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Les Espaces de Réflexion
Ethique régionaux

a loi du 6 ao(t 2004 relative a la bioéthique a créé des structures éthiques régionales ou interré-
gionales, les ERER, et codifie a 'article L. 1412-6 du code de la santé publique (CSP) leurs missions:

« ils constituent, en lien avec des centres hospitalo-universitaires, des lieux de formation, de docu-
mentation, de rencontre et d'échanges interdisciplinaires sur les questions d'éthique dans le domaine de
la santé. Ils font également fonction d'observatoires régionaux ou interrégionaux des pratiques au regard
de l'éthique. Ces espaces participent a l'organisation de débats publics afin de promouvoir l'information
et la consultation des citoyens sur les questions de bioéthique ».

Ils « ont vocation a susciter et a coordonner les initiatives en matiere d'éthique dans les domaines des
sciences de la vie et de la santé. Ils assurent des missions de formation, de documentation et d'infor-
mation, de rencontres et d'échanges interdisciplinaires. Ils constituent un observatoire des pratiques
éthiques inhérentes aux domaines des sciences de la vie et de la santé, de promotion du débat public et
de partage des connaissances dans ces domaines. »

Les Espaces de Réflexion Ethique Régionaux

Espace de Réflexion Ethique Régional Auvergne-Rhéne Alpes (EREARA)
Espace de Réflexion Ethique Bourgogne - Franche-Comté (EREBFC)
Espace de réflexion éthique de Bretagne (EREB)

Espace de réflexion éthique région Centre-Val-de-Loire (ERERC)
Espace de Réflexion Ethique Grand Est (EREGE)

Espace de réflexion éthique de Guadeloupe et des Iles du Nord (EREGIN)
Espace de Réflexion Ethique Régional des Hauts-de-France (ERE HDF)
Espace de réflexion éthique Région lle-de-France (ERERIDF)

Espace Régional Ethique de La Réunion (ERELR)

Espace Régional Ethique de Martinique (EREM)

Espace de Réflexion Ethique de Normandie (EREN)

Espace de Réflexion Ethique de Nouvelle-Aquitaine (ERENA)

Espace Régional Ethique Occitanie (EREO)

Espace de Réflexion Ethique PACA-Corse

Espace de Réflexion Ethique des Pays de la Loire (EREPL)
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La Conférence Nationale
des ERER

est l’association loi 1901 qui fédére depuis 2021 les quinze ERER afin de valo-
riser leurs travaux et de permettre des échanges de bonnes pratiques entre
ERER. Elle facilite les liens entre les ERER et réalise des actions communes.

I a Conférence Nationale des Espaces de Réflexion Ethique Régionaux (CNERER)

La CNERER a ainsi pour mission de:

» Faciliter les liens entre les ERER et réaliser des actions communes;

» Etre 'interlocuteur des ERER auprés des pouvoirs publics et de UEtat ;
» Exprimer les positions communes des ERER ;

» Relayer les observations des ERER ;

» Promouvoir les travaux des ERER ;

» Favoriser des actions interrégionales en éthique;;

» Assurer une continuité et un historique de ces activités.

La CNERER est également 'interlocuteur des ERER aupres des pouvoirs publics et notam-
ment du ministéere des Solidarités et de la Santé mais également des instances d’éthique
de la vie et de la santé, en particulier le Comité consultatif national d’éthique pour les
sciences de la vie et de la santé (CCNE).

Il existe ainsi un comité de liaison CCNE-CNERER qui constitue le catalyseur de ce parte-
nariat afin de tirer parti de toutes les initiatives qui sont prises dans cette optique et qui
permettent, entre autres, d’atteindre les objectifs suivants:

» Nourrir la réflexion éthique menée par le CCNE dans le cadre de groupes de travail
thématiques ou permanents, a ’'aide des données colligées dans les territoires;

» Participer au suivi des avis du CCNE en sollicitant les opinions citoyennes et profes-
sionnelles au plus pres des territoires.

Dans ce contexte la CNERER coordonne des projets de recherche et d’analyse des pra-
tiques dans les territoires en région.

Equipe de coordination : Pr Grégoire Moutel, Maryse Fiorenza-Gasq, Hélene Gebel

Dossier thématique CNERER
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Introduction

Introduction (par Elodie Camier-Lemoine)

Composé de plusieurs membres d’Espaces de Réflexion Ethiques Régionaux
(ERER), issus de disciplines et de pratiques professionnelles différentes, le groupe
de travail de la CNERER « Ethique et domicile » s’attache a réfléchir et mettre en
perspective les différents enjeux éthiques de 'laccompagnement et du soin dans
le contexte particulier du domicile.

Ce présent document vise a présenter la diversité des pistes de réflexion éthiques
présentes autour de cette vaste thématique. Il propose un ensemble de reperes, de
clefs d’analyse et de réflexions concernant les conditions, les difficultés, les limites
et les dilemmes éthiques du soin et de 'laccompagnement au domicile.

Une fiche CNERER plus synthétique de ce présent document est disponible.

Interrogeant les définitions, les fonctions et les conditions de possibilité du do-
micile en tant que lieu de vie et de soins, le document déroule un état des lieux
des enjeux éthiques qui existent dans ce contexte et ce lieu particulier: respect de
’autonomie et de la confidentialité, recueil du consentement, accompagnement
des refus de soin, etc...

Quelle est la spécificité de ces enjeux éthiques dés lors qu’ils se présentent dans le
lieu de vie, 'espace familier et intime des personnes soignées et accompagnées ?

Comment penser la présence réguliére des professionnels au domicile dans le
souci constant du respect de la dynamique et de ’équilibre propres a chaque si-
tuation de soins a domicile ?

Comment saisir au mieux la spécificité de ce mode d’intervention du soin, dans
sarichesse, sa complexité mais aussi ses limites ?

Enfin, comment la réflexion éthique propre a l'organisation du soin a domicile
trouve-t-elle a se structurer au sein de comités dont ’émergence est encore ré-
cente?

Dossier thématique CNERER
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l. Qu’est-ce que le domicile ? Définitions,
conditions, fonctions et enjeux éthiques

Elodie CARMIER-LEMOINE (EREARA), Aurélien DUTIER
(EREPL) et Mégane LADIESSE (ERERC)

Introduction

> Contexte et enjeux

Le domicile n’est pas un endroit neutre. Habiter un espace
suppose des conditions et engage une relation particuliére
avec un lieu. Au-dela des éléments matériels, adminis-
tratifs, utilitaires ou fonctionnels du domicile, 'espace du
chez-soi touche profondément 'autonomie, intimité, la
liberté, la socialité et I'identité-méme des personnes.

Présenter les fonctions et les conditions du chez-soi, déplier
les principaux repéres de ce qui constitue le domicile peut
permettre de mieux en appréhender les enjeux éthiques et
de comprendre plus précisément ce qui se joue dans la re-
lation de soin et d’accompagnement au domicile.

Un éclairage particulier sera apporté sur les facons d’ha-
biter son (ou ses) espace(s) de vie dans un contexte de dé-
pendance, de vieillissement, de handicap, de maladie pour
comprendre les articulations entre la facon d’appréhender
son domicile et les situations de dépendance.

» Distinctions linguistiques

Plusieurs termes sont proches de la notion de domicile (ré-
sidence, habitat, logement, lieu d’hébergement, demeure,
lieu de vie, etc.).

Le domicile est «I’adresse légale» d’une personne, le lieu
auquel tous les actes officiels vont étre envoyés. Le domi-
cile possede une dimension administrative et permet le
recours a des ressources et services. Le lieu de résidence
est le lieu ol une personne habite la plupart du temps. Ce
terme renvoie au fait de résider, d’étre résident, c’est-a-dire
a l'idée de permanence, de durée. L’habitat fait davantage
référence a la dimension pratique, au fait de vivre dans un
espace, de 'occuper et de 'laménager. Le logement renvoie
au local matériel du lieu d’habitation.

La notion de « domicile », de par sa connotation adminis-
trative, évoque assez peu le rapport affectif possiblement
relié a ce lieu. Par contre, la notion de « maison » ouvre
un champ de réflexion plus large concernant ce qui se joue
entre l'individu et le lieu qu’il habite. A cet égard, dire « je
suis a la maison » ou encore « je rentre a la maison », ne
suppose pas toujours d’habiter une maison, reconnue
comme telle. La « maison » est plus un espace qu’un type
de construction identifiée. La « maison » laisse davantage
supposer ce que le lieu de vie fait ressentir plutot que signi-
fier un batit individuel avec jardin et cloture.

Par conséquent, cela engage qu’on puisse « étre a la mai-
son », voire « se sentir a la maison » dans divers endroits, y
compris dans des lieux d’hébergement collectif. A contrario,
un lieu initialement investit comme « sa maison », son «
chez-soi » peut perdre de sa familiarité a l'occasion de diffé-
rents évenements et/ou changements. L'investissement du
monde médical et soignant a domicile peut en effet venir
questionner l'identification de l’individu a son chez-soi.

» Distinctions juridiques

S’il est usuel d’utiliser indifféremment les termes de domi-
cile ou de résidence, en droit, ces deux notions recouvrent
des situations trés différentes.

1. Le Domicile

Le domicile est le siege légal de la personne, le lieu ou elle
est censée demeurer en permanence et ou elle a son princi-
pal établissement. Il permet une localisation juridique de la
personne. C’est le lieu ou une personne est juridiquement
rattachée. L'article 102 du code civil précise que « Le domi-
cile de tout Francais quant a exercice de ses droits civils, est
au lieu ot il a son principal établissement ».

Son emplacement entraine des effets de droit, tel que la
détermination du lieu d’imposition, du droit de vote, de
l’exercice de ses droits (agir en justice...) et de ses obliga-
tions (lieu d’exécution d’un contrat).
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a. Détermination du domicile

Il convient de distinguer le domicile volontaire du domicile
légal et du domicile professionnel.

« Domicile volontaire

L’établissement principal de la personne suppose la pré-
sence de deux éléments : un élément matériel et un élé-
ment intentionnel.

- Lélément matériel consiste en un établissement effec-
tif, il s’agit du lieu ou la personne centralise ses affaires et
concentre son activité.

- L’élément intentionnel consiste en la volonté de la per-
sonne de fixer son domicile dans cet établissement prin-
cipal.

La détermination du domicile est une question de faits, les
juges se réferent aux circonstances de la cause. Ce pouvoir
de détermination reléve du pouvoir souverain des juges du
fond.

Toute personne peut changer de domicile des lors que ce
changement est volontaire et qu’elle déplace le centre de
ses affaires (article 103 Code Civil). La preuve de l’intention
de changer de domicile résulte d’'une double déclaration a
la mairie de la commune que 'on quitte et de la commune
ou 'on transfére son domicile (article 104 Code Civil). A dé-
faut, la preuve de l'intention dépendra des circonstances
(article 105 Code Civil).

« Domicile légal

Un domicile légal est imposé a la personne qui dépend
d’autrui. Ce domicile sera le lieu ou s’exerce l'autorité a la-
quelle elle est assujettie.

Le mineur non émancipé est domicilié chez ses parents. Si
ses parents ont des domiciles distincts, il est domicilié chez
celui des parents avec lequel il réside. Le premier domicile
de la personne est donc un domicile légal. Le mineur sous
tutelle est domicilié chez son tuteur (article 108-2 Code
Civil).

Le majeur en tutelle est domicilié chez son tuteur (article
108-3 Code Civil). Cette régle ne s’impose pas en cas de cu-
ratelle et sauvegarde de justice.

b. Le principe

Le lieu du domicile procéde d’une liberté de choix, mais
tout changement doit étre déclaré a 'administration (mai-
rie, trésor public, sécurité sociale, caf...).

Le domicile est inviolable, sa protection est rattachée a
la vie privée et sa violation est pénalement réprimée. Les
saisies et les perquisitions domiciliaires sont strictement
réglementées.

A savoir : L’élection de domicile permet de donner une
adresse qui n’est pas la sienne, notamment pour les be-
soins d’une action en justice. Ainsi, en cas de violences
conjugales, la victime pourra étre domiciliée chez son avo-
cat ou aupres du procureur de la République pour cacher
son adresse réelle.

L’élection de domicile est le choix d’un lieu que fait une per-
sonne pour les besoins de ’'exécution d’un contrat ou pour
le besoin d’une procédure. La constitution d’un avocat par
une partie a un proces vaut élection de domicile au cabinet
de celui-ci.

Plusieurs autres dispositions existent pour les personnes
qui n’ont pas de domicile fixe ou stable, les étrangers en
situation irréguliére, les gens du voyage, les détenus... qui
relevent d’une législation spécifique : La domiciliation, qui
est singuliérement employé en droit cambiaire pour dési-
gner le lieu du paiement, généralement, le siege d’un éta-
blissement de crédit ou le tiré possede un compte.

C. Lesexceptions

Le lieu de domicile peut étre imposé pour des raisons [é-
gales. Les mineurs non émancipés sont domiciliés chez
leurs péres et méres, et le majeur sous tutelle est domicilié
chez son tuteur.

De méme que les époux pourront étre autorisés a vivre dans
des logement séparés, l'article 108 du Code Civil précise
que « Le mari et la femme peuvent avoir un domicile distinct
sans qu’il soit pour autant porté atteinte aux régles relatives
a la communauté de la vie. ».

Mais le principe reste que le domicile est unique : Il n’y en
aqu’un par personne, c’est ce qui le differe de la résidence.

Dossier thématique CNERER
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2. Larésidence

La résidence est un lieu ol une personne séjourne ou ré-
side a titre provisoire (vacances, hébergement chez un tiers,
pour les besoins de sa profession...). Elle est concue comme
une situation de fait. C’est le lieu ou une personne habite
lorsqu’elle se trouve hors de son domicile, par exemple
lorsqu’elle est en villégiature, ou quand, pour les besoins
de sa profession, elle loge provisoirement sur un chantier
ou a I’hétel.

La résidence est une situation de fait qui ne produit aucun
effet de droit, mais qui permet de les exercer. Ainsi :

- 1 mois de résidence dans une commune est suffisant pour
s’y marier

- 6 mois de résidence dans une commune suffisent pour s’y
inscrire sur les listes électorales

Le domicile : fonctions et
conditions

Quelles sont les fonctions et les conditions sociales, phy-
siques ou psychiques pour se sentir chez soi, pour avoir
un chez-soi ? A quels besoins fondamentaux pouvons-nous
relier ce chez-soi? Quelles doivent étre les conditions maté-
rielles, symboliques ou sociales pour qu’un espace puisse
étre ressenti pleinement comme un domicile propre ?
Quels sont les repéres pour penser les conditions du domi-
cile pour les personnes vulnérables ? Quels antagonismes
peuvent étre a l’ceuvre dans le soin et 'laccompagnement
au domicile ?

» Domicile: liberté, maitrise et
autonomie

Le Dictionnaire historique de la langue francaise établit que
le mot « domicile » est emprunté au latin domicilium (habi-
tation, demeure). Le lien étymologique entre domus (mai-
son) et dominus (le maitre de la maison) éclaire sur le fait
que la maison, le domicile, soit le lieu par excellence ou l'on
exerce un rapport particulier de souveraineté sur un espace
qui nous est propre.

Le domicile est un espace privilégié dont 'occupant pos-
séde un rapport d’exclusivité, de maitrise, d’autonomie
appliqué a son propre espace de vie. Dans son domicile,
’habitant a le sentiment d’étre souverain, d’exercer un droit
d’usage sur un territoire qui lui renvoie un pouvoir d’action
spécifique.

Il n’est pas antinomique de penser un « chez-soi » en établissement (EHPAD, MAS, FAM, Foyer de vie, etc...) et il est
évidemment pleinement possible de s’y sentir chez-soi. Certaines personnes agées ou en situation de handicap
trouveront en établissement le mode de vie le plus adapté a leurs besoins du fait de leur dépendance. Dés lors, il
serait dommageable d’opposer domicile et établissement, le risque étant de considérer ces derniers comme une

étape ou une possibilité dégradée.
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Soigner et accompagner la personne au domicile, c’est agir, avec la personne, sur les liens qu’elle entretient avec son
domicile. En levant des obstacles matériels, en facilitant l'accessibilité, en travaillant sur 'ergonomie du domicile, les
différents intervenants peuvent travailler a redonner aux personnes accompagnées un nouveau pouvoir d’action et
de maitrise sur leur lieu de vie. Ce travail d’aménagement doit toujours s’opérer avec la personne, afin d’éviter qu’elle
n’assimile ces propositions a une dépossession.

Quel que soit les intervenants du domicile, ce rapport de souveraineté est essentiel car c’est bien la personne soignée
et accompagnée qui définit les conditions et les limites des interventions, les espaces accessibles et inaccessibles aux
intervenants, le visible et ce qui doit rester invisible et secret. Toutes interventions exigent a ce titre d’agir avec tact.

En effet, ’'intervention a domicile peut représenter une entrave pour la personne. L’espace peut se trouver modifier,
des inconnus « invités » a entrer et un rythme calqué sur le déroulé des multiples interventions. Lentrave a la liberté
est également palpable dans les « domiciles » transférés au sein de structures d’hébergements collectifs.

En paralléle, les professionnels doivent parfois se familiariser a 'espace du résident, ce qui exige un temps de confiance,
« d’apprivoisement ». Soigner, accompagner au domicile suppose également des conditions (d’hygiéne, d’acces) : il
s’agit bien de parvenir au respect réciproque des droits et des devoirs de chacun (intervenants et personnes au do-
micile).

Avoir un « chez-soi » permet ’exercice d’un pouvoir parti- le temps. Avoir un chez-soi rend possible une maitrise du
culier sur les choses qui nous entourent, une plus grande temps libre, en fonction de ses rythmes. Le domicile permet
facilité d’action, une possibilité d’organiser et d’ordonner le « gouvernement de son temps »*.

’environnement en fonction de nos choix. Ce rapport de
maitrise ne concerne pas uniquement les choses mais aussi

Dans une situation de dépendance au domicile, la relation d’assistance impose pour la personne accompagnée, une
réorganisation importante du temps ou encore des activités par exemple. Chaque action doit étre programmée en
fonction de l'organisation des soins ou encore des intervenants. Dans ce contexte, la coordination des interventions
(parfois multiples) et le recueil du consentement éclairé de la personne seront essentiels..

1/ Charlot Jean-Luc, DE NOUVELLES FORMES D’AS-
SISTANCE POUR LES FORMULES D’HABITAT IN-
CLUSIF ? Jean-Luc Charlot ERES | « VST - Vie sociale et
traitements » 2018/3 N° 139 | pages 38 a 48

Dossier thématique CNERER
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Vivre « chez-soi », c’est donc disposer de son espace et de
son temps, comme bon nous semble. Pour I’adulte, le do-
micile est (ou devrait étre) synonyme de liberté de choix et
d’exister. Les régles qui valent dans l’espace social peuvent
tout a fait étre repensées dans ’enceinte personnelle, ce
qui est reconnu, accepté et intériorisé a l’extérieur ne né-
cessitant pas forcément de [’étre a U'intérieur. Du rythme
de vie a laménagement de l’espace, en passant par la fa-
con d’étre et d’apparaitre, le domicile devrait pouvoir rimer
avec liberté.

L’accés a son propre domicile (indépendamment
de la question de l’accés a la propriété) peut étre
percu comme une étape cruciale du statut d’adulte
responsable et autonome, renforcant l'estime de
soi, la reconnaissance de ses capacités et son in-
dépendance.

Pour les jeunes adultes et/ou pour certaines per-
sonnes en situation de handicap, I’aspiration a
avoir son propre logement, coincide avec un pro-
cessus de rupture vis-a-vis du controle des parents,
ou du processus d’infantilisation exercé par les tu-
teurs. Puis, le souhait de vivre chez-soi concorde
avec l'aspiration a suivre son propre rythme et
jouir de la liberté de vivre au gré de ses envies. A ce
titre, le domicile autonome (en opposition avec le
domicile en établissement) peut étre appréhendé
comme la fin d’une relation d’assistance jugée dé-
personnalisante.

Etre chez soi est une facon de choisir d’étre en-
core soi, d’exercer son pouvoir, méme si celui-ci
est amoindri et fragilisé. Devoir quitter cet espace
constitue souvent une rupture profonde d’un soi,
porté par une identité et une liberté, désormais
altérées par la vulnérabilité. Qui décide (et com-
ment) que la liberté de vouloir rester chez soi n’est
désormais plus envisageable, pour des motifs (ju-
gés alors supérieurs) en lien avec la sécurité (de soi

et des autres) ?

» Domicile et sécurité
1. Un chez-soi protecteur ?

Avoir un toit, un abri constitue un noyau premier de sécu-
rité. Le domicile a une fonction de repére, représente un
lieu de repli, de sécurité face aux menaces de l’extérieur.
Beaucoup peuvent associer le domicile au sentiment de
sécurité : sentiment qu’entre les murs, la vulnérabilité est
réduite, du fait de la protection d’un environnement connu
et d’un espace maitrisé. La porte du domicile est en cela la
jonction entre le « dedans » et le « dehors », au sens propre
et figuré. En effet, passer la porte de chez soi suppose d’en-
trer dans un lieu construit, couvert, qui n’est plus la rue, le
parc, Uextérieur. Pour autant, tous les lieux construits et/ou
couverts ne sont pas des « domiciles ». Puis, rentrer chez
soi, c’est rejoindre son intérieur, son espace et laisser der-
riére soi ce qui n’est pas chez soi et en un sens, ce qui n’est
pas soi et a soi. Le domicile suppose donc cette idée de
séparation, de mise a l’abri, parfois de protection. Le coup
de clé dans la serrure est en cela trés symbolique, puisqu’il
vient marquer l'idée d’une sécurisation qui pourrait appor-
ter une protection supplémentaire.

Le domicile peut alors prendre l'allure du refuge ou en-
core du cocon. Cela est particulierement identifiable au-
jourd’hui, quand on percoit la difficulté de certains a re-
prendre le cours d’une vie a I'extérieur apres le temps du
confinement passé a vivre et travailler essentiellement
chez soi. Ce chez-soi peut rassurer parce qu’il peut don-
ner la sensation de nous mettre a ’'abri des perturbations
extérieures (insécurité, dangers, virus, ...) et parce que s’y
développe un sentiment d’appartenance.
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En nous mettant a l'abri, il nous met aussi pourtant a I’écart. Si le domicile peut rassurer et participer d’un sentiment de
bien-étre, il faut aussi étre particulierement vigilant au fait qu’a domicile, peuvent se jouer des situations d’isolement,
peuvent exister des dangers inhérents a un domicile inadapté. Le « familier » peut devenir « étrangeté », le « rassurant »
devenir « menagant ». Lenjeu du soin et plus spécifiquement de la coordination des intervenants au domicile est cen-
trale, car étant l'observateur des possibilités et/ou impossibilités d’un retour/maintien a domicile.

D’autre part, au domicile, les menaces peuvent étre extérieures (vol, agressions, etc...) comme intérieures (accident,
chutes, et...). Dans le cadre de 'accompagnement de personne vulnérable, la prévention et la limitation des accidents
domestiques, constituent une exigence importante. Pour autant, l’exigence de sécurité au domicile ne doit pas s’exer-
cer al’encontre du respect des droits et libertés des personnes. Dans cette perspective, « le chez soi » peut aussi devenir
un espace d’enfermement retranché, carcéral (enfermement des personnes vulnérables au domicile).

Cette problématique impose également une évaluation et une réflexion éthique sur la notion de risque et de danger
au domicile. Un risque est une notion construite dépendant de la subjectivité des différents acteurs. L'objectif de ré-
duction des risques ne doit pas concourir a une entreprise de disqualification des choix des personnes accompagnées.

2. Un chez-soi garant d’une stabilité
psychique ?

Au-dela de la sécurité physique, le domicile assure égale-
ment la fonction d’une sécurité psychique. Habiter, du latin
habitare signifie “avoir souvent”, “demeurer”. Habiter signi-
fie d’abord « rester quelque part », « vivre dans un lieu »,
«occuper une demeure ». L'action d’habiter est liée a la du-
rée, l'idée de pérennité, d’une permanence dans le temps,
d’une continuité. Le mot « maison », du latin manere, ren-
voie également a la notion de persistance, et renvoie au
processus de sédentarisation.

Cette sécurité psychique est a articuler avec 'ordre symbo-
lique permis par le fait d’avoir un domicile. Sans la maison,
« ’lhomme serait un étre dispersé »*. Le domicile permet de
donner un socle, une stabilité dans 'espace, permet d’or-
donner, d’assurer son rapport a l'espace. En ce sens, la mai-
son est aussi une sécurité symbolique : le repére, le point

2/ « La maison, dans la vie de I’homme, évince des
contingences, elle multiplie ses conseils de continuité.

Sans elle, ’homme serait un étre dispersé. Elle maintient
I’homme a travers les orages du ciel et les orages de la vie »
G. Bachelard, La poétique de I’espace, édition ? p. 26.

d’achoppement par lequel la personne s’enracine, se po-
sitionne et peut exercer une maitrise sur l’environnement.

Le domicile représente le lieu du prévisible qui ras-
sure et permet de se retrouver en terre connue apres
chaque incursion dans la vie sociale. Les habitudes
de la personne concourent a cette sécurité. Le chez-
soi peut étre est un espace qui recentre, qui cana-
lise la personne sur un espace délimité structurant,
apaisant, contenant.

La demeure permet de délimiter, et en méme temps de gé-
nérer un espace privé qui est un espace symboliquement
différencié de l’'espace public. Le domicile joue le role de
repére par lequel la personne organise et met de l’'ordre
(matériel, psychique, symbolique). Un domicile est tou-
jours plus qu’un lieu d’hébergement. C’est aussi un enraci-
nement dans un environnement, c’est-a-dire un espace ou
’on a des assises, un socle pour croitre, s’épanouir et agir.
L’habitat a une « fonction d’enracinement » et participe au
«repérage dans 'espace et le temps », en faisant « lien entre
le sujet, un lieu et une époque »*.

3/ Véronique de Lagausie, Jean-Luc Sudres, Psychisme et habitat :
nouvelles perspectives pour un soin clinique, Annales Médico-psycho-
logiques, revue psychiatrique, Volume 176, Issue 6, 2018, Pages 597-606
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» Domicile et intimité

« Intime » vient du latin intimus, superlatif d’interior, qui
signifie « le plus intérieur ». Uintime est ce qui est le plus
au-dedans de la personne. La notion d’intimité fonctionne,
des lors, avec celle de limite, de frontiére, de démarca-
tion, entre différents espaces (physique, psychique, sym-
bolique). Cette notion renvoie a l'idée d’épaisseur et vient
désigner les sensations, les perceptions, les souvenirs, les
pensées et les idées qui n’appartiennent, en propre, qu’au
sujet. Avoir une certaine intériorité, c’est ne pas se disperser
dans la multiplicité de ses actes. L'intimité suppose ainsi
des séparations qui subjectivisent, des démarcations qui
ouvrent a autrui, des distinctions qui permettent I’expres-
sion d’un for intérieur.

Cela conforte l'importance d’avoir des murs, des abris, des
cloisons, des espaces cabanes et/ou secrets, des espaces
d’ombre qui protegent du regard extérieur — aussi bienveil-
lant soit-il. Le domicile est un lieu, par excellence, qui rend
possible ’exercice d’une intimité, a 'abri des autres et de
leurs regards.

L'intimité assure le droit de se retirer de la vie collective,
s’extraire de la vie et du poids du regard social. L'intimité
du chez soi permet un « lacher prise », le domicile étant
« par excellence Uendroit ot 'on peut s’abandonner, se lais-
ser aller, se dépouiller de ses habits sociaux et des normes
qui pésent sur les épaules de chacun »*. Agata Zielinski parle
d’«invention de I’intime »° au domicile. L'intimité permet de
se rendre maitre de la part de soi que 'on veut partager
aux autres®.

4/ Véronique de Lagausie, Jean-Luc Sudres, Psychisme et habitat :
nouvelles perspectives pour un soin clinique,

Annales Médico-psychologiques, revue psychiatrique, Volume 176, Is-
sue 6, 2018,

5/ Zielinski Agata ETRE CHEZ SOI, ETRE SOI Domicile et identité
S.E.R. | « Etudes » 2015/6 juin | pages 55 a 65

6/ « L’espace du domicile permet de choisir quelle part
d’intimité 1’on partage, a quoi de soi I’on veut donner acces,
et a qui. C’est moi qui pose les limites a la présence des
autres, ¢’est moi qui ouvre et qui ferme les portes. L’intime,

Dans les situations de forte médicalisation a do-
micile, 'espace supposé « privé » devient public
puisqu’il émerge comme le lieu de travail des pro-
fessionnels, nécessitant des aménagements impo-
sés par la sécurité des soins et la qualité des condi-
tions de travail : (aménagement du lit, de la salle
de bains, introduction d’appareillages comme le
leve-malade ou déambulateur par exemple).

L’émergence des technologies de téléassistance
(vidéo protection, vidéo-métrie, capteurs et détec-
teurs de présence, alarme pour la prévention des
chutes, Bracelet «anti-fugue», bracelet GPS, etc...)
peuvent parfois constituer des menaces extréme-
ment fortes vis-a-vis du respect de l'intimité des
personnes.

» Domicile et identité
1. Histoire et mémoire

Le domicile est indéniablement lié a ’histoire de 'individu
qui y réside. Cette histoire peut s’inscrire et s’écrire dans
une durée plus ou moins longue (I’exemple de ce que l'on
nomme la » maison familiale » est parlant) dans la mesure
ol nous ne passons pas l'intégralité de notre vie dans le
méme lieu (ou alors trés rarement). Ainsi, nous connais-
sons et passons dans plusieurs « chez-soi ». Certains en-
droits peuvent étre davantage investis que d’autres, tant
par ’engagement et le lien que nous y établissons que par
le temps réel, chronologique, passé. Quelques soient ces
expériences, elles font partie intégrante de notre histoire
de vie, ce fil conducteur porteur de notre identité (et ce,
méme si nous pouvons, a un moment donné, avoir oublié
le passage par certains lieux).

c’est le soi qui se protége des autres ». ETRE CHEZ SOI,
ETRE SOI Domicile et identité Agata Zielinski S.E.R. | «
Etudes » 2015/6 juin | pages 55 a 65
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Le domicile suppose une domestication de ’environne-
ment. Un espace domestique, cC’est un lieu apprivoisé, un
lieu que nous avons aménagé. Celui-ci porte a la fois la
marque de nos habitudes et en méme temps l'expression
de celle-ci. Le domicile est un lieu qui exprime et qui parti-
cipe au faite d’étre soi-méme, d’étre sujet.

Les gestes quotidiens, les habitudes « signent I'appropria-
tion de l'espace par le maitre des lieux »™. A ce titre, une
maison « renseigne sur la personnalité de I’habitant par
la marque qu’il imprime sur son espace propre »8. Notre
domicile, c’est un espace qui porte la trace de notre his-
toire, nos souvenirs, nos projets, nos habitudes, c’est un
espace travaillé pour I'accueil de notre corps. Il faut laisser
la marque®, lempreinte!® de notre subjectivité pour se sen-
tir chez-soi. En méme temps, c’est par intermédiaire de
ces traces, de ces empreintes, que 'on peut faire advenir
quelque chose de soi.

a. Le maintien de soi?

La permanence, l'unité, la stabilité de I’habitat dans les
changements (psychiques, physiques, etc...) de la vie des
personnes offrent autant de points d’ancrage, de repéres
de lieu et de temps a une identité parfois morcelée, altérée
par la maladie. Le domicile permet de « faire identité » en
participant au sentiment de continuité de ’étre.

7/ Morand Pierre PEUT-ON « HABITER » UN FOYER D'HEBERGE-
MENT ? ERES | « VST - Vie sociale et traitements » 2018/4 N° 140 |
pages 96 a 102

8/ Morand Pierre PEUT-ON « HABITER » UN FOYER D'HEBERGE-
MENT ? ERES | « VST - Vie sociale et traitements » 2018/4 N° 140 |
pages 96 a 102

9/ « L’appropriation [...] est la personnalisation d’un
espace par un individu donné avec des conduites de
marquage précises et variant suivant les sujets. Cela
renvoie au marquage des territoires si bien montré par les
éthologistes. Tout étre vivant, animal ou humain, a besoin
d’un territoire et le marque de ses empreintes » (Lagausie,
Sudres, op. cit.).

10/« Etre chez soi signifie disposer d’un espace personnel
que I’on peut [...] marquer de son empreinte. » ref

Le « chez soi » est donc a la fois le lieu de 'action et des
valeurs personnelles, un lieu que « je connais », et dans
lequel « je me reconnais », un lieu qui refléte ce a quoi je
tiens. Il nous renvoie notre propre image. Ce n’est donc pas
n’importe quoi d’avoir un chez soi, précisément par ce que
c’est un avoir qui touche intimement a un étre. Le chez soi
manifeste « une image valorisante de soi »*.

Le domicile peut refléter et ressembler a la personne.
Observer cet espace de vie peut permettre de dire, « il/
elle est passé(e) par-la », « je le/la reconnais ». Parler de
« reconnaissance », c’est évoquer la possibilité d’identifier
a nouveau ce que 'on connait déja, mais d’une nouvelle
facon, par un autre biais, a travers quelque chose d’autre.
Cet « autre » qui nous permet le processus de reconnais-
sance peut justement étre le domicile. La conception
Ricoeurienne de ’identité rappelle que cette derniére est
constituée de « méme » et d’« autre », ce qu’il nomme
«mémeté » et « ipséité ».

Le premier aspect insiste sur le fait que des choses de-
meurent en dépit de 'lavancement du temps. Le domicile,
lieu et place méme de la demeure, est ainsi lié a ce qui fait
en partie notre identité. Le second aspect rappelle que la
vie est faite d’aléas, de changements et d’épreuves, cela
étant tout autant constitutif de notre identité.

L’enjeu éthique de l'intervention a domicile peut alors étre
de faire en sorte que cet « autre » du soin, cette extériorité
impliquée par l’action soignante puisse rejoindre, le plus
possible, ’'identité de la personne accompagnée. Le fait
d’habiter un espace est une facon de maintenir du sens.
Face a la démaitrise du corps et/ou de U'esprit, le domicile
peut ici faire office d’un repére essentiel. Pour que I’histoire
de la personne puisse continuer a s’écrire et 'identité narra-
tive a se raconter, le soin au domicile doit pouvoir prendre
acte d’une telle dimension.

Aussi, investir par le soin ces espaces est une action qui se
doit de considérer la portée induite par la notion méme de
domicile, qui n’est pas par nature un lieu thérapeutique

11/ Elian Djaoui, « Approches de la « culture du domicile »
» Gérontologie et société, n°136, mars 2011, p. 85.
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mais bel et bien un lieu empreint d’une histoire de vie, de
souvenirs mais aussi porté par de nouvelles choses a écrire.

Le domicile n’est pas réductible a un espace a visée uni-
quement fonctionnelle (hébergement, circulation, anima-
tion, toilette, etc...). Il est toujours un espace personnalisé,
qui renvoie une certaine image de lui-méme a son (ou ses)
occupants. La maison est le reflet de la personnalité des
personnes et offre un espace de projet et de souvenir. Le do-
micile peut étre un lieu de mémoire, un musée personnel.
« ’habitat est aussi le monde des objets symboliques. »2

b. Lieude liberté?

Habiter un lieu ne renvoie donc pas uniquement a des pro-
cessus fonctionnels. Avoir un domicile, un chez-soi c’est
ce qui permet une autonomie, c’est ce qui rend possible
I’expression d’une liberté de temps et d’action. A ce titre,
le chez soi, conditionne et participe au renforcement de la
personne en tant que sujet. Le fait d’habiter un lieu engage
toujours notre subjectivité. L'espace du « chez soi» permet
une relation de maitrise de son intérieur. A ce titre, habiter
notre propre lieu de vie permet le déploiement et le renfor-
cement, de notre subjectivité.

Il peuty avoir des antinomies (voir des conflits) tres fortes entre la dimension fonctionnelle et la dimension symbolique

du domicile. Pour les personnes agées dépendantes ou les personnes en situation de handicap, le besoin de conserver
les repéres du domicile (décoration, meubles, objets, etc....) peut se heurter a I'exigence d’accessibilité et d’ergonomie
soutenue par les aidants ou les professionnels. L'exigence de sécurité, de promotion de la santé physique vient se heurter
a l’exigence, tout aussi légitime, d’un besoin de sécurité psychique.

Le domicile est parfois I’enveloppe, la coquille d’une identité qui ne correspond plus aux capacités des personnes.
L'acceptation de 'aménagement du domicile peut étre tres difficile, voire impossible, tellement celle-ci peut renvoyer a
image d’une dégradation, d’'une dévalorisation de 'image et de 'identité. « Quand le corps ne tient plus, c’est I’habitat
qui tient lieu d’une certaine cohérence de I’existence. »'

Dés lors, penser 'accompagnement de la personne au domicile, c’est prendre en compte ce a quoi les personnes tiennent,
ce a quoi elles donnent de la valeur. Cela doit passer par la formulation de ce qui est le plus important pour elles et
jusqu’ou elles acceptent des possibilités de changement.

L'identité et I'histoire de la personne accompagnée évoluent au gré du temps qui avance, celui-la méme qui apporte du
nouveau, de 'inconnu, parfois de 'effrayant. La maladie, le handicap, le grand-age constituent des exemples de change-
ments, d’épreuves qui faconnent 'identité de la personne autant qu’elles la malmenent. Ils impliquent en méme temps
des enjeux forts pour le lieu de vie.

A partir de quand le domicile dissone-t-il trop de ce qu’est devenue la personne au fil des années ? Comment faire la
part des choses entre ce qu’a été la personne, ou et comment elle se sent mieux et la réalité, adéquate ou inadéquate
au ressenti de celui/celle dont il faut prendre soin ? De tels questionnements possédent des enjeux pour le domicile, son
éventuel aménagement et/ou la nécessité de devoir un jour le laisser derriére soi.

1/ Zielinski Agata ETRE CHEZ SOI, ETRE SOI Domicile et identité S.E.R. | « Etudes » 2015/6 juin | pages 55 & 65

12/ Morand Pierre PEUT-ON « HABITER » UN FOYER
D’HEBERGEMENT ? ERES | « VST - Vie sociale et traite-
ments » 2018/4 N° 140 | pages 96 a 102
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» Domicile et socialité

Si le domicile est un espace qui peut nous distancier, nous
protéger ou nous isoler des autres, c’est aussi un lieu qui,
paradoxalement, nous ouvre aussi a 'altérité, puisqu’il
permet l'existence d’espace d’articulation avec les autres.
Avoir un chez-soi, permet ainsi Uexercice d’une hospitalité.

Etre chez soi, c’est pouvoir inviter des hotes, recevoir, en-
trer dans des rapports d’échanges et de réciprocité. « La
maison n’est pas le repli, méme s'il peut et doit pouvoir le
rester. La maison, le chez-soi est aussi l’unité d’un possible
déploiement pour celui ou celle qui ’habite, unité d’un
possible devenir citoyen »,

Au-dela de l’échelle du domicile, ’environnement global
doit étre pris en compte dans la relation de soin : en fonc-
tion des contraintes, de ['histoire, de la dynamique d’un
territoire, les conditions d’intervention, les enjeux médi-
caux, sociaux du soin et de 'accompagnement pourront
étre trés différents.

Un chez soi déborde toujours la question du périmeétre du
lieu de vie et résonne toujours dans 'espace plus large du
quartier, du voisinage. Penser ['accés a un chez soi pour les
MP(...), PSH (...), C’est aussi penser la question de l'inclu-
sion dans un quartier, une cité, etc... Un domicile, c’est tou-
jours aussi un espace lié a d’autres domiciles, un voisinage,
des espaces de commerce, de transport, de circulation, de
stationnement, des droits de passage, des droits de regard,
des espaces communs, etc...

13/ Charlot Jean-Luc, DE NOUVELLES FORMES D'ASSISTANCE
POUR LES FORMULES D'HABITAT INCLUSIF ? Jean-Luc Charlot
ERES | « VST - Vie sociale et traitements » 2018/3 N° 139 | pages 38
a48

Pour certaines personnes en situation de handicap
vivant en établissement, le sentiment d’étre chez
soi éclot véritablement lorsqu’elles bénéficient de
la liberté et de 'opportunité de recevoir. « L’acces
a un logement autonome est le premier moyen de
mettre une limite tangible entre le chez-soi et le
chez lautre (...) C’est une des maniéres de sym-
boliser et d’installer dans le réel sa propre indivi-
dualité »".

Jean-Luc Charlot : « Etre chez soi nécessite de
pouvoir contréler qui peut y entrer (on accueille
qui U'on souhaite chez soi, on en interdit I’entrée a
d’autres et certains ne seront recus que sur le seuil,
etc.). La possibilité d’ouvrir sa porte et de pouvoir
la franchir distingue ’hospitalité de la prison. »

1/ Véronique de Lagausie, Jean-Luc Sudres, Psychisme et habitat :
nouvelles perspectives pour un soin clinique,

Annales Médico-psychologiques, revue psychiatrique, Volume 176,
Issue 6, 2018,

2/ Charlot Jean-Luc, DE NOUVELLES FORMES D'ASSISTANCE
POUR LES FORMULES D'HABITAT INCLUSIF ? Jean-Luc Charlot
ERES | « VST - Vie sociale et traitements » 2018/3 N° 139 | pages 38
a48
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Conclusion

Penser tout ce que permet ’habitat, le domicile, permet
d’identifier une série d’objectifs et d’enjeux pour le soin
et 'accompagnement des personnes accompagnées.

chir la réflexion sur les dilemmes éthiques dans le soin et
’'accompagnement et la promotion du pouvoir d’agir des
personnes accompagnées au domicile. Penser les condi-
tions et tout ce que permet le domicile ne doit surtout pas
conduire a une normalisation des modes de vie, des rela-
tions de soin, etc..

Comprendre ces fonctions et ces conditions doit moins
conduire a l'identification de normes (normes de sécuri-
té, normes de soin, normes de domicile, etc...) qu’a enri-

Vignette clinique

Madame et Monsieur B ont tous les deux 85 ans. Ils sont mariés depuis 65 ans et ont toujours vécu ensemble. Ils
n’ont jamais eu d’enfants et n’ont pas d’entourage proche ; ils sont isolés. Ils sont fusionnels et faisaient tout a
deux ; vacances, sorties, loisirs... Ils ont visité beaucoup de pays et en gardent de trés bons souvenirs. Ils faisaient
partie d’un club de scrabble mais n’y vont plus depuis plusieurs mois.

Ils vivent depuis toujours dans un village solognot, en milieu rural. Leur habitation est éloignée de tout commerce
de proximité. La voiture est nécessaire pour les déplacements, en particulier pour les achats. Sur ce secteur, ['offre
médico-sociale est relativement pauvre et les services d’aide et d’'accompagnement a domicile sont peu nombreux
et éloignés.

Ils habitent une maison inadaptée a la perte d’autonomie et précaire. « Je 'ai construite de mes mains, c’est notre
maison, elle est pas parfaite mais on veut pas la quitter ».

Le couple refuse les travaux méme si des financements sont possibles pour les aider.

Monsieur B a une maladie d’Alzheimer a un stade modéré. Il n’est pas suivi en consultation gériatrique. Il présente
une désorientation temporelle mais n’a pas conscience de ses troubles. De fait, il n’a pas de notion des risques qu’il
prend. Il déambule jour et nuit, ne se perd pas. Il est autonome physiquement et n’a pas de systeme de téléassis-
tance. Il a besoin de supervision pour tous les actes de la vie quotidienne et n’initie plus aucune tache du quotidien.
Son épouse le stimule « il faut toujours lui répéter ce qu’il y a a faire, se laver, se changer, mettre la table... ah si,
les toilettes, cail y va seul ».

Monsieur B utilise toujours sa voiture pour se déplacer. En dehors des courses, ils ne sortent plus de leur domicile
alors qu’ils aimaient se promener en forét.

Madame B est l’'aidante principale de son époux. Elle semble épuisée, mais ne le reconnait pas. Elle a des probléemes
de santé qui nécessiteraient des soins et traitements adaptés mais elle les minimise et ne prend pas de rendez-vous.

Madame refuse toute aide. Par sécurité, elle enferme son mari la nuit « je veux pas qu’il lui arrive quelque chose ».
Le couple refuse I'entrée en EHPAD et exprime son souhait de continuer a vivre tous les deux a domicile.
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Il. Le respect de autonomie de la
personne au domicile

Béatrice BIRMELE (ERERC), Mégane LADIESSE (ERERC),
Elodie CAMIER-LEMOINE (EREARA) et Fabienne DOIRET
(EREARA)

Contexte général

» Définition

« Le médecin doit respecter la volonté de la personne apreés
I’avoir informée des conséquences de ses choix et de leur
gravité. (Art. L 1111-4 du Code de la Santé Publique) »*. Ces
droits du soigné doivent étre reconnus, car il n’y a que le
soigné qui peut dire a la premiére personne quelle vie est
digne d’étre vécue, quelle qualité de vie est acceptable, il
doit consentir aux soins et traitements proposés. Il a le droit
de refuser completement ou partiellement un traitement
proposé par le soignant, il a le droit d’en choisir un autre.
La question qui se pose est de savoir si cette autonomie du
patient signifie que tout est possible et acceptable tel que
et au moment ou le patient le souhaite, ou si au contraire, «
ce n’est pas (et ne peut pas étre) tirer de soi seul des regles
ne valant que pour soi seul (ce qui du point de vue social
reviendrait a l'absence de regles ou anomie) [...] ; c’est bien
plutdt consentir librement a suivre avec d’autres des regles
communes »%.

L'autonomie est une notion reliée par le droit a la vulnéra-
bilité, faisant référence aux principes de liberté et d’égali-
té. En France, I'exercice de la liberté (dans le cadre du res-
pect des autres) s’appuie sur la Déclaration des droits de
’lhomme et du citoyen de 1789. L’article premier de cette
Déclaration de 1789 énonce que « les hommes naissent
libres et demeurent égaux en droits ». Cette reconnaissance

14/ Le texte de loi poursuit : « Si, par sa volonté de refuser ou d'in-
terrompre tout traitement, la personne met sa vie en danger, elle doit
réitérer sa décision dans un délai raisonnable. Elle peut faire appel a un
autre membre du corps médical. Lensemble de la procédure est inscrit
dans le dossier médical du patient. Le médecin sauvegarde la dignité
du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins

palliatifs mentionnés a l'article L. 1110-10. .

15/ E Grillo, « Lautonomie : dimensions et paradoxes », Ethique et san-
té, 2004, 1, p. 179-181.

amene une présomption d’autonomie juridique : tout indi-
vidu est « a priori » doté de la faculté d’exercer le plus libre-
ment possible tous les droits existants de fagcon équivalente
aux autres. C’est parce qu’on est autonome qu’on est libre
au sens philosophique du terme et c’est parce qu’on est
libre qu’on est autonome juridiquement.

La présomption d’autonomie peut se définir comme le
postulat que tout étre est autonome juridiquement. Elle af-
firme fermement ’exercice libre et égal de ses droits. Pour
étre sOr de préserver le principe de liberté et d’égalité, il
faut s’assurer de renverser le moins possible la présomp-
tion d’autonomie, en cernant rigoureusement tous renver-
sements possibles. A travers cette présomption d’autono-
mie, on peut conclure qu’il n’y a pas « a priori » de personne
vulnérable pour 'usage des droits. Donner une trop grande
importance a la vulnérabilité affaiblirait fortement la pré-
somption. Cela ne signifie pas que la vulnérabilité n’est pas
considérée par le droit mais il y a le risque d’aller contre
le mouvement du droit qui tend, au contraire, a présumer
’autonomie pour garantir la liberté.

Le droit identifie deux sortes d’étres vulnérables. Il y a en
premier les mineurs (personnes de moins de 18 ans). Ily a
ensuite ceux longtemps nommés « incapables » majeurs,
aujourd’hui désignés sous le nom de « personnes proté-
gées » qui jouissent d’'une mesure de protection juridique
(sauvegarde de justice, curatelle, tutelle)®.

Le droit impose toujours que la vulnérabilité soit médi-
calement vérifiée et confirmée. Ce systéeme de protection
dénonce un désir juridique de mettre en place le plus tard
possible des limites pour exercer des droits. Tout est fait
pour permettre a la personne d’utiliser le plus longtemps
possible sa faculté décisionnelle. Apres I'approbation de
l'utilisation de la mesure de protection, on devra tout faire
pour garder l'autonomie résiduelle de 'individu.

16/ Article 425 Code Civil.
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» Autonomie et domicile

Les politiques sociales publiques privilégient le maintien a
domicile des personnes agées et des personnes en situation
de handicap, qui souvent font partie des personnes proté-
gées. Le principe est que la personne peut étre accueillie
en hébergement collectif si elle ne peut plus étre utilement
aidée a domicile et a condition qu’elle y consente. En pra-
tique, le maintien a domicile nécessite souvent l’aide des
membres de la famille et des proches, les aidants. Cela né-
cessite également le recours a des services venant aider a
domicile ou I'emploi de personnes aidant a domicile, qui
sont les appuis de ce maintien a domicile.

En matiére de choix du lieu de vie, les principes posés par
la loi semblent a priori simples. C’est la personne, que ce
soit une personne protégée ou non, qui choisit le lieu de
son domicile, quelle que soit la mesure de protection. Elle
a le droit de recevoir la visite de tout le monde, parents
ou non, et d’étre également hébergée chez eux. En cas de
difficulté, pour un majeur protégé, c’est le juge des tutelles
qui statue'’. Cette liberté de choix du lieu de vie, qui im-
plique également la liberté d’en changer, s’impose donc
aux membres de la famille et aux tiers. Doit étre privilégié,
en espéce, l'intérét exclusif de la personne agée ou proté-
gée. Il ne peut étre porté atteinte a ce principe que par le
juge, saisi en cas de difficulté.

Dans la réalité, les choses sont moins simples. La logique
voudrait que le choix du lieu de vie prenne en compte [’état
de santé de la personne protégée. Mais la question qui se
pose est celle de savoir si cette personne est la mieux pla-
cée pour savoir si le lieu de vie qu’elle souhaite est le plus
adapté a ses besoins, ses capacités et si sa capacité de
décision est assurée. Le doute peut se présenter pour des
personnes atteintes de certaines pathologies. De plus, le
choix du lieu de vie doit aussi prendre en compte l'aspect

17/ Article 459-2 CV : La personne protégée choisit le lieu de sa ré-
sidence. Elle entretient librement des relations personnelles avec tout
tiers, parent ou non. Elle a le droit d'étre visitée et, le cas échéant, hé-
bergée par ceux-ci. En cas de difficulté, le juge ou le conseil de famille
s'il a été constitué statue.).

économique du sujet. Un maintien a domicile a un colt en
aides matérielles comme en aides humaines. Il en va de
méme pour un hébergement en établissement. Tout cela
doit étre pesé au vu des revenus, du patrimoine, des aides
financiéres possibles et capacités contributives des obligés
alimentaires. Ici aussi se pose la question de savoir si la per-
sonne agée ou protégée peut saisir toutes les facettes de ce
probléme financier.

Pour les majeurs protégés, en cas de difficulté, le juge peut
étre saisi par la personne protégée elle-méme, par son pro-
tecteur, ou par tout intéressé ayant un intérét a agir. C’est
finalement le juge, par sa décision, qui arbitrera entre deux
criteres contradictoires : d’un coté le respect du choix de
la personne protégée et le souci de préserver son auto-
nomie et d’un autre coté la protection et la sécurité de la
personne. Le juge peut donner raison a la personne agée
ou protégée. A l'inverse, il peut trancher en privilégiant la
protection et la sécurité, et imposer en conséquence un
nouveau lieu d’habitation.

La priorité lorsque l'on parle de choix du domicile, est de
savoir si la personne y est en sécurité et donc de respec-
ter le choix de vouloir y rester. L’a priori est de veiller a ce
que le logement et son aménagement soient adaptés aux
capacités et a I’état de la personne agée ou protégée, ainsi
qu’a sa situation financiére. Sans cela, le maintien a domi-
cile devient difficile. Cela peut nécessiter de recourir a des
adaptations du logement ou a des aides financiéres.

» Des dilemmes éthiques

Au-dela du choix essentiel du lieu de vie, toutes les autres li-
bertés de la personne peuvent étre menacées au domicile :

- Comment prendre en compte la vulnérabilité de la per-
sonne et en méme temps protéger ses droits et ses libertés ?
Comment concilier ’exigence de protection de la personne
avec 'exigence du respect de son autonomie ? Jusqu’ou
est-il possible de contraindre une personne pour la proté-
ger ? Jusqu’ou la sécurité de la personne justifie-t-elle une
limitation de sa liberté (de circulation, de mouvement par
exemple) ? Qui est légitime pour décider ?
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- Jusqu’ou prendre en compte le refus d’un soin, d’une prise
en charge

P Lerefusd’un traitement ou d’un soin essentiel pour une
meilleure évolution, une meilleure qualité de vie

P Lerefusd’unsoin, et lademande de le remplacer parun
autre soin qui ne semble pas adapté au soignant

P Le refus d’un traitement antalgique chez un patient
douloureux

P Lerefus des normes soignantes: ces normes (ou ses ha-
bitudes) peuvent parfois empécher 'laccés aux soins

P Le refus qui fait appel a la responsabilité morale du soi-
gnant, induit un sentiment de culpabilité

- Quels choix des intervenants au domicile, du type d’inter-
vention, des horaires ?

- Quelles libertés d’agir - et en particulier - de sortir du do-
micile pour les personnes accompagnées ? Des personnes
en situation de handicap sont tributaires des différents in-
tervenants au domicile, des personnes agées dépendantes
peuvent étre « enfermées » par leurs proches-aidants pour
éviter des chutes, les « fugues », etc...

» Enjeux éthiques

- accompagnement de la personne dans la prise en charge
a domicile : tenir compte en particulier du sentiment de
dépossession face aux réaménagements et aux multiples
interventions au domicile.

- La prise de décision : qui décide ? la personne prise en
charge ? l'aidant ? le soignant ? Entendre et respecter la
demande, le choix, 'autonomie de la personne soignée
Envisager la tenue d’une délibération pluridisciplinaire en
cas de situation complexe.

- La liberté du soignant : jusqu’ou le soignant peut-il accep-
ter de faire des soins qui ne sont pas adaptés a la situation,
le comportement parfois inadapté de la personne prise en
charge, de ses proches-aidants ?

- La juste mesure entre exercice de la liberté/autonomie et
protection/limitation des risques

Intégrer : dialogue, tenir compte des demandes de
la personne, co-décision

Informer : droit a l'information, expliquer la si-
tuation, les soins, le fonctionnement de la prise en
charge (ex SSIAD, HAD), les risques en cas de refus

Partager : sollicitude non substituante (laisser
faire a la personne, ce qu’elle est capable de faire
par elle-méme), capabilités
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Dossier

Vignette clinique N°1

Madame D a 75 ans, elle a une pathologie cancéreuse tres évoluée, est en fin de vie. Elle ne peut plus se lever, est
alitée en permanence, ne mange presque plus. Elle a des douleurs qui sont soulagées par le traitement antalgique,
les symptdmes génant (encombrement, secheresse de la bouche, ....) sont pris en charge de maniére symptoma-
tique. Elle semble confortable. La patiente n’exprime que peu de demandes. Son mari est en permanence aupres
d’elle, 2 filles sont trés présentes et habitent a proximité.

L'état général de Madame se dégrade progressivement. Ses proches (conjoint et filles) sont en difficultés de voir
’agonie de leur épouse/maman se prolonger et demandent la mise en place d’une sédation profonde, si pos-
sible d’accélérer la survenue de la mort. La patiente est consciente, mais n’émet pas de demande de sédation,
méme lorsque cela est suggéré par le médecin. Les infirmiéres sont en difficultés devant 'insistance des proches.
Comment tenir compte a la fois de l’attitude de la patiente, qui ne demande pas d’étre endormie, et de la demande
des proches, sachant que ce sont eux qui assurent et permettent cet accompagnement a domicile. ?

Vignette clinique N°2

Madame B a 65 ans, elle a un cancer du sein avec des métastases osseuses, elle a déja eu plusieurs traitements
par chimiothérapie et radiothérapie. Elle a d’importantes douleurs du dos en lien avec sa pathologie, rendant en
particulier les mobilisations douloureuses, elle n’arrive que tres difficilement a marcher, et les soins d’hygiéne
sont treés douloureux, lors de ces temps de soins la patiente a un visage douloureux, elle se raidit et se crispe. Elle
prend du paracétamol qui ne la soulage que peu, et refuse tout traitement a base d’opiacés car elle a peur d’avoir
des troubles de la vigilance, voire d’étre endormie.

La toilette est faite par des professionnelles, mais est tres douloureuse. Les soignants savent que leurs gestes ma-
jorent la douleur, cela les met en difficultés, elles se sentent coupables d’étre a l’origine de ces pics douloureux.
Comment accepter de faire les soins dans ces conditions ? Comment ne pas étre maltraitant ? Cependant la patiente
reste dans le refus de traitements permettant de la soulager..
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Témoignage d’une professionnelle, Pascale Camain, infirmiére DE libérale

Je suis appelée par une dame pour son fils. Ce dernier a eu un accident de sport. Il a été opéré du genou pour
rupture de ligaments et porte une atele. Il a besoin de soins : ATC/j, prises de sang pour controle de plaquettes 2/
semaine et pansements/ 2j (petites plaies d’arthroscopie du genou avec fils résorbables).

Comme convenu lors de ’'appel la veille, je me présente entre 11h et midi a l’adresse indiquée du domicile. Pas de
nom sur la sonnette. J’appelle donc au n° que la personne m’a donné pensant avoir le jeune homme pour lequel
je suis appelée. Je comprends que c’est sa mére qui me répond et m’ouvre la porte. J’arrive au 6éme étage. La per-
sonne concernée est encore couchée et rien n’est préparé, ni prescription, ni carte vitale, ni mutuelle, ni produits
de soins. La mere va réveiller son fils et me sort tout ce dont j’ai besoin (alors que j’ai pris du temps pour monter
au 6eme étage, tout cela aurait pu étre fait). A peine bonjour de la part du jeune homme et des que je me renseigne
sur la cause de l'accident, le contexte du travail et autres questions, c’est sa mere qui me répond systématique-
ment. Je comprends que ce patient vit chez ses parents et qu’il n’est pas la de facon provisoire liée a la situation
post-opératoire.

Les soins ont duré 3 semaines et a aucun moment je n’ai réussi a instaurer une relation soignant-soigné en dehors
de la mére. Ce jeune homme était adulte et autonome. Je n’ai pas pu « isoler » les soins (aller dans la chambre de
la personne ou tout autre piece) mais toujours dans le salon. Chaque soin était supervisé y compris les pansements
qui n’étaient faits que tous les 2j, la mére me demandant de les refaire tous les jours, choses que je ne faisais ab-
solument pas.

Toute question ou échange que l'on pouvait avoir c’était la mere qui parlait y compris pour la gestion de la dou-
leur.... A plusieurs reprises j’ai insisté aupres du patient en lui disant que c’était lui qui éprouvait la douleur et que
personne d’autre ne pouvait exprimer ce qu’il ressentait. Mais la mére s’immiscait dans la conversation en disant
« ah non mais hier, tu m’as dit cela, tu as pris cela,... »

Cela m’a beaucoup dérangée méme si les soins étaient trés simples a faire. Je n’ai pas pu créer un cadre de soins
positionné autour du patient. Je me suis trés vite apercue que c’était un fonctionnement familial qui leur convenait
a tous les deux. Mais ceci dit, j’ai constaté que la mére avait conscience de la situation puisque réguliérement elle
me disait que son fils venait de terminer ses études, qu’il commencait son travail et n’y connaissait rien dans tous
les papiers. Comme si elle avait besoin de justifier le comportement de l'un et 'autre. J’ai terminé les soins ainsi,
sans avoir trouvé de solution... mais en me questionnant sur ce que je ressentais et mon attitude.

De quel droit pouvais-je entrer et vouloir modifier ce fonctionnement familial ? J’avais été appelée parce que le
jeune avait besoin de soins, je n’étais la que de fagon ponctuelle et pour un objectif trés clair et précis : effectuer
des actes de soins, ce qui ne correspond pas du tout a ma facon de concevoir le soin. Leur demande n’était cer-
tainement pas que je modifie la structure de la cellule familiale. Linfirmiére libérale va chez le patient avec tout
son environnement. D’ailleurs, j’ai eu un souci de tiers-payant avec sa mutuelle. J’ai d{i le recontacter (il m’avait
qguand-méme donné son n° de téléphone) et lui laisser un message sur répondeur. Et bien c’est sa mére qui m’a
rappelée pour régler le probleme....
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Choix du lieu de vie : enjeux
éthiques et philosophiques

Du choix empéché au choix accompagné, le domicile au coeur
d’une histoire

Penser les enjeux éthiques du soin a domicile, c’est interro-
ger les conditions du soin en dehors d’une structure institu-
tionnelle, qu’il s’agisse d’un hopital, d’un cabinet ou encore
d’un EHPAD. C’est également porter le regard sur le lieu spé-
cifique que représente le domicile. S’il devient un lieu de
soin dans un tel contexte de prise en charge et d’accompa-
gnement de la vulnérabilité, il était, demeure et restera un
lieu de vie qui peut étre choisi, méme quand ’age avance
et la santé se dégrade. A cet égard, les pays de [’Union
Européenne s’accordent a dire qu’il constitue le choix initial
des personnes agées dépendantes®®. L'institutionnalisation
dans un établissement au long cours apparait comme étant
la derniére option préférée des ainés. Si des questions de
technique, d’organisation, de procédures existent indénia-
blement des lors qu’il s’agit de déployer le soin a domicile,
des interrogations de nature éthique peuvent aussi voir le
jour quand le choix du domicile comme lieu de vie peut
étre remis en cause, notamment en raison de la vulnéra-
bilité du patient. En effet, quand le doute est permis sur la
capacité de la personne a pouvoir demeurer chez elle en
toute sécurité, pour elle-méme, ses proches et les autres,
comment appréhender l'expression du choix de ce lieu de
vie et potentiellement devoir passer outre ? Le fait de pou-
voir choisir son lieu de vie et d’entendre ce choix, fait partie
intégrante de la prise en compte de la personne dans sa glo-
balité, son histoire et son identité. Pour autant, le respec-
ter n’est pas toujours la seule option et ici, des questions
éthiques peuvent émerger.

18/ Anne Meyer-Heine. Politiques publiques et per-
sonnes agées dépendantes : priorité au maintien a do-
micile au sein de I'Union européenne. Revue de I'Union
Européenne, Dalloz, 2021, pp.223.

> Le choix respecté : garant de la
considération de ’autonomie ?

Parler de la notion de « choix » c’est d’emblée mettre l’ac-
cent sur 'expression de la volonté de la personne, theme
consacré dans la littérature éthique par le principe du
respect de "lautonomie®. Parler de ce principe implique
presque automatiquement d’évoquer son « respect », tout
comme [’évocation de la notion de « choix » engage la ré-
flexion sur comment satisfaire au mieux une préférence ou
une décision. Au sein d’'un accompagnement pensé dans
le cadre du soin, il n’est plus possible de mettre de coté le
patient, ce qu’il pense et souhaite. La critique du paterna-
lisme médical engagé il y a déja plusieurs dizaines d’années
vient placer le patient au cceur de la relation soignant-soi-
gné et ainsi donner toute sa place a 'autonomie, dans la fa-
con dont elle peut s’exprimer et se manifester, en fonction
des patients concernés. Aussi, réfléchir au sujet du « choix
du lieu de vie » vient s’ancrer dans le questionnement du
« comment » du respect de 'autonomie des lors qu’il est
question d’entendre la parole de celui qu’on accompagne.
Pour autant, la mise en lumiére de ce principe, corrélative
d’une critique de la relation de soin estimée « trop » sous
influence de la décision médicale, n’exclut pas d’autres
notions de la théorie du principisme, notamment les prin-
cipes de bienfaisance et de non-malfaisance. La nécessaire
valorisation de l'autonomie du patient doit se faire avec la
précaution de ne pas sombrer dans un extréme différent
qui serait « ’lautonomie a tout prix » ou encore « le choix
quoi qu’il en codte ». Il ne s’agirait pas, en effet, de quit-
ter le « paternalisme » pour rejoindre ce qui pourrait étre
son opposé, a savoir « 'lautonomisme ». Plus encore, bien
des éléments peuvent venir fragiliser 'lautonomie et me-
nacer son plein déploiement. La vulnérabilité induite par
une pathologie cognitive en est un exemple. S’agissant du
choix du lieu de vie, notamment du domicile, il peut (et 'est
souvent) étre contrecarré par des risques objectivement
identifiés, venant menacer la possibilité de rester chez soi
et donc, impliquer un non-respect d’un choix pourtant ex-
primé.

19/ Tom Beauchamp, James Childress, Les principes de I'éthique bio-
médicale,
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» Le choix empéché : primauté de la
bienfaisance ?

Sil’on reconnait volontiers tout 'intérét et 'importance de
la valorisation de 'lautonomie, tant individuellement que
socialement, la démarche méme du soin conduit égale-
ment la réflexion en direction d’autres principes éthiques
reconnus comme étant tout autant précieux et a considé-
rer de facon prima fascie : la bienfaisance et la non-malfai-
sance?. Ces derniers mettant 'accent sur le fait d’assurer
le bien-étre du patient tout en s’assurant toujours de ne
pas mal faire, dirige la réflexion vers un délicat équilibre a
trouver pour, simultanément entendre le patient et main-
tenir lexigence de lui assurer le maximum de bien-étre.
Comment pourrions-nous considérer que demeurer chez-
soi puisse ne pas aller de pair avec le bien-étre dont il est
ici question ? Justement, ce dernier peut effectivement
étre interrogé au travers du lieu de vie, potentiellement
synonyme de risques, de danger, d’inadaptation et parfois
de solitude. Est-il raisonnable de faire primer I'expression
d’un choix autonome quand a coté, les risques d’atteintes
a la santé, a la sécurité et a la vie sont réels et parfois im-
minents ? Une pathologie, un handicap et le grand-age
peuvent notamment mener a cette situation d’impasse
et, faire aboutir a un consentement qui, s’il est pourtant
entendu, ne saurait étre tout le temps respecté, faute de
mieux.

> Le choix accompagné : le domicile,
au cceur d’une histoire

L'accompagnement a domicile, notamment dans le choix
exprimé d’y demeurer, doit se déployer dans une durée,
que suppose d’ailleurs le terme méme d’accompagnement.
Bien conscient que la nécessité de prendre le temps peut se
trouver limité par une situation devenue urgente, la consi-
dération du choix doit toujours s’inscrire dans une considé-
ration globale de ce qu’est la personne. Ceci peut notam-
ment faire écho a ce qui se joue au sein d’une démarche

20/ Op-cit, Tom Beauchamp, James Childress

narrative. L'idée de 'éthique narrative?! est de redéployer la
dimension « humaniste » de la pratique soignante en met-
tant en avant la place du récit dans la prise en charge d’un
patient. Il s’agit ici d’'une approche individualisée au sein
de laquelle une réflexion sur 'identité et ce qui la constitue,
occupe une place de choix Le role du phénoméne narratif
doit étre lié a la responsabilité éthique du soignant. Faire
place au récit, c’est se donner une chance de comprendre
comment la maladie et plus largement la vulnérabilité af-
fectent I'identité du patient. Dans ce cas, en plus d’une fra-
gilité initiale physique ou/et psychique, le choix du lieu de
vie non respecté peut étre générateur d’une autre forme
de vulnérabilité, impliquant une vraie double peine. On
pourrait la nommer « sociale » ou encore « identitaire ».
Il pourrait en effet étre question d’un phénomeéne de rup-
ture?? d’avec une période déterminante et fondamentale de
’histoire de vie de la personne. La rupture ne dit pas seule-
ment [’évolution ou le changement, elle vient marquer une
cassure, une déchirure, peut-étre méme un arrachement.
La démarche soignante et la posture d’éthique narrative
comprennent un tel champ de considération. Pour le cas
du domicile et les situations ou il devient nécessaire de
le quitter, il est ainsi fondamental de resituer 'lapproche
soignante au sein de ’histoire de vie du patient, que vient
d’ailleurs manifester le domicile

21/ Benaroyo L. Responsabilité éthique au quotidien, la narration au
cceur du soin, Ethique et santé, 2005 ; 2 :76-81

22/ Claire Marin, Ruptures, Editions de I'Observatoire, La releve, 2019
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Témoignage d’un professionnel : Le Domicile avec un grand D

Jacques Labrosse, (Médecin coordonnateur, ancien médecin généraliste)

Médecin généraliste durant de nombreuses années, j’ai eu le privilege, ’lhonneur et la confiance d’étre invité, ad-
mis, attendu dans des centaines de domiciles, peut-étre des milliers.... Je n’ai jamais tenu de comptes. Je me suis
souvent demandé si laisser son médecin découvrir son appartement jusqu’a sa chambre a coucher, n’était pas
parfois une plus grande marque de confiance que de se montrer dans sa nudité ?

Sij’ai percu tout au long de ma carriere la richesse et 'importance de ces visites a domicile dans ma pratique pro-
fessionnelle, c’est bien durant cette derniére année de formation en éthique (par le DIU éthique en santé Auvergne
Rhone Alpes) que j’ai pu mieux en comprendre le sens profond et en percevoir les questions éthiques liées.

Ce simple mot de « domicile » est chargé de tant de sens, surtout au terme d’une longue vie, quand les fragilités
apparaissent, quand l'insécurité grandit, quand l’avenir devient de plus en plus incertain !

Maison ou appartement, palace ou petite bicoque, cela n’importe pas. Le plus souvent, ce domicile devient une
partie de soi-méme, lieu de souvenirs bien slr, mais aussi lieu sécurisant, avec des reperes connus et apaisants,
lieu privé par excellence, lieu de liberté et d’autonomie.

Gaston Bachelard le souligne bien : « Sans la maison, ’lhomme serait un étre dispersé. La maison maintient ’lhomme
a travers les orages du ciel et les orages de la vie. La maison est corps et ame. Elle est le premier monde de I’étre
humain »*.

Ainsi au terme d’une longue vie la personne a investi son « domicile » comme la représentation de son identité et
de son indépendance, le moyen connu de sa sécurité, le lieu de ses souvenirs lentement accumulés.

Maurice Merleau-Ponty le confirme, insistant sur les objets présents au domicile : « il n’y a pas une personne d’un
coté et des objets de 'autre, mais une continuité de ’humain et des choses »?.

Certes, bien souvent une indication médicale impérative justifie le départ du domicile pour ’h6pital. Mais la per-
sonne est-elle toujours assurée d’y revenir ensuite ? Combien de fois I'indication « sociale » vient supplanter 'indi-
cation médicale ? Combien de fois la décision est prise un soir, en catastrophe, devant une pathologie intercurrente
compliquant la prise en charge, sans mesurer les conséquences souvent irréversibles avec au terme une institu-
tionnalisation rarement souhaitée ?

Lorsque l'indication d’hospitalisation ou d’institutionnalisation est posée sereinement, en équipe pluridiscipli-
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naire, apres échange avec 'intéressé et son entourage, elle devient plus juste, et moins traumatisante comme j’ai
pu le voir dans ma pratique de médecin coordonnateur en réseau de soins palliatifs. Mais, celle-ci peut étre dou-
loureuse et injuste lorsqu’elle est prise par un médecin de garde ne connaissant pas la personne ni son contexte
de vie, souvent sous la pression d’un entourage et/ou d’aidants professionnels bien souvent épuisés et isolés dans
leur souffrance.

Ou est alors la liberté de la personne concernée ? Comment pourra-t-elle faire le deuil de son domicile aimé et avoir
suffisamment de résilience pour s’adapter a une nouvelle vie en structure ?

Aidons les professionnels comme l’entourage a mesurer ce que représente la perte du domicile pour la personne
accompagnée, mesurons bien la juste balance entre sécurité et liberté, sécurité et autonomie, et n’ayons pas tou-
jours peur du risque, s’il est assumé et compris par l'intéressé et son entourage pour préserver le plus et le mieux
possible ce « Domicile » si précieux pour tant de nos anciens.
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Vignette clinique N°1

Madame B 62 ans, elle a un carcinome urothélial qui évolue, pour lequel elle n’a plus de traitement curatif, son état
général s’est beaucoup dégradé, elle n’arrive plus a se lever, est allongée en permanence. Elle est hospitalisée (en
urologie puis en unité de soins palliatifs), mais veut absolument rentrer chez elle. Les professionnels, en particulier

les assistances sociales se mobilisent parce que le domicile est insalubre, et 'isolement de Madame B est majeur,
pas de famille, pas d’entourage amical. La patiente ne peut plus faire de courses et préparer ses repas, elle n’a plus
de téléphone, 'labonnement EDF n’est pas adapté (on peut brancher soit le réfrigérateur, soit le lave linge). Cela
prend du temps, mais Madame B décide de rentrer. Tres rapidement les professionnelles sont en difficulté, elle ne
leur ouvre pas la porte (il faut sonner chez le voisin qui est rapidement excédé), parfois elle les renvoie ; elles sont
en difficultés pour faire les soins d’hygiene en raison de 'insalubrité et du refus d’un lit adapté ; les repas ne sont
pas livrés, finalement une infirmiére va aller faire les courses a ses frais (car le chéquier n’est pas livré) ; le service
de téléphonie n’est pas passé donc la patiente ne peut pas appeler en cas de probleme ; elle refuse de prendre les
médicaments donnés par U'infirmiere, en particulier les antalgiques et anxiolytiques, ainsi elle crie souvent la nuit
et les voisins de 'immeuble se plaignent, appellent finalement le 15, mais Madame refuse le transport vers les
urgences ; elle chasse |'assistante sociale a coups de canne...

Que faut-il faire ? Faut-il respecter son choix et ’laccompagner malgré toutes ces problématiques au domicile ?
Peut-on la contraindre, la forcer a étre hospitalisée ? Finalement elle subit elle-méme les principales conséquences
de cette situation. Peut-on demander aux professionnelles de poursuivre des soins dans des conditions précaires
ou faut-il arréter les passages ? Peut-on accepter qu’elle refuse des traitements qui soulageraient la douleur et
l'anxiété ?
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Vignette clinique N°1

Mesdames T. sont deux sceurs de 60 et 63 ans, ayant toujours vécu ensemble. Elles sont dans une situation de
grande dépendance. La sceur de 60 ans est alitée la plupart du temps, ne souhaite presque plus se déplacer, ni
méme quitter son lit. Elle a subi une amputation d’'une jambe il y a 2 ans. La sceur de 63 ans souffre d’une lourde
déficience visuelle et est tres souvent désorientée dans le quotidien, ne se rappelant pas toujours ce qu’elle « fait
ici ». Différents intervenants passent au domicile de Mesdames T., pour assurer les besoins de la vie quotidienne.
Souvent, cela ne se passe pas bien, les deux sceurs se montrant violentes envers les professionnels, tant verba-
lement que physiquement. Le cadre de vie est particulier dans la mesure ou les sceurs vivent dans une grande
situation de précarité. Elles ont peu de ressources financieres, occupent un appartement vétuste, souvent envahi
de cafards et disposent de peu de matériel pour la vie quotidienne (ustensiles pour cuisiner, linge de rechange).
D’un point de vue de leur santé, la sceur de 60 ans souffre d’une infection gynécologique non traitée depuis plus
d’un an. Cette derniére refuse en effet de sortir du domicile pour envisager une consultation. Les tentatives des
différents intervenants pour prévoir quelque chose au domicile n’ont pour le moment pas abouti. ’'une comme
l’autre expriment un rejet catégorique de ’hospitalisation, ayant en mémoire le déces de leur mere a I’hdpital, se
refusant donc de finir leur vie hors de chez elles. Récemment, une équipe mobile de gériatrie est venue afin de
proposer une évaluation de la situation. Une indication claire et urgente d’une institutionnalisation en EHPAD est
posée. A cela, les sceurs répondent fermement et violement par la négative, exprimant qu’elles ne peuvent imagi-
ner quitter leur maison, dans laquelle vivait d’ailleurs il y a peu leur troisieme sceur, décédée depuis. Pour que la
situation « tienne » ainsi et pour tenter de respecter ce refus de Uinstitutionnalisation, les différents intervenants a
domicile donnent beaucoup de leur temps, parfois personnel, au risque de s’épuiser. Le choix exprimé du lieu de
vie est entendable et respectable. Est-il pour autant tenable ? Les professionnels intervenant au domicile décident
de solliciter un comité d’éthique

Erés, 2005, pp. 243-246.
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Le respect de la confidentialité

au domicile dans un contexte de soin
et d’accompagnement

32

Marie-Claude DAYDE (ERE Occitanie)

Contexte

Prendre soin et accompagner a domicile une personne ma-
lade ou présentant une perte d’autonomie, un handicap,
tient compte de la singularité de chaque situation dans
une approche intégrant les éléments médicaux, psycho-
logiques, sociaux, culturels... Ceci implique de croiser les
regards des soignants de compétences différentes, des ai-
dants, des proches..., d’échanger et de partager des infor-
mations pour construire ensemble et avec la personne, un
projet de soins cohérent et respectueux de ses choix et de
son environnement. Il convient de se rappeler que la confi-
dentialité, le secret des informations relatives a la santé
d’une personne lui appartiennent quel que soit le lieu de
soin.

» La confidentialité dans les soins a
domicile : quelles particularités ?

Al’occasion de soins a domicile c’est la personne qui convie
les professionnels dans son propre lieu de vie. Cette invita-
tion s’accompagne pour les professionnels du respect de la
confidentialité et ne concerne pas simplement des informa-
tions que la personne confie aux professionnels du soin ou
aux aidants. Il s’agit aussi de « ce qui est venu a leur connais-
sance dans l’exercice de leur profession, c’est-a-dire ce qui
leur a été confi€, ce qu’ils ont vu, entendu ou compris »* et
qui concerne sa vie privée, son intimité et qui doivent étre
protégées.

Dés 1948, la Déclaration Universelle des droits de ’THomme
précisait : « Nul ne sera l'objet d’immixtions arbitraires dans
sa vie privée, sa famille, son domicile ou sa correspondance,
ni d’atteintes a son honneur et a sa réputation... »*.

23/ Extrait art. R.4127-4 du CSP

24/ La Déclaration universelle des droits de I'hnomme du 10 décembre
1948 (extrait article 12).

Certaines spécificités et parfois difficultés du respect de la
confidentialité au domicile tiennent a différents éléments :

P Le lieu tout d’abord qui est celui de 'intime (voir fiche
1) ou les personnes se dévoilent parfois plus facilement et
ou la relation de soins peut avoir du mal a trouver sa juste
place.

> La difficulté parfois d’un colloque singulier par la pré-
sence de tiers (conjoint, parent...) qui s'immiscent dans la
relation et répondent a la place de la personne malade

P Larégularité et 'ancienneté des soins ou de l'aide pro-
digués (situations de maladies chroniques, de handicap...)
parfois a différents membres d’une méme famille, voir dif-
férentes générations ce qui créé des liens.

> Enmilieu rural ou dans certains quartiers, les personnes
soignées et/ou aidées peuvent étre des voisins, des amis
et cette proximité rend parfois la notion de confidentialité
plus difficile a apprécier pour les professionnels.

P La charge émotionnelle, liée a des interventions pro-
fessionnelles effectuées en solitaire en situation complexe
(diagnostic péjoratif, fin de vie...), lorsqu’elle ne trouve pas
d’espace pour se dire (groupe de parole, analyse de pra-
tiques...) peut donner lieu a des révélations peu respec-
tueuses de la confidentialité.

P> L'utilisation des objets connectés qui facilitent les
échanges entre professionnels du domicile et avec les
structures de soins n’est pas toujours assortie d’une sé-
curité optimale quant a la confidentialité (SMS, tchat non
sécurisé, ...). La priorité étant parfois donnée a la rapidité
des échanges plutot qu’a leur sécurisation.
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> Les enjeux éthiques

Le respect de cette confidentialité, le secret profession-
nel, rappelé dans les codes de déontologie des différents
professionnels, permettent d’éviter des révélations qui
pourraient nuire au sujet, et/ou ses proches et facilite
Uinstauration d’une relation de confiance ancrage de la
relation de soins. « On entend par relation de confiance, la
relation qui conduit une personne a accepter tacitement ce
qu’énonce une autre personne comme étant a priori vrai
(ou en tout cas sincére), et toute proposition émanant d’elle
comme bénéfique et proposée a priori dans lintérét de la
personne »%,

» Confidentialité, échange et
partage d’informations

Définitions ':

Léchange de documents comportant des données
de santé consiste dans un flux de données visant
a communiquer des données de santé a un (des)
destinataire(s) clairement identifié(s) - Exemple:
envoi d’un mail par messagerie sécurisée de santé,
envoi par fax, appel téléphonique.

Le partage vise a mettre a la disposition de plu-
sieurs professionnels fondés a les connaitre, des
données de santé utiles a la coordination et a la
continuité des soins, dans l'intérét de la personne
prise en charge - Exemple: informations dispo-
nibles dans le Dossier Pharmaceutique, Dossier
Médical Partagé, ou les dossiers de réseaux de
santé.

1/ CNSA Echange et partage de données de santé-Retours d'expé-
rience des bonnes pratiques sur I'échange et le partage de données
de santé- 2018

25/ Commission nationale de lutte contre la maltraitance et de pro-
motion de la bientraitance. Démarche nationale de consensus pour un
vocabulaire partagé de la maltraitance des personnes en situation de
vulnérabilité- mars 2021

Le recueil, la transmission, [’échange et le partage d’infor-
mations concernant une personne malade et/ou en situa-
tion de vulnérabilité participent a la continuité des soins et
a l’évolution des pratiques professionnelles et des dispo-
sitifs de soins et d’accompagnement a domicile (maisons
de santé, équipes de soins primaires, réseaux de santé...).

Cette évolution qui s’inscrit dans le cadre de bonnes pra-
tiques professionnelles et d’un accés aux soins facilité pose
différentes questions éthiques :

P> La diffusion d’informations personnelles se fait-elle
toujours au bénéfice des personnes soignées ou accompa-
gnées?

P La personne concernée consent-elle toujours au recueil
et au partage de ces informations ? Ses choix sont-ils tracés
dans le processus décisionnel ?

» Comment veiller au droit d’opposition de la personne
soignée dans le partage d’information de santé la concer-
nant, que ce soit vis-a-vis des professionnels ou de tiers
présents au domicile ?

» Cesinformations peuvent-elles impacter négativement
la relation de soin et d’accompagnement ?

» Comment réussir a concilier, la continuité des soins et
le respect de 'intimité des personnes ?

Un « outil » de liaison qu’il soit écrit (cahier, dossier...) ou
informatisé (tablette, ordinateur portable...) nécessite ré-
flexion quant a son contenu. La communication entre les
différents acteurs de lintervention au domicile (SSIAD,
SSAAD, IDEL, MAIA, HAD, les services a la personne, etc...)
évolue vers de nouveaux supports, notamment numériques
et interroge le cadre juridique et déontologique pour ces
nouveaux outils ? (Conservation et protection des données)

Qui peut y tracer des informations ? Avec quelles finalités ?
Comment éviter les jugements de valeur ?

Dossier thématique CNERER



Dossier thématique éthique & domicile - Avril 2022 - CNERER

Quelques repéres juridiques

Depuis la loi du 26 janvier 2016" afin d’optimiser la continuité des soins et de « décloisonner » en matiére de santé,
les champs médicaux, médico-sociaux et sociaux, les professionnels d’une méme équipe de soins, c’est-a dire « un
ensemble de professionnels qui participent directement au profit d’'un méme patient a la réalisation d’un acte
diagnostique, thérapeutique, de compensation du handicap, de soulagement de la douleur ou de prévention de
perte d’autonomie, ou aux actions nécessaires a la coordination de plusieurs de ces actes » peuvent partager les
informations concernant une méme personne. Ces informations sont réputées confiées a ’'ensemble de I’équipe
par la personne qui doit étre informée de son droit d’opposition a ces échanges.

Le décret no 2016-996 du 20 juillet 2016 défini la liste des structures de coopération, d’exercice partagé ou de coor-
dination sanitaire ou médico-sociale dans lesquelles les professionnels sont réputés étre membres d’une équipe
de soins.

Lorsque les professionnels ne font pas partie de la méme équipe de soins, la personne soignée/accompagnée doit
étre préalablement informée du partage d’informations la concernant, de leur nature, et de son droit d’opposition.
Son consentement, « strictement limité a la durée de la prise en charge »* doit étre ensuite recueilli et peut étre
modifié ou retiré par elle. Il s’agit d’'une démarche respectueuse de l'autonomie du sujet qui fera son propre choix,
celui de consentir ou non apres lui en avoir expliqué la finalité.

1/ LOI n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation du systeme de santé (article 96)

2/ Décret no 2016-996 du 20 juillet 2016 relatif a la liste des structures de coopération, d'exercice partagé ou de coordination sanitaire ou médi-
co-sociale dans lesquelles peuvent exercer les membres d'une équipe de soins.

3/ Décret no 2016-1349 du 10 octobre 2016 relatif au consentement préalable au partage d'informations entre des professionnels ne faisant pas
partie de la méme équipe de soins.

» Lafinalité des informations
échangées entre professionnels

Témoignage d'un patient

«Que mon médecin parle avec d’autres profession-
nels des meilleurs traitements et soins possibles
c’est important pour ma santé. Mais lorsque je lui
confie, par exemple, ce qu’a provoqué en moi le
deuil de ma mére, cela doit rester entre lui et moi. »

Elles doivent étre « strictement nécessaires a la coordina-
tion ou a la continuité des soins ou a son suivi médico-so-
cial et social. » et les professionnels étre dans le périmetre
de leur mission?.

Comment apprécier le « strictement nécessaire » ? Il n’est
pas toujours aisé de situer la limite entre ce qui reléve de
la stricte intimité de la relation de soin et des propos dont Définir, en équipe et avec la personne des objectifs de soins,
va pouvoir s’approprier I’équipe imprégnée de différentes constitue probablement une aide pour se centrer sur les
cultures de soins. informations pertinentes a transmettre. Mais chaque per-

sonne soignée a sa propre appréciation de ce qui reléve de

’intime, du confidentiel non divulgable. Sans oublier que

cette notion méme de confidence renvoie dans sa dimen-
26/ R110-1du C.SP. sion psychique a la subjectivité de chacun.
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Vignette clinique N°1

Mme V. agée de 79 ans vit seule a son domicile ou
elle conserve une relative autonomie dans le péri-
métre de son logement. Elle a eu un AVC trois ans
auparavant, et recoit réegulierement la visite de son
médecin traitant, de l’aide-soignante du SSIAD 2x/
jour pour une aide aux soins d’hygiene et de ’in-
firmiere libérale tous les 2 jours pour des panse-
ments d’ulcere a la jambe droite. A l'occasion de
’'une de ses visites, I’infirmiére trouve un mot du
médecin (dans le dossier de suivi) lui demandant
’envoi d’'une photo de la plaie afin d’en apprécier
[’évolution. Mme V précise qu’il a laissé, a cet ef-
fet, son n° de téléphone portable. Linfirmiére ex-
plique a la dame qu’elle va reprendre contact avec
le médecin pour obtenir son adresse de courriel
sécurisée afin que cet envoi puisse se faire dans les
meilleures conditions de confidentialité. Alors que
l’aide-soignante effectue un bain de pied a Mme V.,
sa cousine, qui vient la voir de temps en temps, lui
téléphone pour dire qu’elle a des examens médi-
caux a faire et qu’elle ne pourra peut-étre pas reve-
nir rapidement. La dame, qui ne semble pas affecté
par cette nouvelle, lui demande simplement de la
« tenir au courant ». L’aide-soignante, témoin de
cette conversation s’appréte a inscrire la nouvelle
dans le dossier de suivi. Elle se ravise, se disant
que cette information concerne ’état de santé de
la cousine (un tiers) et non de Mme V. Par ailleurs,
pour l’instant, ces informations qui ne lui ont pas
été confiées, ne paraissent pas « strictement néces-
saires a la coordination ou a la continuité des soins
ou a son suivi médico-social et social ». Mme V. ne
semblant pas étre affecté par cette nouvelle.

» Des tiers « autorisés »

«~ .
ou non a recevoir des
informations confidentielles

Lors de leurs visites a domicile, les soignants et les aidants
rencontrent souvent les proches (des parents, des époux...)
et parfois des tiers, personnes qu’ils ne connaissent pas
et dont ils ignorent les liens « d’attachement » avec la
personne soignée. La prudence est de mise notamment
lorsque ces « tiers » questionnent le professionnel hors de
la présence de la personne concernée. D’autres fois, ce sont
les proches qui interrogent les professionnels, alors que la
personne malade, pour différentes raisons (les protéger,
rester elle-méme dans lincertitude...) ne le souhaite pas.

Vignette clinique N°2

Mr L. est atteint d’un cancer des poumons, il en est
informé ainsi que son épouse et a [’hopital, a expri-
mé le souhait qu’ils n’en sachent pas davantage.
Il conserve une autonomie, poursuit les activités
qui le fatiguent le moins. A Poccasion de la visite
du médecin traitant, son épouse l'interroge sur le
pronostic.

« En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le se-
cret médical ne s’'oppose pas a ce que la famille, les
proches de la personne malade ou la personne de
confiance... recoivent les informations nécessaires
destinées a leur permettre d’apporter un soutien
direct a celle-ci, sauf opposition de sa part » (article
L1110-4 du code de la santé publique).

Dans cette situation, Mr L. a fait connaitre son op-
position a ce « qu’ils n’en sachent pas davantage
» et n’a donc pas donné son accord pour que son
épouse soit informée d’un pronostic. Toutefois,
elle est aidante principale et le médecin peut les
aider a « cheminer », d’une part en cherchant a
comprendre ce qui motive la position de Mr L. et
d’autre part la demande de son épouse : des projets
a mener ? Un épuisement qui se fait jour? ...
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Méme si la démarche reste encore peu fréquente au do-
micile, certaines personnes ont fait le choix de désigner
une personne de confiance :« Toute personne majeure peut
désigner une personne de confiance qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas
ou elle-méme serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de
recevoir l'information nécessaire a cette fin?. »

Elles peuvent étre soutenues dans cette démarche par leur
médecin traitant. « Dans le cadre du suivi de son patient,
le médecin traitant s’assure que celui-ci est informé de la
possibilité de désigner une personne de confiance, et le cas
échéant l'invite a procéder a une telle désignation »*.

Le role de cette personne de confiance est de pouvoir porter
la parole et de respecter les choix de la personne qui I’a
désignée lorsque celle-ci ne peut plus exprimer son avis,
ses décisions. Elle peut accompagner la personne dans ses
rendez-vous médicaux et le secret professionnel ne peut
donc lui étre opposé mais elle y est, elle-méme, tenue. Son
avis peut guider les professionnels notamment médicaux
a prendre des décisions respectueuses des souhaits qu’a
pu préalablement exprimer la personne qui lui accorde sa
confiance. Elle peut également étre un témoin privilégié
dans les procédures décisionnelles de fin de vie.

» Confidentialité et protection de la
personne

La question de la sécurité qui renvoie a 'idée de bienfai-
sance interroge le respect de la confidentialité et des per-
sonnes.

Les systemes de vidéosurveillance installés par exemple
chez une personne agée seule pour permettre a un membre
de la famille (ou un tiers) sa surveillance a distance res-
pecte-t-il la confidentialité et son intimité dans les soins
et/ou l'aide prodigués par les professionnels ? A-t-elle été
consentante a cette installation ?

27/ art L1111-6 du Code de la santé publique

28/ Loi n°2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en fa-
veur des malades et des personnes en fin de vie.

Ce qui fait dilemme dans ces situations, c’est la tension qui
peut exister entre la protection de la personne par souci de
bienfaisance et le respect de son intimité. Pour préserver
intimité, les professionnels peuvent demander la désac-
tivation des caméras le temps des soins.

Comment préserver la relation de confiance avec une per-
sonne qui vous confie un secret, lorsque son contenu vous
incite a le révéler pour la protéger et qu’elle ne le souhaite
pas?

> Repéres juridiques...

L'objectif de protection peut autoriser la révélation du
secret aux autorités compétentes lorsque le profession-
nel a eu connaissance de privations ou de mauvais trai-
tements : « privations ou sévices, y compris lorsquwil s>agit
dratteintes sexuelles, qui ont été infligées a un mineur ou
d une personne qui nsest pas en mesure de se protéger en
raison de son dge, d’une maladie, d’une infirmité ou de son
incapacité physique ou psychique. » (Article 434-3 du code
Pénal). Plus récemment, la loi*® autorise la levée du secret
en cas de violences conjugales lorsque la victime majeure
est en dangerimmédiat sans pouvoir se protéger en raison
de ’emprise morale qui pése sur elle.

Le médecin ou le professionnel de santé doit s’efforcer
d’obtenir 'laccord de la victime majeure ; en cas d’impossi-
bilité d’obtenir cet accord, il doit 'informer du signalement
fait au procureur de la République®.

» ...Et questions éthiques.

Quel « bénéfice-risque » du signalement aux autorités ? Si
le professionnel n’est pas obligé de « signaler», il a obliga-
tion de protéger par souci de bienfaisance. « C’est a dire
tout faire pour que prennent fin les violences. ..pour mettre a
l’écart la personne fragilisée »3* La personne soignée reste
un sujet de soin, il importe qu’elle ne subisse pas l'action

29/ LOI n°2020-936 du 30 juillet 2020 visant a protéger les victimes
de violences conjugales

30/ Article 226-14 du code pénal.

31/ G.Devers, Lettre d'un avocat a une amie infirmiére- 2éme Edition
2013- Lamarre
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de protection mais puisse y consentir, y participer. Ce qui
implique dialogue et cheminement de la parole confiée au
professionnel chaque fois que la temporalité de la situa-
tion le permet. La personne qui confie les violences qu’elle
subit livre en méme temps son intimité, ses fragilités, ses
émotions souvent intenses et ses souffrances. Ecouter sa
plainte, ne pas trahir sa confiance tout en la protégeant
constitue un « juste et fragile équilibre » pour lequel les
réflexions en équipe de soins constituent souvent une

ressource.

Il convient de ne pas porter seul ces situations. Des conseils
peuvent étre sollicités aupres des Conseils Ordinaux ou des
espaces de réflexion éthique régionaux.
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» Confidentialité en situation de
crise sanitaire

Que devient la confidentialité en période d’épidémie ? C’est
la question que l'on peut se poser lorsque les profession-
nels s’habillent en tenue de protection du COVID 19 devant
la porte du patient et que le voisinage peut aisément com-
prendre que la personne est atteinte du virus. Comment
étre certain que, dans le cadre de cette pathologie que l'on
découvre peu a peu, la révélation fortuite de ces informa-
tions ne va pas nuire a la personne ?

Le CCNE, dans son avis 1062, recommande qu’il soit rap-
pelé impérativement a tous les acteurs, particuliers, soi-
gnants, acteurs publics et médias qu’il existe des textes de
loi concernant le respect de la confidentialité des données
médicales et l'identité des personnes atteintes et qu’elles
doivent prévaloir en situation d’épidémie et de menace
pour la santé.

Pour tenter de respecter au mieux cette confidentialité, les
professionnels de santé ont le devoir d’informer les patients
des mesures de protection qu’ils vont prendre avant d’en-
trer dans leur domicile et convenir avec eux du lieu qui leur
parait le plus adapté (discret) pour cela (jardin, véranda...).

» Conclusion

En soins a domicile, le développement de ’exercice coor-
donné ou regroupé mais aussi de la télémédecine est inscrit
dans les plans gouvernementaux® et fait partie des aspira-
tions actuelles des jeunes médecins. Dans ce contexte de
travail interdisciplinaire, 'un des enjeux éthiques relatif a

32/ https://www.ccne-ethique.fi/sites/default/files/publications/avis_106.
pdf

33/ https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/
masante2022/

la confidentialité, consiste pour les professionnels exer-
cant a domicile, a construire et préserver une relation
de confiance tout en s’appuyant sur les paroles confiden-
tielles du sujet de soins pour construire collectivement
les réponses les plus pertinentes.

Le respect de la confidentialité, du secret professionnel
releve d’un droit des personnes soignées et du devoir
des professionnels. Ceci implique des compétences pro-
fessionnelles (écoute, compréhension, discernement...)
et des aptitudes personnelles (tact, empathie, bienveil-
lance...) afin de différencier les confidences qui relévent
strictement du colloque singulier et celles qui ont un intérét
pour la qualité de la prise en charge.

Respecter la confidentialité revient a attacher de 'impor-
tance a la vie privée d’autrui et par la méme a son auto-
nomie, sa liberté d’action en tant que sujet de soin qu’il
convient parfois de protéger d’une vie privée ou la malfai-
sance, la violence peuvent étre présentes.
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IV. Place des aidants dans
l'accompagnement au domicile

Laure PESCH (EREGE) et Béatrice BIRMELE (ERERC)

Contexte

L'aidant assiste et accompagne au quotidien une personne
malade, handicapée ou agée, il peut étre un proche ap-
partenant a la famille ou a 'entourage social et amical. Il
agit parce qu’il a des liens familiaux voire affectifs. Il prend
en charge tout un ensemble d’actions liées a la vie quoti-
dienne, mais aussi administrative, médicale, parfois finan-
ciére. Il n’a pas de statut légal (la loi de 2015 expose des
caractéristiques mais ne définit pas de statut juridique).

Dans cette relation aidant-aidé se tisse une histoire intime
que les professionnels intervenant au domicile ignorent
mais qui fait partie du contexte du soin.

Ce proche parent-amant-ami-voisin, sans statut, indispen-
sable au maintien a domicile, présent en proximité, parfois
au quotidien doit étre pris en compte dans la relation de
soin et d’aide a domicile. Cette prise en compte pose tout
un ensemble de questionnements éthiques face auxquels
les professionnels du domicile sont confrontés sans tou-
jours disposer d’outils, de ligne de réflexion, de soutien de
leur employeur (quand il ne s’agit pas d’emploi direct).

Comment appréhender laidant
dans les relations d’aide et de soin
qui s’organisent au domicile ?

» Réflexion éthique

L'aidant est ’laccompagnant principal de la personne prise
en charge, cela signifie une présence physique (parfois 24h
sur 24), un role social (en particulier un lien avec « l'exté-
rieur »), une présence affective. Ce role peut devenir parfois
trés lourd, conduisant a un épuisement, voire a une culpa-
bilité lorsque l'aidant n’arrive pas ou plus a assumer ce qui
lui semble indispensable. La prise en charge de la personne
par le professionnel doit donc aussi obligatoirement tenir
compte de la présence de cet aidant, et 'accompagner dans
son role et des missions.

Parfois I'aidant assure aussi des missions de soignant au-
prés de la personne prise en charge, une aide a la toilette,
une participation aux soins selon la pathologie (prise de
médicaments, surveillance des glycémies, aspiration au-
prés d’une personne ayant une trachéotomie, ...), une
présence active au quotidien d’une personne ayant des
troubles de fonctions supérieures ou un handicap mental.

Sil’aidant joue un role essentiel dans la vie de la personne
a domicile, dans la possibilité méme du retour ou du main-
tien a domicile, sa place et son role restent difficiles a ap-
préhender.

» Dilemmes éthiques:

P |dentifier et reconnaitre I'aidant principal, il y a parfois
des difficultés a savoir qui est cet aidant ;

» Quand l'attitude de 'aidant va a I’encontre des habitu-
des et valeurs du professionnel ;

P> Quand le soignant constate un risque de maltraitance
ou d’insécurité de la part de l'aidant vis-a-vis de la per-
sonne prise en charge et vice-versa

P Quand le soignant est « instrumentalisé », 'aidant a des
demandes spécifiques et des attentes qui ne sont pas adap-
tées mais le soignant est en difficulté pour aller a 'encontre
de ces demandes (par exemple participer a la toilette alors
que ses gestes ne sont pas adaptés, voire maltraitants) ;
» Quand les demandes de l'aidant sortent du cadre de ce
que le professionnel peut et doit proposer comme prise en
charge (par exemple des exigences d’horaires, ou d’aides
qui sortent de la fonction du professionnel) ;

P> Lorsqu’il y a conflit entre la personne prise en charge
et 'aidant ;

P> Lorsqu’ily a conflit entre le professionnel et ’'aidant, qui
nuit a la prise en charge de la personne;

P Lorsque l'aidant est épuisé et refuse de 'aide.
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» Questionnements autour de la
place des aidants

1. Intégrer aidant

P Déterminer qui est 'aidant (par exemple au sein d’'une
famille ou d’un contexte social, il est important de voir qui
est aidant principal, la personne référente) ;
» Prendre en compte la connaissance du proche (his-
toire-habitudes-craintes) : entendre l'aidant (témoin au
quotidien), connaissance du bénéficiaire du soin (histoire),
il est parfois sa mémoire ;
P Laidant un partenaire du soin : il faut donc le former,
l’aider, laccompagner dans ce role;
P Limiter le role de ’aidant lors de 'aide et du soin ? (ex :
l’aidant qui enléve le pansement avant le passage de l'in-
firmiére car il fait moins mal) ;
P> Trouver la juste attitude envers l'aidant, apprécier la
cohérence et la complémentarité des soins, des prises en
charge:

« laissersaplace ala personne prise en charge, la lais-

ser faire ce qu’elle peut faire

« laisser sa place a l’'aidant (ex : dans un couple, les
habitudes sont souvent anciennes, les respecter) ;

«  suppléer, former voire réadapter ce que fait 'aidant
(sollicitude devangante et non substituante, ne pas
faire a sa place).

2. Informer

> Linformation de 'aidant : respect du secret médical
(partage de l'information médicale) dans le cadre du do-
micile et de la promiscuité versus explication du protocole
de soin;

P La formation, l'aide et 'laccompagnement de l'aidant
dans ce qu’il fait dans sa fonction d’aidant et d’accom-
pagnent;

P L'accompagnement des changements de conduites a
tenir, modifier les gestes pour améliorer la prise en charge
de la personne, avec tact, dans le temps, dans le dialogue.
P Permettre une réassurance des gestes de soins adaptés
et les valoriser

3. Partager

P - Reconnaitre et définir la place de l’aidant : ne pas lui
assigner une mission qu’il ne souhaite ou ne peut pas as-
sumer, tenir compte de la place qu’il souhaite occuper et le
niveau d’aide qu’il souhaite apporter;

P> Exclure 'aidant est-ce une perte de chance ?

> Comment protéger la relation entre 'aidant et le béné-
ficiaire du soin a domicile ?

P> Ne pas remplacer le proche en s’interrogeant sur le lien
affectif qui peut se nouer entre le bénéficiaire des soins et
le professionnel ;

P> Prendre soin des aidants, leur permettre un répit, ne
pas les culpabiliser, reconnaitre leurs difficultés voire les
orienter vers des solutions de répit, des cafés des aidants...
» Comment aussi prendre en compte la souffrance, les
interrogations, les besoins du proche aidant ?

> Comprendre et prendre en compte les raisons et mo-
tivations d’un aidant qui intervient, manifeste un mécon-
tentement, interdit un acte, un aménagement voire refuse
un intervenant

P Savoir faire appel a une médiation en cas de conflit, se
faire aider a son tour.

4. Prendre soin aussi des aidants : un souci
de bienfaisance

» Comment conjuguer savoirs d’aidants et savoirs pro-
fessionnels ? (Articulation entre actes de soins infirmiers
par exemple et gestes de soins familiaux...) Dans ce statut
d’aidant il existe des paradoxes parfois ou tantét les aidants
sont considérés comme non professionnels tantétil leur est
demander de faire a la place de...

P Il importe de mieux intégrer ces savoirs et leur mise en
ceuvre dans 'organisation des soins, sans pour autant qu’ils
pallient aux manques des équipes pouvant étre sources
d’épuisement des aidants.

> Ne pas « assigner » laidant dans ce seul statut de
proche-aidant.

P> Environ 48 % des aidants déclarent avoir des problémes
de santé qu’ils n’avaient pas avant d’étre aidant (61%
ont des problémes de sommeil, 63,5% des douleurs phy-

|
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siques...)34

P |ls sont souvent réticents a ce que l'on s’occupe d’eux,
n’expriment pas si facilement leurs difficultés de santé et
disent ne pas avoir le temps de s’occuper d’eux : « Prendre
du temps pour moi, ce n’était pas possible. Linfirmiére me
disait toujours « prenez du temps pour vous », mais je disais
« je n’ai pas le temps ! », méme en étant aidée... et puis

34/ Enquéte (Association Frangaise des Aidants & UNR Santé /juin-
sept 2015/ 200 aidants)

aprés j’ai été pris dans une espéece d’engrenage ».( Vivre la
fin de sa vie chez soi -— Observatoire National de la Fin de
Vie - Rapport 2013- témoignage p.39)

P Ilconvientdonc de rester « a l'affut » de signes cliniques
d’épuisement des aidants (il existe aussi pour cela des
échelles d’évaluation comme [’échelle Zarit ou mni Zarit)
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Vignette clinique N°1 : Respecter ’auto détermination du patient et des proches au domicile

Mr P est un patient avec des séquelles d’un accident vasculaire cérébral. Il a besoin d’aide pour sa toilette, la prise
en charge est assurée par le SSIAD. Le domicile est assez encombré et dénué de propreté. Mr P vit avec son épouse
et leur fille d’une quarantaine d’années qui présente selon les dires de Mr et Mme P des troubles psychiatriques.

Mr P chute, son état général se dégrade et il a besoin d’une aide de plus en plus importante pour les actes de la vie
quotidienne, iltombe souvent et est réguliérement hospitalisé. Du matériel est installé au domicile. Le domicile est
réorganisé avec la famille, pour faciliter le travail des soignants et pour que Mme P et sa fille puissent bénéficier de
leur logement comme elles I'entendent. Cela nécessite beaucoup de patience.

La dépendance de Mr P s’accroit. Des altercations physiques et verbales entre ce couple et leur fille apparaissent
de plus en plus souvent. Les soignants doivent gérer ces conflits familiaux entre ces trois personnes qui s’affligent
des coups et des paroles désobligeantes. Par exemple un week-end Mr P a une marque sur le visage et des griffures
faites par sa fille. Pour Mme P, c’est Mr P qui devient insupportable, elle donne donc, sans probléme, raison aux
actes de safille. Mr P devient de plus en plus dépressif. De multiples rendez-vous entre |’assistante sociale du conseil
général, le médecin traitant et les différents intervenants a domicile ont lieu afin de discuter des limites pour chacun
d’un maintien a domicile. La famille s’accorde a dire que la situation a domicile n’est plus viable mais personne
n’envisage une autre solution. Le médecin traitant ajoute que depuis toujours leur foyer a fonctionné ainsi.

Mr P tombe encore, une fracture du bassin et revient au domicile. Le nouveau fauteuil roulant, ne passe plus dans
’encadrement de la porte de sa chambre. Il devra donc rester continuellement dans sa chambre. Des travaux peu
colteux et rapides sont proposés a Mme P et sa fille mais celles-ci refusent car elles préferent que Mr P reste dans
sa chambre et qu’elles puissent bénéficier en exclusivité de la piece a vivre. Elles soutiennent que le fait d’étre
séparés, tous les trois par un mur, permettra d’atténuer les tensions au sein du domicile. Mr P décide de rentrer
malgré tout chez lui. Il exprime un refus catégorique d’une entrée en EHPAD aupres d’une assistante sociale et d’un
médecin du service de médecine.

Une autre problématique s’ajoute : la fille devient de plus en plus violente envers les aides soignantes et les auxi-
liaires de vie intervenant au domicile. Une aide soignante est obligée de déplacer un ventilateur se trouvant sur un
arbre a chat pour pouvoir accéder a la chambre de Mr P. La fille, ne supportant pas ce geste, a pris le ventilateur et
avoulu le lancer au visage de la soignante. La fille fait également une tentative de suicide pendant les interventions
d’une aide-soignante un samedi matin. Melle P s’était enfermée dans les toilettes en hurlant qu’elle voulait avaler
une bouteille d’eau de javel. Léquipe d’aides soignants est épuisée par cette situation. Non, que le soin d’hygiéne
soit compliqué mais c’est tout ce qui est autour du soin qui est jugé inacceptable par I'’équipe. D’une part, par
’existence d’un domicile trés encombré avec un manque d’hygiéne important mais aussi le comportement que
peut avoir cette famille entre eux et vis-a-vis des intervenants a domicile, et la violence physique et verbale au sein
de ce domicile.

-> La responsable de I’équipe s’interroge : au regard de cette situation, sommes-nous de bons professionnels a
domicile ? Est-ce que cet écart de valeurs et de normes ne fausse pas notre prise en charge ? Apportons-nous a Mr
P des soins d’une égale qualité vis-a-vis des autres patients ?




Dossier thématique éthique & domicile - Avril 2022 - CNERER

Vignette clinique N°2 : Place des aidants dans
l’accompagnement au domicile

Mme A a 82 ans, une maladie de Parkinson trés
évoluée avec alitement permanent, rétraction des
membres, dénutrition (elle a une nutrition entérale
sur sonde de gastrostomie). Elle ne parle plus, mais
est consciente. Elle a depuis peu une pemphigoi-
die bulleuse avec de nombreuses lésions cutanées,
nécessitant des pansements longs, quotidiens, tres
douloureux.

Elle est seule a domicile, un de ses fils vient la voir
plusieurs fois par jour, c’est 'aidant principal. Deux
autres fils lui rendent également régulierement vi-
site.

Le traitement antalgique par paracétamol n’est pas
efficace. Madame geint, grimace pendant les soins.
Le fils le plus proche refuse le traitement antalgique
a base de morphine, avant les soins, car il estime
que sa mere est endormie pendant les heures qui
suivent la prise du traitement. Une rencontre est or-
ganisée avec les trois fils, qui confirment ce refus. lls
préférent la voir souffrir qu’ endormie.

-> Les soignants s’interrogent de voir cette patiente
douloureuse, de faire des soins qui induisent des
douleurs, sans la possibilité de la soulager.

Propositions et références
bibliographiques

P> Blanc Alain, « Les aidants familiaux », collection handi-
cap vieillissement, société, Ed PUG, 255 pages

P Ennuyer Bernard, « Personnes agées, familles, profes-
sionnels, des configurations multiples et complexes dans
le champ de 'aide au domicile », dans VST, Vie sociale et
traitements 2018/3 (N° 139), pages 19 a 27

P Joublin Hugues, « Proximologie : regards croisés sur
’entourage des personnes malades, dépendantes ou han-
dicapées », Collection Flammarion Médecine-Sciences

» Rossinot Héléne « Aidants, ces invisibles », Ed
L'observatoire, septembre 2019

P ERE Occitanie « Petit guide a 'usage des professionnels
du soin Les aidants a domicile. Pour une éthique de la re-
connaissance du proche aidant » 2019
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V. Maltraitance des personnes
accompagnées au domicile

Béatrice BIRMELE (ERERC) et Mégane LADIESSE (ERERC)

Définition

Selon les associations dédiées a la maltraitance des per-
sonnes vulnérables (ALMA, etc...), c’est principalement au
domicile que s’exerce la maltraitance des personnes vulné-
rables. Les différents professionnels qui interviennent au
domicile ont donc indéniablement, et de facon spécifique,
un réle important a jouer pour prévenir, identifier, évaluer
les risques de maltraitance au domicile.

La maltraitance dans le cadre d’un soin a domicile peut
prendre différents aspects selon la position de la personne
prise en charge, de ses proches/aidants, du soignant. Le
soignant peut étre mal traitant vis-a-vis du patient ou étre
victime de mauvais traitements de la part du patient ou
de ses proches, il peut aussi étre témoin de violences su-
bies par la personne de la part de ses proches. Cela peut
étre de maniere directe (par exemple des coups) ou de ma-
niére indirecte (par exemple une obstruction aux soins, un
non-respect des choix)

Dilemmes

P Identifier la violence et la maltraitance : la violence d’un
soin, d’un soin non adapté, la maltraitance d’un patient par
ses proches (ou l'inverse), la maltraitance des soignants par
un patient ou ses proches. Qu’est-ce qui est maltraitance et
gu’est-ce qui est comportement « habituel » et fonctionne-
ment par exemple d’un couple ? Discerner ce qui est mal-
traitance et ce qui ne l'est pas ? Déterminer la conduite a
tenir, en particulier si un signalement doit étre fait.
P Parler de la maltraitance:
« Ladifficulté du patient d’exprimer la maltraitance : dif-
ficultés de communication, crainte de dénonciation,
crainte d’abandon de la part des proches

+  Lacommunication (soignant-soigné, entre soignants),
dire et informer sans accuser

P Savoir déterminer ce qui releve de la maltraitance : équi-
libre entre bienfaisance et non malfaisance, faire le bien et
éviter le mal

» Identifier la maltraitance « ordinaire » : la non prise
en considération de la personne, de son intimité, de ses
convictions et valeurs, le non-respect de la volonté du pa-
tient

» Jusqu’ou des soignants peuvent-ils prendre des risques,
se mettre en danger au domicile ? Jusqu’ou linstitution
(HAD, SSIAD, SAAD) doit protéger les professionnels ?

Enjeux éthiques

» Déterminer des outils d’évaluation de la violence et de
la maltraitance. Et quand les critéres divergent ?

> Savoir réagir (pour les différents intervenants aux do-
miciles). Savoir communiquer entre partenaires. Quelles
actions de protections ?

P Les décisions de signaler des actes de maltraitance : sur
quelle base ? sur quel critére ? Quel risque de perte de la
relation de confiance en cas de signalement ?

» Laformation, le professionnalisme, 'expérience du soi-
gnant : ne pas étre maltraitant, identifier la maltraitance,
connaitre les recours, ne pas rester seul

P Un lieu d’écoute pour le soignant, possibilité d’'une mé-
diation

Reperes juridiques

Le Conseil de 'Europe et ’Agence Nationale de [’Evalua-
tion et de la qualité des Etablissement Sociaux et Médico-
sociaux (ANESM) ont essayé de préciser la définition de la
maltraitance, mais les contours restent vagues, cela entrai-
nant des soucis d’interprétation de la part des différents
professionnels, freinant la dénonciation des actes de mal-
traitance.

En 1987 le Conseil de ’Europe a élaboré une premiere défi-
nition de la maltraitance : «Une violence se caractérisant par
« tout acte ou omission commis par une personne, s’il porte
atteinte a la vie, a lintégrité corporelle ou psychique ou a
la liberté d’une autre personne ou compromet gravement le
développement de sa personnalité et / ou nuit a sa sécurité

a
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financiére. »

Dans un rapport sur la protection des adultes et enfants
handicapés contre les abus datant de 2002, le Conseil de
'Europe définit la maltraitance comme : « tout acte, ou
omission, qui a pour effet de porter gravement atteinte, que
ce soit de maniére volontaire ou involontaire, aux droits fon-
damentaux, aux libertés civiles, a Uintégrité corporelle, d la
dignité ou au bien-étre général d’une personne vulnérable ».

Le Conseil de ’Europe a complété la définition de 1987 par
une classification des actes de maltraitance ci-dessous :

> Les maltraitances physiques : coups, blessures, bri-
lure, mauvaises manipulations, soins brusques sans in-
formation ou préparation, non satisfaction des demandes
pour des besoins physiologiques, contraintes physiques,
violences sexuelles, meurtre (dont euthanasie).

> Les maltraitances psychologiques : Langage irrespec-
tueux ou dévalorisant, chantage, menaces, abus d’autorité,
intimidation, humiliation, insulte, cruauté mentale, harcé-
lement, violation de la vie privée, privation d’affection ou
de visites, comportement d’infantilisation, non-respect de
Lintimité ...

> Les maltraitances médicales : excés ou privation de
soins ou de médicaments, contentions abusives, excés de
neuroleptiques, absence de traitement adapté, défaut de
soins de rééducation, non prise en compte de la douleur...
P> Les maltraitances matérielles ou financiéres : vols,
extorsion, héritage forcé, locaux inadaptés ...

> Négligences passives (ou maltraitance “par inadver-
tance”) : Négligences relevant de l'ignorance, de l'inatten-
tion de ’entourage : non satisfaction des besoins premiers
ou défaut de mise a disposition des ressources disponibles,
absence d’aide au déplacement, a la manifestation. Elles
surviennent principalement par manque d’information ou
de connaissance, de formation, par épuisement, sans le
vouloir ni méme le savoir.

> Négligences actives (ou maltraitances intentionnelles)
: Toute forme de délaissement, d’abandon, de manque-
ments pratiqués avec la conscience de nuire : refus délibé-
ré de répondre aux besoins, abandon, “oubli” des besoins
fondamentaux, mise en danger, enfermement ... Cela peut

amener a I’état de péril de la personne (I’'exposer a un dan-
ger).

> Privations ou violations de droit : Limitation de la li-
berté de la personne, Privation de |’exercice des droits ci-
viques, d’une pratique religieuse...

La maltraitance vise tout adulte, quel que soit son age,
en situation de vulnérabilité et quel que soit son cadre de
vie : domicile ou établissement. Elle peut étre le fait d’un
aide-soignant, d’un infirmier, d’un médecin, mais aussi
d’un membre de la famille ou d’un voisin.

En 2021, une démarche nationale de consensus pour un
vocabulaire partagé de la maltraitance des personnes en
situation de vulnérabilité* définissait qu’ « Il y a maltrai-
tance d’une personne en situation de vulnérabilité lors-
qu’un geste, une parole, une action ou un défaut d’action,
compromet ou porte atteinte a son développement, a ses
droits, a ses besoins fondamentaux, et/ou a sa santé et que
cette atteinte intervient dans une relation de confiance, de
dépendance, de soin ou d’accompagnement. Les situations
de maltraitance peuvent étre ponctuelles ou durables, in-
tentionnelles ou non ; leur origine peut étre individuelle, col-
lective ou institutionnelle. Les violences et les négligences
peuvent revétir des formes multiples et associées au sein de
ces situations. »

La maltraitance va souvent de pair avec la vulnérabilité.
Est vulnérable « un mineur de 15 ans ou une personne qui
n’est pas en mesure de se protéger en raison de son dge,
d’une maladie, d’une infirmité, d’une déficience physique ou
psychique ou d’un état de grossesse».

C’est une personne « dans l'impossibilité de pourvoir seule
a ses intéréts en raison d’une altération, médicalement
constatée, soit de ses facultés mentales, soit de ses facultés
corporelles de nature a empécher 'expression de sa volonté.

35/ Commission nationale de lutte contre la maltraitance et de pro-
motion de la bientraitance- Démarche nationale de consensus pour
un vocabulaire partagé de la maltraitance des personnes en situation
de vulnérabilité DOSSIER D'APPUI ET ANNEXES // MARS 2021

36/ Article 434-3 du Code pénal
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», Cette personne « peut bénéficier d’une mesure de protec-
tion juridique. »*. Trois types de vulnérabilité peuvent ainsi
répondre aux conditions nécessaires a l’existence juridique
de la notion de vulnérabilité :

37/ Article 425 du Code civil

» Vulnérabilité physique : pathologie, handicap...

» Vulnérabilité psychique : pathologie, problemes rela-
tionnels...

P Vulnérabilité sociale et familiale : isolement, précarité...

Vignette clinique

Madame D a 35 ans, elle a une maladie digestive sévére et a une nutrition parentérale (par voie veineuse). Elle
vit avec son conjoint. Les infirmiers-éres de ’HAD remarquent de nombreuses blessures conséquences de coups,
Madame a de nombreuses explications (chute, s’est cognée...). Elle leur demande explicitement de ne pas en
parler, et surtout de ne pas incriminer son conjoint.

Les professionnels se font souvent insulter par le conjoint, il est trés violent verbalement, jamais physiquement

envers les professionnels, mais ils sont inquiets et se sentent menacés, surtout les infirmieres femmes. Un signale-
ment est fait aupres du commissariat : cette situation est bien connue, mais rien ne peut étre fait tant que Madame
ne porte pas plainte ou qu’il n’y a pas des blessures majeures.

Les soignants s’interrogent, faut-il continuer a faire cette prise en charge, Madame en a besoin et les autres services
de soins a domicile se sont déja désistés ? Cela est difficile de voir Madame dans cette situation. Ils se sentent en

insécurité.
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Témoignage : le regard du professionnel

Monsieur C a 46 ans, il est paraplégique suite a un accident. Les professionnelles interviennent au domicile pour
un pansement d’escarre, sinon il est autonome et le logement est adapté. Il peut étre violent et agressif (il a frappé
un professionnel lors d’un soin). Un matin il se leve difficilement du lit, a un regard vitreux et un comportement
inhabituel, il est désorienté dans le temps. Linfirmiére prépare son matériel. Le patient pose la main droite sur la
hanche de 'IDE, la prend par la taille. Elle le repousse, lui demande de s’arréter, ce qu’il fait. Elle ne le trouve pas bien,
veut appeler le 15, mais le patient refuse, hausse le ton. Lorsque le soin est terminé, le patient est au fauteuil, il a a
nouveau des gestes déplacés. L'IDE le « recadre ». Il se fache, renverse la table, prend ses clés de voiture, finalement
s’enferme dans la salle de bains.

L'IDE appelle le 15, les ambulanciers arrivent, il y a un contact avec le médecin du SAMU. Le patient refuse tout, tous
s’en vont.

L'IDE s’en va, elle se sent mal, pleure, s’interroge sur ce qu’elle a pu faire pour entrainer cette attitude du patient. Le
lendemain le patient appelle le service de soins, il est tombé. La méme IDE se déplace, constate des plaies multiples.
Elle refuse tout contact physique. Le patient dit qu’il a un fusil. Elle s’en va.

Effectivement il avait un pistolet dans la table de nuit et une arbaléte dans son séjour.

Problématiques :

Attitude ambigué, gestes déplacés vis-a-vis de la soignante. Il y a agression sexuelle, pouvant relever d’une plainte
(la salariée ne I’a pas souhaité).

Armes au domicile (arme a feu, arbaléte), attitude menacante du patient. Il y a une procédure spécifique pour 'au-
torisation d’'une arme a feu au domicile.

Jusqu’ou des soignants peuvent-ils prendre des risques, se mettre en danger au domicile ? Jusqu’ou Uinstitution
(HAD, SSIAD, SAAD) doit protéger les professionnels ?
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Propositions et références
bibliographiques

Repéres juridiques

P> Article 9 du Code Civil : Respect de la vie privée de la
personne

P Article 1109 Code Civil : Consentement donné par erreur
P Article40alinéa 2 Code de procédure pénale: Obligation
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> Wallyn Amélie, ergothérapeute aupres de personnes
ayant la maladie d'Alzheimer et co-auteur de la méthode
MALO, Autonome a domicile, 8 gestes du quotidien que
nos proches agés ressentent comme de la maltraitance !
Disponible sur : https://autonome-a-domicile.com/per-
sonnes-agees-maltraitance/
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Vi.Le « virage ambulatoire » : quels

enjeux éthiques ?

Laure PESCH (EREGE)

Contexte

Les politiques actuelles de raccourcissement des délais
d’hospitalisation et de maintien a domicile interrogent
[’équilibre entre les bénéfices et risques au domicile pour
la personne soignée, son accompagnement par les aidants,
les inégalités sociales entre autres car « les restes a charge »
sont de plus en plus importants, mais aussi d’accés aux ser-
vices dans les territoires, et les conditions de la coordina-
tion entre les équipes hospitaliéres, du domicile....

Il'y a dans cette problématique la question du souci de
bienfaisance pour le patient et ses proches. Qui évalue le
bénéfice, la faisabilité dans de bonnes conditions du retour
a domicile pour la personne ?

La loi de modernisation du systéme de santé de 2016 et
celle sur ’Adaptation de la société au vieillissement de
la population de 2015 participent toutes deux au renforce-
ment et au développement des soins et aides au domicile.

La loi de modernisation du systéme de santé a pour objet
de promouvoir une nouvelle organisation du soin. L'offre
de soin doit se décentrer de I’hdpital et s’organiser sous la
forme de parcours structurés a partir des réseaux de ville.

La loi sur ’Adaptation de la société au vieillissement de
la population vise a « anticiper les conséquences du vieil-
lissement de la population sur la vie sociale et les politiques
publiques dans leur ensemble ». En améliorant la prévention
et 'accompagnement de la perte d’autonomie, en structu-
rant et améliorant la qualité des services au domicile, et en
relevant les plafonds de ’allocation personnalisée d’auto-
nomie a domicile.

« Le financement supplémentaire au titre de I’APA va, au
premier chef, nourrir une demande nouvelle en matiére
d’aide et d’accompagnement a domicile : 'amélioration de
l'offre de services en la matiere est donc un des prérequis de
toute politique cohérente visant a favoriser la prévention et
’laccompagnement de la perte d’autonomie a domicile »*.

38/ rapport préliminaire 2155 Mme Martine PINVILLE

Chiffres clef
Vieillissement de la population

2018 : 1,5 million de personnes agées de plus de
85 ans

2018 : 456 000 personnes en perte d’autonomie
bénéficient des prestations d’un service d’aide et
d’accompagnement a domicile

2050 : 2,2 millions de personnes seront en perte
d’autonomie

Source : Ministere des Solidarités et de la santé 28-
03-2019

Chirurgie ambulatoire

6 millions de patients pris en charge en hospitali-
sation ambulatoire soit 54% des prises en charge
hospitaliére (objectif 70% en 2022).

Source : ATIH 2016 dans les chiffres clefs de ['offre
de soins-Ministére des solidarités et de la santé -
2018

Hospitalisation a domicile (HAD)

110 000 patients en HAD

26% en soins palliatifs

28% pansements complexes

Source : ATIH 2016 dans les chiffres clefs de l'offre
de soins-Ministére des solidarités et de la santé -
2018

Psychiatrie

2.1 millions de patients sont pris en charge en soins
ambulatoire

Source : ATIH 2016 dans les chiffres clefs de l'offre
de soins-Ministére des solidarités et de la santé -
2018
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Comment le virage ambulatoire et
la modification de l’organisation
de Poffre de soins questionnent
Péthique ?

Le projet politique de décentrer le patient de [’hopital,
de développer les prises en charge ambulatoire, ’HAD et
de favoriser le maintien a domicile peuvent questionner
’éthique sous différents angles.

> Principe de justice et d’équité
dans l’accés aux soins de qualité sur
tout le territoire

Les différences territoriales d’offre et de coordination du
soin existent. Faconnés par les contraintes géographiques
et sociales du territoire. Dés lors le respect du principe de
justice et d’équité d’acces aux soins doit pouvoir étre inter-
rogé pour décider ou pas de proposer une prise en charge
ambulatoire ou un retour a domicile aprés un séjour en SSR
par exemple.

«Le HCSP envisage les modalités de ce virage ambulatoire,
[...] permettant d’en assurer un développement
garantissant la sécurité des patients et n’aggravant pas les
inégalités sociales et territoriales de santé, voire d’étre une
opportunité pour les réduire. »

Extrait du rapport du Haut Conseil de la Santé Publique
«Virage ambulatoire : pour un développement de la sécu-
rité - 6 juin 2021

» Principe de bienfaisance dans la
prise en charge mise en place

Quel est le mieux pour tel patient a ce moment-la ? Se po-
ser cette question au-dela des contraintes économiques
imposées au systeme de santé c’est s’assurer d’agir pour

le mieux du patient, en prenant en compte son environne-
ment de vie, son avis, 'accompagnement dont il pourra ou
pas bénéficier a domicile. Un conflit de valeur peut émer-
ger entre les injonctions administratives (réduction des sé-
jours) et les conditions du retour a domicile.

» Principe d’autonomie et
consentement

Lors d’un retour au domicile, d’'une hospitalisation a domi-
cile ’ensemble des intervenants doit étre en mesure de se
questionner sur la maniére dont la parole est écoutée-en-
tendue, déceler les signes de crainte, déceler les non-dits,
comprendre ['accord, tant pour la personne concernée que
pour ses proches.

Le consentement libre et éclairé apres avoir été justement
informé reste une donnée primordiale dans le respect du
patient. Ce consentement doit pouvoir bénéficier de temps,
du droit au changement. La parole doit étre entendue dans
ce qu’elle exprime réellement. Une personne peut accep-
ter le retour au domicile uniquement parce qu’elle sait sont
chat seul, alors méme qu’elle sait ne pas en avoir la force.
Un proche peut aussi surévaluer sa capacité physique ou
psychologique a accompagner une personne au domicile
(hospitalisation, maintien).

» Lautonomie ne peut se confondre
avec l’absence d’accompagnement.

Les citoyens sont aujourd’hui acteurs de leurs parcours de
soin mais ceci ne signifie pas qu’ils peuvent seuls faire face
a l'ensemble des démarches nécessaires. Il serait contraire
a la bienfaisance de penser que 'autonomie du sujet (d’ac-
tion, de pensée, de volonté) suffit pour effectuer 'ensemble
des démarches et actes liés aux soins a domicile. L'aide et
’laccompagnement proposés doivent étre proportionnels
aux besoins avérés.
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» Lerespectdes personnes

Les informations médicales et sociales (revenus, conditions
de vie, mode de vie) vont, dans le cadre de 'aide et du soin
au domicile, étre plus largement partagées, entre les inter-
venants mais aussi ’entourage. Le respect du secret, s’il fait
partie de la déontologie médicale n’est pas codifié pour les
autres intervenants. Il revient aux gestionnaires de cas,
coordonnateurs de réseaux de soins d’inscrire ce respect
comme une pratique fondamentale et former les interve-
nants a gérer cette information notamment avec l’entou-
rage de la personne concernée. Répondre aux questions
des proches concernant les protocoles médicaux, les soins
mis en place, lors de I’hospitalisation a domicile ne peut
se défaire d’'un accord préalable de U'intéressé. L'aide et le
soin a domicile fragilisent la protection des informations
personnelles, intimes.

> Pour les professionnels de la santé
et du soin

La nouvelle organisation des soins impose un changement
de culture et de pratique fondamentale chez les acteurs
de l’aide et du soin.

P Le soin au domicile fait entrer des professionnels dans
le cercle intime du domicile et nécessite une adaptation de
la pratique non seulement a ’environnement pratique mais
aussi a l'usage et au fonctionnement intime du lieu et de
ses occupants.

P Le soin au domicile rend public au regard des proches,
des voisins, l’accident, la maladie, la perte d’autonomie.
P La structuration en réseau de soin multiplie le nombre
et le profil des intervenants (diffusion des informations).
P Le soin a domicile modifie le rapport patient-soignant.
Ce n’est plus le soignant qui entre dans une chambre mais
le patient qui accueille un soignant chez lui.

Propositions et références
bibliographiques

> GOMAS, Jean-Marie Soins a domicile : ambiguités
et difficultés du suivi ambulatoire INFO KARA REVUE
FRANCOPHONE DE SOINS PALLIATIFS|Société suisse de
médecine et de soins palliatifs, 1997, n°46, 6-7

» Trochet ;. Lambert ; C. Ollivet ; and all, Maintien et ac-
compagnement a domicile : quelles réalités ? quelles li-
mites -REVUE DE GERIATRIE (44(5), 2019 : 289-308

P> M.P. Planel, F Varnier-Les fondements du virage ambu-
latoire-Pour une réforme de notre systéme de santé juin
2017 Hygée Editions

> A.C. Nonnotte, Le “virage ambulatoire” ou l'effet
masse-revue Soins Cadres N°97 (Février 2016)

P (1996). Le virage ambulatoire et le service social en mi-
lieu de santé. Réflexions et propositions. Service social,
45(3), 175-191. https://doi.org/10.7202/706744ar
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VIL.

Habitats inclusifs : enjeux et

dilemmes éthiques ?

Nicolas BRARD (Chargé de mission sur la transformation de
l'offre médicosociale et ’habitat inclusif au sein du groupe
Viyv3 Pays de la Loire)

Contexte et définition

Dans un contexte économique en tension et face
a 'absence de solutions d’hébergement pour certaines
personnes agées dépendantes ou en situation de handi-
cap, les pouvoirs publics et les associations gestionnaires
se penchent sur des solutions intermédiaires qui redes-
sinent les contours traditionnels de ’accompagnement
de personnes vulnérables.

Le terme d’habitat inclusif désigne des logements
individuels ou collectifs, regroupés ou partagés, dans le
milieu ordinaire. Ces logements sont a destination de per-
sonnes en perte d’autonomie, en raison de l’age et/ou du
handicap, souhaitant partager une vie a plusieurs, diffé-
rente de celle en établissement social ou médico-social. Un
projet de vie sociale et partagée, soutenu par un animateur,
fédere les habitants.

Ces habitats contribuent a ouvrir I’éventail des
possibilités de logements offertes aux personnes dépen-
dantes pour vivre dans la cité. Les habitats inclusifs se pré-
sentent comme une troisiéme voie entre le domicile seul
et une vie en établissement.

Une grande diversité d’offres d’habitats inclusifs
se développe en France dans le cadre de partenariats im-
pliquant des bailleurs sociaux, des collectivités, des asso-
ciations, des mutuelles, des fondations, des gestionnaires
d’établissements et de services sociaux et médico-sociaux,
des initiatives individuelles ou d’autres portées par le sec-
teur privé lucratif.

Les dispositifs d’habitat inclusif proposent d’inté-
grer pleinement les personnes vulnérables dans la vie des
villes et villages, et faciliter leur accés a la cité. L’habitat doit
étre non stigmatisant et favoriser la mixité des publics afin
de permettre de nouvelles solidarités (public handicapé,

agé, familles, étudiants...). Il s’agit de faciliter le lien social,
la pair-aidance et les échanges entre habitants.

Enjeux et dilemmes éthiques

» Donner plus d’autonomie tout en
évitant ’isolement social

L'emplacement des logements est essentiel et
s’appuie sur une cartographie préalable des services (de
santé notamment), commerces et équipements (loisirs,
culture, sport...). Le risque d’isolement doit étre précieu-
sement étudié de méme que la dynamique de l’espace
d’implantation : investir un centre-bourg dont les com-
merces sont menacés risque de pénaliser rapidement les
futurs habitants.

Nécessité de sensibiliser et d’intégrer de nouveaux ac-
teurs : La réussite des projets d’habitat inclusif suppose
une sensibilisation de ’environnement aux difficultés phy-
siques, psychiques ou cognitives des personnes concer-
nées. Une sensibilisation et une concertation des élus
et des agents territoriaux permettent d’anticiper ces dy-
namiques et de faciliter 'accessibilité et 'laménagement
urbain.

Les échanges croisés entre municipalité, bailleur social,
porteur de projet et futurs habitants sont une clé de réus-
site pour un habitat inclusif « sur mesure » s’insérant dans
la cité.

» Renforcer la liberté tout en
prenant en compte de nouveaux
risques

A la différence des établissements classiques, les projets
d’habitat inclusifs offrent pour les personnes accompa-
gnées une autonomie et une liberté de circulation impor-
tantes. Le libre choix s’exprime au quotidien dans les liber-
tés d’aller et venir, dans la gestion du temps et des espaces
comme dans le droit a des conduites différentes de celles
possibles en établissement : possibilité de fumer, de boire
de l'alcool, d’avoir un animal de compagnie et de disposer
librement de sa vie sociale et affective.
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Cependant, les familles et I'entourage de personnes dépen-
dantes s’inquiétent parfois du degré de sécurité proposé
par ces formes d’habitat, la présence de personnels moins
identifiés et un cadre plus mouvant.

Sécuriser le logement : Comment éviter que le recours a la
technique et a la domotique ne s’apparente a une surveil-
lance inappropriée de I'espace intime ?

Sécuriser la personne et son libre choix dans un accompa-
gnement protéiforme: De « [’établissement providence » au
« multiservice libéral », il s’agit bien de penser un modéle
économique plus complexe ou la pluralité des acteurs peut
inquiéter et ou 'appui sur les services intervenant a domi-
cile apparait fragile dans la conjoncture actuelle. Ce nouvel
eco-systéeme est-il si favorable a 'expression de la personne
en situation de handicap ?

Il s’agit dés lors de sécuriser sans sur-contréler dans des
accompagnements sur mesure et se distinguer ainsi des
établissements ou le besoin individuel est parfois malmené
par une organisation collective.

A noter que I’exposition au risque peut toutefois étre com-
pensée par certaines aides: le recours a la mutualisation de
la Prestation de Compensation du handicap (PCH) permet
dans certains cas d’assurer une présence 24 heures sur 24
d’un personnel. Le partage d’une astreinte infirmiére dipl6-
mée d’Etat (IDE) de territoire ou Uappui sur un établisse-
ment a proximité peuvent également couvrir les besoins
en cas d’appel la nuit.

» Permettre un droit a Uessai et a
Perreur

L’'accompagnement et la sensibilisation des proches au
droit a l'essai et a 'erreur permettent de ne pas condam-
ner trop vite des initiatives et projets. Le passage par des
dispositifs d’expérimentation (logement d’entrainement)
peut ainsi rassurer la personne comme son entourage et
vérifier 'intérét du projet. L'appui sur des outils de mesure
du risque permet d’identifier collectivement (personnes,
proches et intervenants) les enjeux et bénéfices pour la per-
sonne tout en apportant une prévention ou une compen-

sation de certaines situations. Les espaces de réflexion et
de régulation doivent permettre de penser collectivement
le soutien de U'intervention au domicile.

Conclusion : Eviter les oppositions
entre habitat inclusif et
établissement

Le modeéle de ’habitat inclusif est davantage une offre
complémentaire qu’une alternative visant a élargir
[’éventail des solutions. L'établissement médico-social de-
meure une solution appropriée lorsque les besoins de la
personne requiérent une palette élargie de compétences
mobilisables sur le lieu de vie, lorsque la sécurité de la per-
sonne le demande et parce que celle-ci peut en émettre le
souhait.

L’accueil en établissement doit pouvoir aussi s’envisager
comme une possibilité et un choix de la personne : a un mo-
ment donné de sa vie. Elle doit pouvoir expérimenter, tester
des alternatives (comme la vie en logement autonome par
exemple) et avoir la possibilité de revenir en établissement
si ses besoins le nécessitent, sans craindre d’étre bloquée
dans un parcours administratif manquant de souplesse.

La formation des professionnels et une sensibilisation
aux questionnements éthiques permettent d’interroger
les situations a risque comme l’exercice du libre choix. Le
développement de cellules ou comités éthiques permet
de donner du sens et de la profondeur aux accompagne-
ments proposés. Les professionnels peuvent imaginer des
alternatives au parcours institutionnel et innover dans leurs
pratiques. Le développement d’équipes de coordination de
parcours pourrait ainsi construire d’autres solutions sur les
territoires en questionnant et accompagnant le projet de
vie de la personne.

Dossier thématique CNERER
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Propositions et références
bibliographiques

» CAMELOT Guillaume et Guy Terrier L'HABITAT INCLUSIF
: UN PROGRES POUR LA SANTE MENTALE ? S.F.S.P. | « Santé
Publique » 2018/6 Vol. 30 | pages 829 a 832

» CHARLOT, J DE NOUVELLES FORMES D’ASSISTANCE
POUR LES FORMULES D’HABITAT INCLUSIF ? ERES | « VST
- Vie sociale et traitements » 2018/3 N° 139 | pages 38 2 48
> CHARLOT, J.-L. 2016. Le pari de ’habitat, Vers une socié-
té plus inclusive avec et pour les personnes en situation de
handicap ?, Paris, 'Harmattan.

P Guide de ’habitat inclusif pour les personnes handica-
pées et les personnes agées- 2017

» S. Corbin, L’habitat inclusif- Dans Constructif 2019/2 (N°
53), pages 42 a 46

P guide-de |-habitat-inclusif-pour-les-personnes-handi-

capees-et-les-person-1.pdf
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VIll. Formations, reconnaissance
et protection des intervenants du

domicile

Laure PESCH (EREGE)

La faible qualification, le grand turn-over des intervenants,
le cloisonnement des services et des acteurs, les difficultés
a trouver des intervenants, etc... sont des difficultés fré-
quemment exprimées dans 'laccompagnement au domi-
cile. Ces difficultés ont parfois un impact trés fort sur la vie
des personnes accompagnées au domicile.

Plusieurs enjeux éthiques, étroitement liés, peuvent étre
évoqués:

> Comment améliorer la formation, la qualification, les
compétences, la qualité des interventions des différents
acteurs du domicile ?

» Comment améliorer la reconnaissance financiére et so-
ciale des intervenants, les conditions de travail, le respect
de leur droit ?

» Comment attirer plus de professionnels pour ce secteur
d’activité ? Ily a aussi la non prise en charge de la formation
continue de certains intervenants du domicile

» Concernant les maltraitances subies par les profession-
nels dans l’exercice de leur mission : Comment qualifier,
identifier, reconnaitre un acte / propos déplacé de la part
d’un patient ? Jusqu’ol mettre une limite face aux de-
mandes des personnes accompagnées ? Jusqu’ou mettre
une limite face aux demandes des employeurs ?

La diversité des intervenants au
domicile

« Les professionnels de l'aide et du soin n’ont pas tous les
mémes compétences qui fondent leur intervention et leur
permettent d’étre identifiés en tant que professionnels »*°

39/ MC DAYDE « Question d’éthique pratique et soins a
domicile — Ethique et santé — décembre 2018

Les personnes qui interviennent, dans un cadre profession-
nel, au domicile, exercent des métiers et réalisent des mis-
sions différentes, dans des cadres contractuels également
différents selon qu’ils sont indépendants, inscrits dans un
réseau d’interventions et de soins coordonnés, salariés
d’une structure publique ou privée.

Au domicile peuvent alors se croiser autour d’'une méme
personne, des professionnels de la santé (infirmier,
aide-soignant, kinésithérapeute, orthophoniste, médecin),
des professionnels de 'aide et du service (employé a domi-
cile, auxiliaire de vie) voire des techniciens (installation et
réglage d’équipements paramédicaux). Les interventions
des uns sont parfois méconnues des autres, avec des sa-
voir-faire et des postures professionnelles différentes
pour soigner, aider, accompagner une méme personne,
a des heures différentes, dans un méme lieu. La question
de la coordination, de la place, de la responsabilité et des
limites de chacun se pose donc réguliérement :

» Comment s’articulent les différentes missions des uns
et des autres ?

P> Quelles limites du champ d’activité de chacun doivent
étre posées et formalisées de fagon collégiale ? Quels sont
les risques de glissements de taches pour les intervenants ?
Quelles tracabilités de leur activité ?

P> Dans certaines situations, les intervenants au domicile
sont les seuls liens de la personne accompagnée : quelle
juste place a trouver aupres des personnes dans ces situa-
tions?

Chiffres clés de l’aide a domicile
(hors professionnels de santé)

Source : Synthése du Rapport national de Branche Aide,
accompagnement, soins et services a domicile, 2015 Cités
in Onisep-Zoom emplois a domicile

P 4922 structures prestataires
> 225812 salariés
» 959% de femmes
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P> 85 % des salariés sont en CDI
P> 79 % des salariés sont a temps partiel

Les parcours de formation différent inévitablement large-
ment d’un profil professionnel a 'autre.

Des métiers et des formations en devenir

Les métiers de l'aide a domicile se structurent, afin de
mettre en place des référentiels métiers et compétences
pour mieux former, mieux répondre aux enjeux de "laccom-
pagnement au domicile et en accroitre 'attractivité.

Aide a domicile : Ménage, repassage, entretien du cadre de
vie, course / Pas de diplome (I'absence de dipléme requis
ne signifie pas que ’employeur ne met pas en place des
temps de formation)

Mention complémentaire (MC) Aide a domicile
Employé a domicile : Pas de dipléme

Auxiliaire de vie : Dipldme d’Etat d’Aide de Vie Sociale

Techniciens dans le cadre d’une installation ou de la main-
tenance d’appareils paramédicaux (avec ou sans diplome)

Aide soignante : diplome d>Etat d’aide-soignant (DEAS)
est obligatoire pour exercer ce métier IFAS Aprés la 3¢me

Les intervenants médicaux sont formés dans un cur-

sus post bac : infirmier (bac +3) ; orthophoniste (bac +4) ;
kinésithérapeute (bac +4)

Ou penser le temps de Uéthique ?

Dans le cadre de cette diversité de profils, de postures, de
missions, se pose la question de savoir pourquoi et com-
ment aborder, I’éthique du soin et de 'accompagnement
a domicile.

» Commentintroduire la

réflexion éthique comme champ

de compétence a part entiéere et
quelles valeurs communes diffuser et
partager ?

Se poser la question de sensibiliser, former les profession-
nels du soin a domicile, a la réflexion éthique, c’est essayer
de trouver l’espace dans lequel cette réflexion peut étre
animée, grandir et essaimer. On en compte deux: le temps
de la formation et celui de ’exercice professionnel.

» Le temps de la formation

Le questionnement éthique peut donc devenir un module
de formation a part entiére dans tous les lieux de formation
aux différents métiers qui s’exercent en tout ou partie au
domicile.

» Le temps de ’exercice
professionnel

La réflexion éthique puise son sens dans la mise en com-
mun, ’échange, la collégialité, le partage du questionne-
ment. Elle doit donc faire partie du projet managérial des
réseaux de soins, des structures employeur. C’est donc
aux « réseaux » qu’il convient de s’adresser pour propo-
ser des repéres et des éléments a la fois de formation et de
réflexion éthique.

» Pourquoi questionner la formation
a léthique des professionnels du
domicile ?

Penser la formation au questionnement éthique c’est a
la fois permettre aux futurs intervenants au domicile de
disposer d’un outillage permettant la réflexion éthique, et
améliorer leur posture dans la relation de soin. C’est aussi
permettre a chacun de s’approprier des clefs d’action, don-
ner du sens et de la légitimité a sa décision.
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Info clefs : Les « réseaux » de soins au domicile

SSIAD : Services de soins infirmiers a domicile :

sont essentiellement composées d’aides-soignants et d’infirmiers
peuvent également assurer une coordination avec les autres intervenants médicaux et paramédicaux : services

dvaide a domicile, kinésithérapeutes, médecins
SPASAD : Services polyvalents d’aide et soins a domicile
proposent des soins infirmiers et des aides a domicile
coordonnent les interventions a domicile

SAAD : Service d’aide a domicile

emploient des aides ménageres et auxiliaires de vie

MAIA : Méthode d’Action pour I'Intégration des services d’aide et de soin dans le champ de ’Autonomie

associe tous les acteurs engagés dans 'accompagnement des personnes agées de 60 ans et plus en perte d’autonomie
et de leurs aidants en intégrant tous les services d’aide et de soins.

assure la continuité des parcours des personnes agées dans un environnement complexe (nombreux professionnels
issus de disciplines différentes des secteur social, médico-social et sanitaire) ; par la prise en charge des situations
complexes par un professionnel formé et dédié, le gestionnaire de cas ; en visant le soutien a domicile des publics
concernés, aussi longtemps que possible et dans les meilleures conditions.

CLIC: Centre local d’information et de coordination (qui depuis 2018 devient Pole d’Autonomie Territorial-PAT)
est un guichet unique de proximité dont le role est de conseiller, informer et orienter les ainés et leur famille, ainsi que
’ensemble des professionnels intervenant aupres des personnes agées

Centre de soin infirmier
Service d’Hospitalisation A Domicile

Tout réseau d’aide a domicile privé a but non lucratif ou a but lucratif

Donner sa place a la réflexion éthique c’est donc soutenir
le professionnel dans sa pratique et sa posture mais aussi
améliorer la nature, la qualité, le sens de la prestation de
’laccompagnement mis en place.

Si chaque professionnel peut mener sa réflexion indivi-
duellement au quotidien, en confrontant ses propres va-
leurs, son vécu, avec la maniére dont il congoit son métier,
son action auprés de la personne, il apparait primordial
que cette réflexion sorte de la pensée intime exclusive et
s’exprime dans une réflexion encadrée, collégiale, avec
d’autres intervenants du domicile.

Les situations de soin au domicile peuvent en effet étre
complexes, remettre profondément en cause le concept
du soin, 'idéal révé de sa pratique pour le soignant. La

confrontation entre cet idéal projeté et la pratique peut
provoquer des tensions, de U'insatisfaction personnelle et
professionnelle, allant parfois jusqu’a la violence, la dé-
pression. L'absence de formation peut donc engendrer des
souffrances individuelles traumatisantes. Avec le risque de
dégrader la relation de soin et de s’y épuiser

L’encouragement politique et institutionnel du maintien a
domicile, doit aller de pair avec un systéme de formation
qui valorise le contenu relationnel, au-dela de l’acte tech-
nique. Cela ira dans le sens de la qualité de travail de 'in-
tervenant mais aussi dans celui de sa relation de soin avec
le bénéficiaire.
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Il semble important que la discussion éthique permette/
aille dans le sens de:

Comprendre les piliers de I’éthique

Réfléchir sur les situations de travail

Travailler sur le travail

Mettre en perspective les situations vécues
Confronter ses dilemmes avec d’autres professionnels
Identifier les situations de tensions éthiques

Réfléchir aux conflits de valeur

Eviter 'usure et la perte de sens dans le travail
Décloisonner

S’autodéterminer en responsabilité

VYVVVVYVYYVYYVYY
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IX. Refus de soin au domicile et enfin

de vie

Marie-Claude DAYDE (ERE Occitanie)

Refus de soin dans le contexte du
domicile

Choisir d’étre soigné chez soi reléve le plus souvent d’une
décision autonome, de préférence en accord avec ses
proches. L'expression de cette autonomie peut parfois s’af-
firmer par un refus de soin ou d’aide, notamment lorsque
les capacités s’Tamenuisent et que l'aide et les soins s’in-
tensifient.

Cette possibilité, ce droit de refus est le corollaire du
consentement. C’est précisément la nécessité de celui-ci
qui introduit la possibilité du droit de refus. Mais consentir
ou refuser introduit en préalable un droit a information
claire et loyale. Ainsi, « Toute personne prend avec le per-
sonnel de santé et compte tenu des informations et des pré-
conisations qu’il lui fournit, les décisions concernant sa san-
té. » Les informations délivrées doivent avoir pour qualité,
d’étre synthétiques, hiérarchisées, compréhensibles par la
personne et personnalisées.*’ Cet éclairage doit permettre
a la personne d’exercer son autonomie de décision. C’est
parfois ce défaut d’informations qui occasionne un refus
dont le droit est inscrit dans la loi.

« Toute personne a le droit de refuser ou de ne pas recevoir
un traitement. Le médecin doit respecter la volonté de la
personne aprés l’avoir informée des conséquences de ses
choix et de sa gravité. Si, par sa volonté de refuser ou d’in-
terrompre tout traitement, la personne met sa vie en danger,
elle doit réitérer sa décision dans un délai raisonnable. (...)
Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre prati-
qué sans le consentement libre et éclairé de la personne et
ce consentement peut étre retiré a tout moment. »*

40/ Délivrance de l'information a la personne sur son état de santé
(RBP H.A.S. mai 2012)

41/ art L11M1-4 - loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et
a la qualité du systeme de santé.

Les enjeux éthiques

Les questionnements des équipes face aux refus de soin
de la personne accompagnée a domicile font parties des
enjeux éthiques de cet accompagnement. Ces refus, dont
le sens est a rechercher, mettent en tension ’expression
de autonomie de la personne soignée et/ou aidée et le
souci de bienfaisance des professionnels, de ’intérét
du patient dans sa situation singuliere. La position de la
personne dans le refus, invite aussi les soignants a adap-
ter leurs normes professionnelles a la singularité et a ’his-
toire de vie du sujet dans une négociation respectueuse de
convaincre sans imposer. Il peut aussi arriver qu’accepter
un refus au nom du droit de la personne malade entre en
conflit pour le professionnel avec le devoir de non malfai-
sance. Aunom de la promotion de la santé, le professionnel
peut-il fixer des limites a la liberté d’autrui ?

Comment accueillir un refus
d’aide, de soins ou de traitement ?

Comment les différents intervenants font-ils face a ces refus
? Le plus souvent, ils déstabilisent le soignant qui les per-
¢oit comme une remise en cause de sa pratique, de [’éva-
luation de ce qui lui semble bénéfique pour la personne.
Ainsi, le refus de soin peut étre considéré comme une « si-
tuation a risque » dans la relation soignant-soigné. Celui
de ne pas entendre la personne en persistant dans une ap-
proche « paternaliste » de celui (le soignant) qui sait ce qui
est bon pour l'autre (la personne soignée). Ou encore de
culpabiliser le patient par une approche utilitariste de la
situation : « Maintenant que le lit médicalisé a été livré vous
allez tout de méme lutiliser ! »

Lorsque le refus de traitement représente une menace vitale
pour la personne, «... Elle doit réitérer sa décision dans un
délai raisonnable. (...) Comment apprécier cette notion de
« raisonnable » tant pour le médecin que pour la personne
qui refuse ? Le médecin se trouve ainsi en tension entre
trois impératifs : accepter le refus, tenter de convaincre
et protéger la vie. Solliciter un autre avis médical, comme
« tiers-médiateur » revét une importance particuliere dans
ces situations.

Dossier thématique CNERER
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Quelles conséquences ont ces refus sur la poursuite de 'ac-
compagnement au domicile ?

Le soignant, voire I'’équipe, mis mal a l’aise devant une telle
situation, peut avoir la tentation de fermer le dialogue en
fuyant la situation ou d’abandonner la personne parce
que la remise en question qu’implique son refus est insup-
portable : « aprés tout vous avez le droit de refuser, faites
comme bon vous semble... » Elle ’est d’autant plus lorsque
le refus s’opere uniquement avec des professionnels ciblés,
les interrogeant sur leurs pratiques et invitant a la réflexion
sur la notion d’alliance thérapeutique et de transfert fruit
de l'inconscient.

Vignette clinique N°1

Mme C. bénéficie de soins de kinésithérapie et
alors qu’elle apprécie les compétences du profes-
sionnel au bout de quelques séances refuse de les
poursuivre sans raison apparente. Le jeune pro-

fessionnel, trés mal a l’aise ne comprend pas cette
attitude. C’est le médecin traitant, avec l’laccord de
la dame, qui lui donnera les « clefs de compréhen-
sion ». Cette dame avait perdu son fils, jeune kiné,
dans un accident de moto trois ans auparavant et
la présence de ce jeune professionnel ravivait trop
ses souffrances.

Une autre conséquence serait d’accepter trop rapidement
ce refus parce qu’il permet par exemple de « trancher
» une question qui crée des oppositions dans [’équipe.
L’autonomie du patient est - elle respectée si ce droit
de refuser ’enferme dans sa décision ? Il importe pour
la personne malade de pouvoir dire ce refus et pour les
professionnels de pouvoir I’entendre. Ces situations, fré-
quemment vécues en solitaire a domicile, mobilisent des
mécanismes de défense de la part des professionnels qui
leur permettent de faire face dans un 1° temps et qu’il
convient de pouvoir identifier afin de pouvoir renouer un
dialogue empathique.

Analyser, rechercher le sens:
de quoi ce refus peut-il étre
Uexpression ?

Entendre ces paroles invite a en rechercher le
sens avec la personne, sujet de soin, mais aussi
ses proches et ’équipe de soins.

» Une menace pour Lintimité et le
respect de la vie privee

Le refus peut signifier une menace pour Pintimité et le
respect de la vie privée de la personne. En termes d’at-
teinte a leur vie privée, certaines personnes verbalisent
le sentiment de ne plus étre chez elles, au vu du nombre
d’intervenants au domicile et parfois de leur turn-over im-
portant qui favorisent des refus d’intervention. Le refus de
soins d’hygiéne de personnes en perte d’autonomie, par
exemple, reste fréquent a domicile. Mais les soignants se
sont-ils interrogés sur le rapport que la personne entretient
avec son corps, sa santé, sur ses habitudes en matiére d’hy-
gieéne ? Recherchent-ils toujours son consentement ?

Dans certaines situations de refus de soin, les soignants
peuvent également étre soumis a tension entre la prescrip-
tion médicale et la détermination du patient.
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Vignette clinique N°2

Mr R., 84 ans était jusque-la autonome. A la suite
d’une infection pulmonaire, ses capacités se ré-
duisent. Sa fille qui lui rend visite estime que ’hy-
giéne est devenue aléatoire. Elle alerte le médecin
traitant lequel prescrit des soins d’hygiene quoti-
diens.

Alors que l’infirmiére se présente a son domicile, Mr
R. refuse. Sa fille tente la persuasion « c’est pour ton
bien, tu vas a nouveau avoir des problémes cutanés
!'»...MrR. persiste dans son refus.

L'infirmiére qui pensait « bien faire » se trouve dés-
tabilisée, percevant ce refus comme une remise en
cause de sa pratique et une interpellation de la re-
lation soignant-soigné. Elle réalise que la rapidité
de la mise en ceuvre des soins, qui correspondait
a un souhait de la fille n’a pas pris en compte celui

de Mr R. Or, tout soin nécessite le consentement
de la personne et au préalable le droit a I'informa-
tion. Dans l'attitude de l'infirmiére et de la fille du
patient, il y a discordance entre le souci de bienfai-
sance et le respect de l’expression de I'autonomie
du monsieur. La fille, qui percoit la vulnérabilité de
son pere de fagon prégnante n’entend pas cette de-
mande et tente de le convaincre. Apreés discussions
avec le médecin et la fille, infirmiére tente de ré-
introduire le dialogue, en proposant, a ’'occasion
d’une visite du médecin la semaine suivante, une
rencontre de tous au domicile du patient avec son
accord. Ce temps partagé permettra d’entendre
'expression de son autonomie, et, en mettant en
avant ses capacités encore présentes, des soins
plus justes et respectueux de sa personne seront
mis en place avec son accord, ici l'intervention de
Cinfirmiere trois fois par semaine.

» La peur de ne plus pouvoir rester a
son domicile

Le refus de soin ou de traitement peut également trouver
un fondement dans la peur de ne plus pouvoir rester a
son domicile, d’étre « envoyé » en institution (hopital,
maison de retraite...). Les cas de refus de certains traite-
ments de la douleur chez les personnes dgées restent, a cet
égard, emblématiques. La personne préférant supporter la
douleur plutét que prendre un traitement a base de mor-
phiniques (méme a faible dose) par peur de chute liée a une
somnolence ou de confusion qui pourrait lui faire perdre
la maitrise du choix de son lieu de vie. Pour les soignants,
la balance entre bénéfices et risques est ici a réinterroger
finement et les informations utiles a la compréhension
de lintérét du traitement a rediscuter avec la personne.
Lorsqu’il s’agit de douleurs liées a des soins (par exemple
des pansements) et que face au refus de la personne, les
infirmiéres ne peuvent les prévenir, se pose la question d’un
dilemme éthique entre respect de la volonté de la personne
et devoir de ne pas nuire.

» Une dissymeétrie dans la relation
de soins

Le refus peut aussi étre I’expression de la perception d’une
dissymétrie dans la relation de soins par manque d’atten-
tion du soignant. La personne cherche-t-elle a nouer une
relation différente avec le soignant, moins asymétrique
... 7l s’agit parfois, de l'une des seules fagons pour elle
de dire son existence et ses capacités encore présentes.
Comme le souligne L. Assayag®, selon Ricoeur, le « pacte
de confiance » comme fondation a toute relation de soin est
basé sur une asymétrie entre médecin et malade. Toujours
selon Ricoeur « La sollicitude, a travers les gestes du soin et
de la parole, considére ’lhomme souffrant comme un homme
capable. Ainsi 'asymétrie de la relation est-elle corrigée par
une réciprocité qui 'empéche de dégénérer en domination.

42/ Laure Assayag, Penser la confiance avec Paul Ricceur -Etudes Ri-
cceuriennes / Ricceur Studies Vol 7, No 2 (2016) ISSN 2156-7808 (online)
DOI 10.5195/errs.2016.318 http://ricoeur.pitt.edu
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» Lorsque cette réciprocité nous échappe, que la sollicitude
nous fait défaut, le risque pourrait étre pour le soignant de
réduire le sujet de soins a ses incapacités biaisant ainsi la
relation de soins et la reconnaissance de son autonomie.

» Le signe d’un déni, ou d’un refus
de la maladie

Un refus de soin ou de traitement peut aussi étre le signe
d’un déni, ou d’un refus de la maladie, du handicap, de
la perte d’autonomie ou encore d’une attitude de « démis-
sion » dans sa lutte contre la maladie. Refuser la maladie
conduit la personne malade a ne pas se soigner carelle n’en
mesure pas l'intérét : « Personne n’était diabétique dans ma
famille, le médecin se trompe... » répond ce patient a linfir-
miére libérale qui lui propose de regarder sa jambe ou se
profile une plaie du pied diabétique. Les réactions de déni
véritables ne sont pas si fréquentes mais elles surviennent
plus souvent aprés un diagnostic de maladie grave et/ou
de perte d’autonomie physique ou cognitive et peuvent
correspondre a un mécanisme de défense pour se proté-
ger de la souffrance psychique engendrée. Les refus liés a
ces situations font alors obstacles aux soins ou aux aides
qui peuvent étre proposés, puisque la personne nie cette
réalité. Le respect de sa temporalité, souvent différente de
celle des soignants, peut permettre de 'aider a cheminer
avec ces réalités.

Comment accueillir le refus de
soin lorsque l’état cognitif est
altéré ?

La perte d’autonomie qu’elle soit physique ou cognitive ne
signifie pas la perte totale d’autonomie. Par ailleurs, « la
personne protégée prend seule les décisions relatives a sa
personne dans la mesure ou son état le permet ».%

Chez les personnes dont |’état cognitif est altéré, c’est
parfois une attitude d’opposition ou parfois des cris qui

43/ Article 459 alinéa 1du Code civil applicable a la curatelle, la tutelle
et au mandat de protection future

peuvent étre I’expression d’un refus d’aide ou de soin, no-
tamment lorsqu’elles ne peuvent I’exprimer par la parole.
Lors de ces oppositions, il convient d’écarter un probléme
somatique comme l’existence de douleurs a la mobilisa-
tion qui peut étre en cause et s’exprimer, par exemple,
lorsque le soignant s’approche pour faire un soin. L‘état
de la bouche (mycose, mauvaise dentition...) peut étre
a l'origine de refus d’alimentation. Analyser le refus re-
vient aussi a s’interroger sur la présence de trouble de la
compréhension, du jugement de ’altération de la capa-
cité a consentir. Pour Tannou and all, « Cette opposition
doit d’abord étre vue comme l’expression autonome d’un
authentique refus, témoin de lexpression de la volonté du
sujet, malgré la relativité de son autonomie cognitive. » *
Chez les personnes dont I’état cognitif est altéré, la famille,
les proches ont parfois tendance a répondre a leur place, a
décider pour eux sous couvert de la maladie qui altére leur
jugement. Attitude qui peut amplifier les réactions d’oppo-
sition du malade et provoquer du désarroi pour les proches
qui pensaient bien faire.

La compréhension de ces attitudes repose d’abord sur
[’écoute et le dialogue adapté au patient mais aussi sur un
travail interdisciplinaire visant a croiser les observations,
pour tenter de comprendre en équipe ce qui est réelle-
ment refusé ainsi que le sens du refus et comment adapter
le projet de soin a la situation. Il est important également
d’inclure les proches-aidants dans ce questionnement ce
partage de réflexions, a la fois parce qu’ils connaissent
[’histoire de vie du sujet qui peut éclairer les professionnels
et qu’ils ont besoin de comprendre ce qui se « cache » dans
’expression de ce refus.

44/ T. Tannou, M. Hof Demont, R Aubry, Est-ce que I'opposition aux
soins manifesté par une personne dgée présentant des troubles neuro-
cognitifs constitue un refus de soin ? -Geriatr Psychol Neuropsychiatr
Vieil 2019 ;17 (3) : 291-
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Refus de soins et/ou de
traitements en fin de vie

Les refus de soins, d’aide ou de traitement se rencontrent
aussi en fin de vie. Il convient de souligner ici que traiter
ne recouvre pas la notion de soigner. Comme [’évoque
M.F.Colliere®, ilimporte de discerner « les soins coutumiers
et habituels qui continuent a maintenir ce qui aspire a vivre
(care) des soins de réparation, c’est-a dire des traitements
(cure). » En effet, ce qui est parfois qualifié de refus de soin en
situation palliative est plus souvent un refus de traitement
sans que tous les soins ne soient systématiquement tous
refusés. Dans ces situations, différentes questions éthiques
se posent :

P Accepter un refus d’alimentation et/ou d’hydratation au
domicile est-il synonyme d’abandon ?

P Qui peut juger du caractére déraisonnable ou dispro-
portionné des traitements ? La personne malade, le méde-
cin, l'alliance des deux ?

P Le fait pour le patient de pouvoir décider de l’arrét de
tout traitement est-il a considérer comme une liberté ou
une responsabilité accrue ?

P> Les demandes « d’en finir » peuvent-elles étre enten-
dues comme des demandes extrémes de refus de soin ?

P Pouvoir anticiper un refus de traitement via des direc-
tives anticipées rédigées longtemps a l'avance, en dehors
de toute maladie, peut-il étre considéré comme une déci-
sion éclairée ?

En fin de vie a domicile, ce sont parfois les valeurs diffé-
rentes soutenues par la personne malade, les profession-
nels ou encore les proches qui sont en tension.

Les proches et les auxiliaires de vie sont régulierement
confrontés chez ces patients a des refus d’alimentation
orale qui les mettent en difficulté avec des sentiments
oscillant entre excés de stimulation, voire acharnement
et abandon. Parfois les professionnels et ’entourage ne

45/ Colliere M.F.. Soigner...Le premier art de la vie. Paris, Masson,
2001 (2¢m édition) p106

trouvent plus sens de leur présence aupres de la personne.
Respecter la volonté de la personne malade pour laquelle
'alimentation devient délétére (fausse routes, encombre-
ment...) et maintenir le souci de bienfaisance ne va pas
toujours de soi chez les professionnels, les familles ou la
symbolique de l'alimentation est synonyme de vie.

L’une des questions de fond est fréquemment celle des
objectifs des soins. Sont-ils orientés vers la quantité ou
la qualité de vie, le confort de la personne ? Lorsqu’il y a
discordance, I'on peut parfois considérer que « L’homme
est devenu prisonnier des progrés de la médecine! Cela a
conduit a bien des exceés, qui ont contribué a forger l’expres-
sion accusatrice « d’acharnement thérapeutique »*.

La primauté de la science dominant ici Uintérét de la per-
sonne soignée.

46/ P. Verspieren, Linterruption de traitements- Réflexion éthique- | «
Laennec » 2003/4 Tome 51| pages 30 a 45
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Vignette clinique N°3

Mme B., agée de 48 ans, est a un stade avancé d’un
cancer du c6lon, n’a plus de traitement spécifique
et vit a domicile avec son fils de 17 ans. Elle bénéfi-
cied’un service d’hospitalisation a domicile. Ce qui
a permis de conforter les traitements et les aides
a domicile en respectant son choix de rester chez
elle. Maintien a domicile qui est également le sou-
hait de son fils.

Une semaine apres la mise en place de [’HAD, la
malade, trés au fait de sa situation, bénéficiant
toujours d’une nutrition parentérale, d’un traite-
ment antalgique et de soins infirmiers de confort dit
gu’elle ne souhaite pas prolonger cette situation et
refuse ses traitements. L’équipe, un peu déstabili-
sée dans un premier temps, cherche a comprendre.
Mme B. évoque alors ce « fil a la patte » (la perfu-
sion) qu’elle qualifie « d’acharnement thérapeu-
tique ». Initialement le médecin lui avait expliqué
(lors des traitements de chimiothérapie) que cette
nutrition permettrait de « passer un cap » le temps
du traitement spécifique. Ce refus aura fonction
d’alerte pour les professionnels, car aucune réé-
valuation médicale de l'intérét de cette nutrition
n’a été faite. Apres discussions en équipe et avec la
dame, la nutrition artificielle sera stoppée laissant
place uniquement a une alimentation « plaisir »
pour la patiente qui acceptera finalement I'antalgie
et les soins de confort.

L’appréciation du caractére disproportionné des traite-
ments ou des soins, méme si la loi en donne une défini-
tion, est variable suivant les situations et les personnes en
présence. Parfois ce sont les professionnels, notamment
médicaux qui expliquent le caractére déraisonnable d’un
traitement sans étre véritablement entendus (déni, trop
grande souffrance du patient, de ses proches...) d’autres
fois ce sont les professionnels qui vivent la situation comme
un échec et ont du mal a entendre 'expression du refus.

En situations palliatives, certains malades formulent par-
fois des demandes « d’en finir » en refusant les soins. Refus
qui ne sont pas toujours faciles a comprendre et peuvent
étre liés a de grandes souffrances physiques et/ou psy-
chiques qu’il convient de soulager du mieux possible en
fonction de chaque situation. D’autres fois le sentiment
de ce que la personne en fin de vie est devenue pour ses
proches est tellementimpossible a accepter qu’elle préfere
«en finir », « partir » en refusant les soins. Parfois, la digni-
té, intrinseque a tout étre humain n’apparait plus dans le
regard de l'autre pourtant cette vulnérabilité nous oblige
par souci d’humanité envers celui qui s’en va.

Reperes juridiques

» Refus de Uobstination
déraisonnable

Le refus de I’obstination déraisonnable et de la possibili-
té d’arréter ou de ne pas entreprendre des soins futiles ont
été inscrits dans la loi en 20054 et complétés en 2016.%¢ Ces
textes précisent qu’« un acte est considéré comme relevant
de l’obstination déraisonnable lorsqu’il apparait comme
inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie. » La loi précise que tout malade
conscient, sans qu’il soit nécessairement en fin de vie, peut
refuser un traitement.

Dans ce cas, le médecin a l'obligation de respecter la volon-
té de la personne aprés l’avoir informée des conséquences
de ses choix et de leur gravité. Si, par sa volonté de refuser
ou d’interrompre tout traitement, la personne met sa vie
en danger, elle doit réitérer sa décision dans un délai rai-
sonnable. Elle peut faire appel a un autre membre du corps
médical. Le suivi du malade reste cependant assuré par le
médecin, qui sauvegarde sa dignité et assure sa qualité de

47/ LOI no 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades
et a la fin de vie

48/ LOI no 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en
faveur des malades et des personnes en fin de vie
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vie notamment son accompagnement palliatif. Lensemble
de la procédure est inscrit dans le dossier médical du pa-
tient.

» Un refus qui peut étre anticipé.

L’expression de la volonté de poursuite, de limitation, d’ar-
rét ou de refus de traitement ou d’acte médicaux peut étre
anticipée par toute personne majeure inscrivant ses volon-
tés dans ses directives anticipées. Si, en phase avancée ou
terminale d’une affection grave et incurable, elle n’est plus
en mesure d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider
de limiter ou d’arréter un traitement considéré comme
obstination déraisonnable. Les directives anticipées se-
ront alors consultées ainsi que l‘avis de sa personne de
confiance, de ses proches, lors de la mise en ceuvre d’une
procédure collégiale préalable permettant d’éclairer la dé-
cision médicale concernant la suite a donner au traitement
ou aux actes médicaux. Lensemble de la procédure étant a
tracer dans le dossier du patient.

Ces directives anticipées ne sont pas figées, mais révisables
a tout moment et leur validité d’'une durée illimitée.

Il est des pathologies comme la sclérose latérale amyotro-
phique par exemple ou, méme si l'incertitude doit bénéfi-
cier au patient, pour lui permettre de laisser se déployer
psychiquement un futur, les symptomes lui sont connus le
plus souvent. Certaines personnes vont rédiger des direc-
tives anticipées précisant, par exemple, qu’elles refusent
une ventilation non invasive ou tout autre appareillage ou
traitement. Lexpression de ce refus sera éclairée par les in-
formations délivrées par le médecin. Dans le cas ol aucune
pathologie n’est avérée et ou cette rédaction intervient a
distance de toute maladie peut-on considérer que cette au-
tonomie de décision de refus est réellement éclairée pour
la personne qui rédige ses directives ? Par ailleurs, sait-t-on,
au moment ou ces directives sont rédigées, quelle sera de-
main notre volonté en situation réelle de maladie ?

Conclusion

Le refus de soin pour le soignant ou l'aidant qui y est
confronté est le plus souvent vécu, initialement du moins,
comme une remise en cause et vient bousculer nos certi-
tudes, nos savoirs, nous confrontant aux limites du consen-
tement, a des incertitudes dont les normes soignantes nous
ont éloignées. Ilimporte que le respect du droit de refus de
la personne soignée ne se transforme pas en indifférence
de la part du soignant mais au contraire en ouverture de
la relation pour trouver ensemble des solutions qui vont
permettre la continuité des soins dans le respect de sa vo-
lonté. Une invitation a repenser également le projet d’aide
et de soins de facon personnalisée en redonnant une place
a l’histoire du sujet.
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X. Structures ressources éthiques,
appui pour les professionnels au

domicile

Fabienne DOIRET (EREARA), Laure PESCH (ERERGE) et
Béatrice BIRMELE (ERERC)

Contexte

Les situations vécues par les professionnels libéraux, les
structures d’aide a domicile, les établissements médico so-
ciaux ainsi que les acteurs de la coordination des parcours
de santé sont souvent tres difficiles a appréhender. La com-
posante éthique de la prise de décision, la collégialité, le
respect du projet de vie de la personne sont des éléments
traités quotidiennement.

Ces professionnels faisant face a des situations singuliéres
et complexes dans lesquelles entrent des conflits de valeurs
doivent pouvoir s’appuyer sur une réflexion collective.

L’existence d’une structure ad hoc a disposition de ces pro-
fessionnels qui n’ont pas leur propre comité permet de ré-
fléchir aux enjeux des situations de vulnérabilité, précarité
et de santé altérée apparait comme un appui aux profes-
sionnels du domicile indéniable.

Une instance éthique est une instance pluridisciplinaire,
autonome et consultative qui se réunit a intervalle régu-
lier. Son role est de réfléchir aux questions qui portent sur
le sens et les limites des pratiques a partir de situations
concrétes et complexes pour lesquelles les décisions sont
difficiles a formaliser et a prendre. Il a également une mis-
sion de sensibilisation et de formation a I’éthique pour ses
membres et les personnes qui le saisissent.

L'instance ne régle pas des différends entre les personnes
ou les contentieux médicaux ou soignants en effet elle ne
se substitue en aucun cas aux autres instances institution-
nelles.

Le Comité propose aux acteurs des parcours de santé une
réflexion pluridisciplinaire autour de questionnements
éthiques dans le cadre de leur exercice professionnel : réflé-
chir aux choix, trouver des pistes, enrichir les questionne-

ments grace a la confrontation des possibilités du terrain,
les actions engagées, le contexte.... Il permet d’identifier
des problémes éthiques au coeur des pratiques, et aussi de
rompre l’isolement.

Il produit des avis sur des situations concretes permettant
aux demandeurs de prendre leur décision en ayant croisé
les points de vue et respectant les principes éthiques fon-
damentaux d’autonomie et de bienveillance dans ’laccom-

pagnement d’une personne a domicile.

Créer une structure c’est...

» Définir les missions:

> Favoriser les réflexions

P> Produire des avis sur des situations concretes présen-
tées a la structure éthique

» Produire des recommandations sur des thémes géné-
raux,

P> Participer au développement de la culture éthique dans
tous les champs professionnels concernés.

» Lacomposition de la structure est
pluridisciplinaire avec:

Des médecins généralistes

Des infirmiers libéraux, autres libéraux

Des personnes du secteur des services a la personne
Des usagers

Des professionnels des réseaux de santé MAIA, PTA...
Des professionnels d’établissements de santé

Des personnes qualifiées ( philosophie, droit, etc...)
Cette composition doit s’adapter en tenant compte des ac-
teurs du territoire.

VVVVYYVYY

> Rédiger les statuts : les items a
préciser (a titre d’exemple)

P Le périmétre d’action
» La composition : le mode d’entrée ou sortie, le renou-

n
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vellement, le role du bureau

Les missions et compétences
La confidentialité

Les saisines et avis rendus

Le fonctionnement
L'assiduité

VyVVVYYVYY

» Organiser la communication
autour de la mise en place du comité :

URPS (médecin, IDE, pharmacien...)
Maisons de santé

Communautés professionnelles de territoire
Structures d’aide a la personne
Etablissements médico-sociaux
Etablissements de santé

VYVVYYVYYVYY

» Animer une réunion : quelques
° ° N o
principes a evoquer

« L’éthique ne se décréte pas. Sa formulation est un élément
de la réflexion collective et individuelle, une invitation aux
questions, une incitation a leur solution. Elle ne saurait étre
imposée. Point n’est besoin de la bureaucratiser »*.

Des régles simples de fonctionnements
peuvent faciliter les échanges® :

P Respecter une distribution équitable de la parole

P Traiter chacun a égalité en compétence éthique

P> Témoigner, tout au long de la réunion, de son respect
de la liberté de parole des autres en acceptant leur critique
P Argumenter rationnellement

> Etre disposé a changer de point de vue

49/ Avis N°13 CCNE : 7 novembre 1988

50/ Einaudi M-A. Malzac P. « Récits cliniques, conflits de valeurs. De
I'éthique médicale a la décision concrete » Presses Universitaires de
Provence, 2019

Les saisines sont proposées soit par le biais d’un mail dé-
dié, d’'un document téléchargeable via le site internet de la
structure porteuse, d’une ligne téléphonique...

La structure éthique s’engage a apporter une réponse a
chaque saisine, le bureau peut étre amené a étudier la de-
mande et vérifier que celle-ci évoque une réelle question
éthique.

L’'organisation d’un comité en urgence ou semi-urgence
peut étre organisé en dehors du calendrier des séances
proposées avec une rythmicité concertée.

Propositions et références
bibliographiques

P> RAubry, Un enseignement interdisciplinaire sur le ques-
tionnement éthique.2011- Soins 754 ; 53-54.

P Rapport Cordier 2003- Ethique et professions de santé
» Haut Conseil du travail social- Guide pour créer, struc-
turer ou consolider un comité éthique pour la pratique du
travail social

> « CONVERGNECE ETHIQUE 69 » Mise en place d’un co-
mité d’éthique du secteur médico-social dans le Rhéne
porté par un réseau de santé polyvalent : LYRE
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Groupe de Réflexion Ethique MAIA... une idée pour parler éthique avec les intervenants au
domicile
Projet porté par la MAIA du Bas Rhin / Partenaire : Université de Strasbourg EREGE

Mise en place d’un Groupe de réflexion éthique dans le réseau Ssiad-Maia (*)

Les professionnels des Ssiad-Saad-Maia interviennent au domicile de personnes agées de plus de 60 ans en perte
d’autonomie.

Face a la complexité grandissante des situations a domicile, les services, les personnes du domicile intégrées dans le
dispositif MAIA se sont interrogées sur leur pratiques, les limites de leurs missions, leur posture professionnelle.

En 2017, lors d’une journée régionale d’échange de pratique entre professionnels du domicile, les questionnements
et conflits de valeurs sont apparus. Les professionnels du domicile ont exprimé le besoin d’échanges éthiques.

Objectifs du Groupe de Réflexion Ethique
Le groupe de réflexion éthique est un dispositif expérimental de nature partenariale permettant de traiter les ques-
tions recensées dans le cadre de différentes observations et de répondre notamment aux objectifs suivants :

[l Partager une culture de questionnement éthique par les professionnels intervenant au domicile des per-
sonnes
Echanger des regards pluri-professionnels sur des situations potentiellement co-accompagnées
Apporter des éléments de réponse/de compréhension de positionnements/de choix dans l'accompagnement
des personnes
Eclairer des conflits de valeurs
Echanger et partager sur les régles de fonctionnement et les positionnements des services et rappeler le cadre
juridique
Permettre de mieux se connaitre et de se comprendre mutuellement entre professionnels, dans les missions/
contraintes/questionnements
Exprimer et partager des ressentis/violences/agressions vécus
Améliorer la coordination dans les accompagnements conjoints
Ouvrir la réflexion aux aidants, potentiellement aux usagers

o o (| [ - [ -

Actions

Une rencontre se tient mensuellement dans chacun des groupes de travail en vue d’organiser des rencontres avec
des apports théoriques, des remontées de terrain, un éclairage éthique et un échange avec les professionnels de ter-
rain autour d’un cas clinique. Cas qui permet d’élaborer la réflexion éthique, croiser les questionnements, mettre en
exergue les tensions.

(*) méthode d’action pour l'intégration des services d’aide et de soins dans le champ de l'autonomie

3
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Témoignage : Création du groupe éthique prof’ lib’ a Tours

En 2013, je me suis inscrite au DIUSPA que j’ai terminé en 2015. J’en suis sortie avec des questions pour lesquelles je n’avais
pas trouvé de réponse durant ces 2 années d’études. Il m’est tres tot venue 'idée de faire un DU d’éthique médicale dans la
pratique soignante. Sur les conseils d’un intervenant du DIUSPA auquel je m’étais adressée pour le DU d’Ethique, j’ai « soufflé
» une année avant de m’inscrire.

Et la, j’ai découvert une autre dimension de l'exercice professionnel. En effet, non seulement j’ai eu une réponse a mes questions
mais j’ai aussi découvert le « travailler » autrement, c'est-a-dire travailler en mettant de la distance avec nos actes, nos réflexions
(et méme nos émotions dans certaines situations). Je m’explique. Nous sommes souvent confrontées a des situations délicates
ou difficiles a gérer sur le moment sans oublier que nous sommes seules au domicile du patient. L'éthique m’a appris a remettre
chacun a sa place, c'est-a-dire en tant que soignante ne pas prendre ce qui ne m’appartient pas et dans les situations délicates
apprendre a argumenter (en ayant 'image de la « balance » de Socrate). Et quand avec le patient, on construit 'largumentation
avec les conséquences de ce qui découle de chaque choix d’arguments, treés souvent [’Autre que nous avons face a nous, va
évoluer vers sa propre décision de soin ou pas, d’acceptation de soins,....

Je vous donne un exemple.

Un jourj’arrive en retard chez une personne tres agée a qui j’avais « promis » un bain de pieds (cette dame, ne répondait jamais
a son téléphone sinon je l'aurai bien-str appelée). Quand j’arrive chez elle, elle m’accueille en me disant « c’est pas parce que
vous étes jeune que vous pouvez vous permettre de prendre les vieux pour des cons, arriver en retard et ne pas tenir vos pro-
messes » (sic). Oula !!! Je ’ai d’emblée remerciée de me dire que j’étais jeune mais penser que les vieux étaient des cons m’était
impossible et loin de m’effleurer le cerveau. Mais que si elle, elle pensait que les vieux étaient des cons, cela lui appartenait et
que compte tenu de son age, je la laissais penser ce qu’elle voulait a son propos ! Elle a accepté son bain de pieds sans souci et
je n’ai plus jamais été confrontée a de tels mots et réactions, alors que mes collégues, si.

Je prends volontairement cet exemple simple et qui pourrait préter a sourire. Mais sans ma formation en éthique, je peux assurer
que face a une telle réflexion, je n’aurais pas eu l'attitude adéquate et n’aurais probablement pas répondu avec des mots suscep-
tibles d’améliorer la situation. Je lui ai renvoyé ses mots qui lui appartenaient et du coup, elle ne pouvait plus me dire quoique
ce soit par rapport a sa pensée de départ. J’étais devenue neutre a propos de ses mots. L'éthique aide a apaiser les situations
en les décortiquant pour mieux les comprendre et trouver des solutions. J’ai donc passé une année d’études a apprendre et
m’imprégner de cette nouvelle « technique ». A la toute fin de ma formation en 2017, c'est-a-dire la soutenance de mon mémoire,
Béatrice Birmelé est venue me parler pour me proposer de créer un groupe de réflexion éthique pour les professionnels de
santé libéraux. Cela faisant partie de ses projets, mais étant de formation et de travail hospitalier, elle ne savait pas comment
s’y prendre dans la mesure ou elle n’avait pas ces contacts du soin du domicile. Dire que j’ai été surprise et étonnée n’est pas
exagéré. Mais j’ai accepté de partir sur ce projet en septembre 2018. J’ai donc contacté toutes les personnes du soin a domicile de
lauxiliaire de vie, en passant par la pharmacienne, kinésithérapeute, médecin généraliste, arthérapeute, sophrologue et autres
soignants que je connaissais. Pour notre premiere rencontre, un petit groupe de 8 personnes était présentes. Ce qui était déja
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bien. Nous avions organisé ce premier contact I'aprés-midi au sein de I’hdpital, mais avons modifié les horaires pour une pro-
chaine rencontre qui puisse convenir a tout le monde : le soir en proposant une rencontre de travail tous les 2 mois. D’autre part,
une personne responsable de « communication extérieure » d’une résidence service senior qui était présente a cette premiere
rencontre, nous a proposé de nous réunir au sein de la résidence et de nous offrir un buffet dinatoire a la fin de la réunion.

Nous avons d{ arréter nos rencontres début 2020 (pour cause de COVID) et espérons reprendre sur cette fin d’année.
Le groupe a eu de plus en plus de succes par le bouche a oreille du partage de ces soirées formatrices. Lors de notre derniére

réunion en février 2020, il y avait 16 personnes présentes et 12 excusées, donc pres de 30 personnes intéressées. Pour commen-
cer, nous faisons un tour de présentation de chaque participant. Nous ne savons pas a l’avance le sujet qui va étre abordé. En

effet, c’est un professionnel présent qui expose une situation vécue qui lui a posé souci. Par sous-groupes de 4-5 personnes, la

situation est décortiquée pour comprendre ce qui s’est passé, comment la situation s’est trouvée bloquée et ce dans le but de
trouver des solutions pour tenter de résoudre le probleme. Nous travaillons a l’aide de cartes conceptuelles qui aident a orienter
la réflexion. Puis nous remettons I’ensemble des réflexions en commun. Le cheminement a, a chaque fois, été constructif pour
une aide au professionnel en difficultés. Apporter a l’Autre, soignant du domicile, une aide dans sa pratique professionnelle a
travers le partage de réflexions est trés enrichissant non seulement pour cette personne mais également pour tous les profes-
sionnels présents. Et d’autre part, savoir que dans certaines situations, a partir du moment ot 'on a argumenté, la plus mau-
vaise des solutions peut devenir la meilleure, voire certaine fois ne pas avoir de solution, apaise malgré tout ce professionnel.

D’autre part, le fait que 'on nous propose a la fin du travail de groupe, un buffet dinatoire créée un effet « kiss cool » de l’éthique.
En effet entre professionnels du domicile, nous sommes tous en lien « par nos téléphones » et rares sont les occasions de nous
retrouver physiquement pour vraiment parler de notre travail tellement différent du travail en établissement. Méme si nous
échangeons lors d’appel, nous sommes isolés dans nos pratiques respectives. A domicile, bien-sir que I’équipe existe bien
concrete ... mais virtuellement. Ces échanges autour du buffet sont incroyables et n’étaient pas prévus au début de ’aventure.
L’éthique nous apporte bien au-dela de ce que 'on peut imaginer : du lien en plus de la réflexion partagée. Une vraie richesse !
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