante des moyens
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techniques, apprendre a connaitre la maladie et prendre en charge joue sur les moyens
intellectuels, créer un hopital public adapté awdpbmalade et flecher la route qui y mene est un
moyen social d'accompagnement.

Pointillé vert: délimitation de la zone d'indépence, barriere étanche dans les 2 sens par
définition, sinon l'indépendance devient de laatiote car elle impose ses décisions aux autres
en refusant la réciproque. En option, I'exclusi@s dnoyens sociaux qui par définition obére
l'indépendance de l'individu.

Bien de l'individu : bien de la collectivité ( sa santé , son bonhigien des générations futures )
Principes: bienfaisance, non malfaisance, autonomie, jesticces quatre principes sont tres
utilisés dans le monde anglo-américain

Autres principes: efficacité, respect de la vie humaine, respeetla dignité humaine,
universalisation de I'acte, progres de la science.

Ces Biens et Principes peuvent occasionner deditsaté valeur quand ils se trouvent opposeés
dans une méme situation

Individu versus collectivité fichiers épidémiologiques, déclaration obligetodes maladies,
maitrise des dépenses de santé

Individu versus autre individuavortement, choix du receveur d’organe, non Idation par le
médecin de la séropositivité, essais vaccinaux

Principe de justice versus progres de la scieregeérimentation sur malades mentaux, sur
'embryon, essais vaccinaux

Bienfaisance versus autonomieérité sur diagnostic-pronostic, soins imposgansfusion aux
Témoins de Jéhovah.

Bienfaisance versus respect de la vie : Interragti@rapeutique de grossesse, euthanasie
Progrés versus sécurité des soins ou la « qualigeehée » (_ de Gaulejaciiéveloppement de
progrés technologiques dans un secteur de chirdegmointe « I'excellence » contrebalancé par
la suppression d’'un pool d’infirmiéres remplacantesonomie oblige et quelle traduction pour
le travail de I'infirmiére de nuit , seule dans smmvice ?

Est autonomecelui qui est en mesure de faire des choi,qui implique l'importance des
attitudes des institutions et des professionnetpaetant I'individu congu comme un acteur
autonome

Une intervention sera éthique dans la mesure @iesltouragera les professionnels a agir de
facon responsable dans leurs interactions avetolgea, en rendant publique toute I'information
pertinente a une prise de décision afin que leyeitcomprenne les enjeux liés a cette décision.
Un individu pour étre autonome a besoin de la compéncepour faire des choix éclairés

Cette condition de l'autonomie implique la ratiatéal cette hypothése est faite par la santé
publique, celle du citoyen rationnel.

LECORPS et PATURET plaident pour une éthique datsgisponsable: pas pour une morale de
soumission du citoyen a des normes au nom de waleiviques ou d'une rationalité
épidémiologique mais pour une éthique comme engeagehtore de sujets singuliers et comme
responsabilité éthique qui I'engage vis-a-vis daid@me en fonction de ses valeurs.

« lls croient que la Santé Publique peut revitalisa espace démocratique ou les sujets
s’investissent dans la démarche d’analyse desémad et de recherche des solutions. C’est une
démarche politique d’humilité, d’ouverture, de di@mement qui peut réintroduire le sujet
désirant dans sa responsabilité éthique, dans natrogtion collective des régles du vivre
ensemble, en citoyen responsable. Une éthique mspansabilité individuelle s’éclaire de deux
concepts « d’ empowerment » et de praxis qui spord@nt au développement de I'autonomie,
du sujet, a I'accroissement de sa capacité destide faire ... »
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3.3 EXEMPLES ET TEMOIGNAGE

Absence de souveraineté du travailleur = autongraieefficace, inutile de lI'augmenter, conflit
d'éthique

Capacité d'une bouteille = volume contenu, ce miekt nature du contenu ni I'usage qu'on peut
faire de la bouteille (taper sur son voisin pamepke).

Information= autonomie, consentement=souveraineté

Jusqu’ou informer ? Lorsqu’une technique comporte une marge d’erreur par exemple
Sur le dépistage pouvant donner des faux négatifesefaux positifs
Ou sur les risques associés a telle exposition

Deux autres questions se greffent a celle de Fimédion suffisante. Des enjeux éthiques sont
liés aux conséguences
a) d’une sur-information de la population : mise emigre des contradictions et des points
de vue des experts risquent de démotiver le citgyenoit dans cette tache
d’appropriation des connaissances une tache gaisdé ses compétences
b) une sous-information : constitue-t-elle un freir Bempowerment « des individus et des
communautés ?

L’information sur les facteurs de risques doit savoomposer avec un niveau donné
d’incertitude et d’'imprécision

Quel est le niveau éthiqguement acceptable d’incettide permettant de justifier la mise en
ceuvre de telles intervention® Jusqu’a quel point nous devons attendre desédsmprobantes
avant d’informer la population?

Guttmanr® exprime le dilemme :

Certains craignent que si les recommandations flé@sudans un langage mitigé, elles risquent
d’étre source de confusion et non efficaces ? Rutne coté, si les recommandations sont faites
dans un langage fort, ne laissant aucune placeoate,dcertains craignent qu’elles soient
inexactes ou qu’elle se retournent contre le messagemple de la mammographie chez les
femmes de 40 ans aux USA . L’institut National amérzain contre le cancer avait décidé de
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ne pas recommander le dépistage systématique corsidnt les divergences d’opinion entre
experts. Suite aux pressions de divers groupes gsouhaitaient une position claire sur la
pertinence du dépistage des femmes a 40 ans, réatfis que I'incertitude et les hésitations
sont mal regues tant par la population que par lemédecins et les compagnies d’assurance,
cette institution a fait volte-face.

DROIT DE SAVOIR VERSUS DEVOIR D’AVERTIR : les valesi en jeu sont d’'une part celle
associée auwlroit du citoyen a l'autonomie dans sa décision, droit qui passe par l'accés a
linformation , d’autre partcelle de la responsabilité de non malfaisancgui incombe au
professionnel qui ne souhaite pas générer unetaradigisive.

Témoignage

Nous prenons un extrait du texte de M-O SIMONNEAW@Xcienne patiente ayant souffert d’'un
cancer du sein« L'autonomie demande du temps, de I'expérien¢ale la confrontation, de

la maturité, de I'humilité. Il nous faut apprendre a se connaitre, a gérer nos émotions...a
tout entendre et a pouvoir dire sans crainte et reche (exprimer ses doutes, ses désirs, son
ressenti a I'écoute bienveillante du thérapeute )...» ...« le thérapeute ne peut imposer ni
'autonomie ni son protocole. Il est important qu’l respecte la demande du patient pour
gue celui-ci devienne acteur de sa guérison ou da Bn de vie. Chaque étre porte au plus
profond des ressources insoupgonnables : Les qu&lit des thérapeutes peuvent libérer la
source. »

Marie Odile SIMONNEAUX nous explique avoir apprisaffirmer par rapport au médecinje.
dois étre mon propre thérapeute dans les domainesant les miens...je veux que vous
entendiez tout ce que je ressens...
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