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Préface

Colette MARCHAL
Présidente de lAssociation Résidences Boussac

() Depuis toujours, I'Association Résidences Boussac place I'éthique au coeur de
son action et de 'accompagnement des personnes qu’elle accueille au sein
de ses établissements. Cette exigence s'inscrit dans notre volonté constante
de garantir la dignité, le respect et le bien-étre de chacun, tout en soutenant
les professionnels dans I'exercice de leurs missions.

C'est dans cet esprit que nous avons décidé de franchir une nouvelle
étape en créant, le ler octobre 2024, un Comité éthique, instance interne
indépendante destinée a nourrir la réflexion collective et a accompagner
les questionnements rencontrés dans nos pratiques quotidiennes.

Cette initiative trouve son origine dans plusieurs constats.

D'une part, les équipes de nos quatre établissements expriment
régulierement des interrogations légitimes face a des situations humaines
complexes.

D'autre part, le secteur médico-social connait depuis plusieurs années une
évolution importante des pratiques, notamment a travers I'élaboration de
recommandations de bonnes pratiques professionnelles par différentes
instances et agences institutionnelles.

Dans ce contexte, il nous est apparu essentiel de créer un espace de réflexion
structuré permettant d'apporter des repéres, d'éclairer les décisions et de
favoriser une culture partagée de I'éthique.

Le Comité éthique a ainsi pour vocation de renforcer la transparence de nos
actions et de valoriser I'engagement des salariés et des partenaires qui, dans
un contexte parfois exigeant, ceuvrent chaque jour pour donner du sens a
leurs missions.

Il contribue également a garantir que les décisions prises au sein de
I’Association s'inscrivent pleinement dans le respect des principes éthiques
qui fondent notre projet associatif.

Ses missions principales sont de veiller au respect des principes éthiques
dans I'ensemble de nos activités, d’accompagner la réflexion sur les
situations complexes rencontrées par les professionnels, de promouvoir
la transparence des décisions prises par I’Association et de contribuer a
donner du sens au travail des équipes.

Il participe également a la construction d'un environnement inclusif et
respectueux pour I'ensemble des personnes accompagnées comme pour
les professionnels qui les entourent.
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Au fil de nos échanges avec les équipes, il est apparu que certains sujets
essentiels méritaient d’'étre davantage approfondis afin d'apporter des
repéres concrets aux professionnels.

Parmi eux figurent notamment les questions liées a la fin de vie et aux soins
palliatifs, les relations entre les familles et les institutions, les situations
d'incurie et d'hygiéne, les usages professionnels autour du tutoiement et du
vouvoiement ou encore I'éthique du consentement et de I'autodétermination
dans le domaine des soins.

Autant de thémes qui interrogent profondément nos pratiques et
nécessitent une réflexion collective.

Le présent rapport propose une synthése des cinqg saisines étudiées par
les membres du Comité éthique au cours de I'année 2025 et témoigne de la
richesse des échanges et de I'engagement des personnes qui ont accepté
de consacrer leur temps et leur expertise a cette démarche.

Je tiens a remercier chaleureusement I'ensemble des membres du Comité
pour la qualité du travail accompli. Par leurs analyses et leurs réflexions, ils
ont contribué a apporter des éclairages précieux sur des questions parfois
sensibles, voire existentielles, et ont certainement permis de prévenir des
incompréhensions ou des conflits. Car le « bien agir », dans nos métiers, ne
va jamais de soi. ll suppose de trouver un équilibre constant entre les valeurs
qui nous guident, les attentes des personnes accompagnées, celles de leurs
proches et les contraintes auxquelles sont confrontées les institutions. C'est
précisément dans cette recherche d'équilibre que la réflexion éthique trouve
toute sa place.

Je forme le voeu que ce travail puisse constituer un appui pour les
professionnels, nourrir les réflexions a venir et continuer a faire vivre, au sein

de notre Association, une culture partagée de responsabilité, de respect et
d’humanité.
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Préface

Ghislaine JEANDEL-JEANPIERRE
Vice-Présidente du Conseil départemental des Vosges

() Les établissements médico-sociaux se situent au cceur de la responsabilité
publique. lls accueillent des personnes agées dépendantes, des adultes en
situation de handicap, et plus largement des personnes vulnérables dont
I'accompagnement mobilise a la fois la compétence professionnelle et la
conscience éthique et morale.

Accompagner la vulnérabilité engage davantage qu'une organisation de
services : cela engage une conception de I'humain.

Les établissements médico-sociaux ne sont pas seulement des structures
régies par des autorisations, des financements, des normes de sécurité et
des évaluations externes. lls sont des lieux ou se vivent des existences. La
ou s'installe la dépendance, ou la maladie altére 'autonomie, ou la fin de
vie interroge le sens méme de la présence, la décision professionnelle ne
saurait jamais étre strictement technique : elle est toujours traversée par
une dimension éthique.

L'histoire des Résidences Boussac, née d'une volonté sociale forte dans
le contexte industriel vosgien d'aprés-guerre, témoigne d'un attachement
constant a la dignité des personnes. Les transformations successives,
les restructurations et la contractualisation avec les autorités publiques,
ont consolidé la structure. Cette trajectoire témoigne d'une capacité
d'adaptation et d'une volonté continue de garantir la qualité et la sécurité
des accompagnements. Mais la capacité d'adaptation organisationnelle ne
répond pas toujours a l'interrogation essentielle : comment accompagner
avec justesse ?

L'installation et I'animation d'un Comité d'éthique permanent constituent une
étape significative dans cette dynamique. Elles traduisent la conviction que
I'accompagnement médico-social ne peut se réduire a des protocoles et qu'il
nécessite une capacité collective a interroger les pratiques, a en apprécier
les effets et & en reconnaitre les limites.

Les travaux du Comité d’'éthique, dont ce rapport restitue la profondeur,
abordent des thémes qui ne laissent aucune place a la superficialité : la
fin de vie, la relation entre familles et institution, 'hygiéne comme enjeu de
dignité, le tutoiement et le vouvoiement dans la relation professionnelle,
le consentement et I'autodétermination. lls démontrent que la conformité
réglementaire, indispensable, ne suffit pas a elle seule a épuiser la question
du sens.
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Ces sujets ne relévent ni du détail, ni du confort intellectuel. lls interrogent la
maniére dont une institution considére les personnes qu'elle accompagne :
comme de simples bénéficiaires d'une prestation ou comme des sujets
porteurs d'une histoire, d’'un désir, d'une parole — parfois fragile, toujours
signifiante.

Créer un comité d'éthique permanent n’est pas un geste neutre. C'est
accepter la mise en lumiére des tensions, des limites, des dilemmes. C'est
reconnaitre que I'action médico-sociale comporte des zones d’incertitude
exigeant délibération, pluralité des perspectives et responsabilité
partagée.

Dans un contexte ou l'efficacité organisationnelle est légitimement recherchée,
la tentation existe de réduire la complexité a des procédures. Or, si l'efficacité
est nécessaire, elle ne garantit pas pour autant le sens. Et une institution qui
perd le sens s'expose a une fragilisation profonde, au-dela des contraintes
budgétaires ou réglementaires.

Le Conseil départemental, en tant que chef de file de I'action sociale, sait que
la qualité de I'accompagnement ne se mesure pas exclusivement a l'aune
d'indicateurs. Elle se mesure a la capacité d’'une organisation a se questionner,
a accepter l'inconfort de la réflexion, a faire place a I'hnumilité.

Reconnaitre ses incertitudes n’est pas une faiblesse : c’est une forme de
maturité.

Le mot du Président du Comité d'éthique, qui suit, explore avec exigence
cette dimension réflexive. Il rappelle que penser les pratiques, c'est accepter
d'entrer dans la complexité plutét que de la contourner. Cette exigence est
précieuse : elle protége les professionnels de l'isolement décisionnel et protége
les personnes accompagnées d'une standardisation déshumanisante. La
réflexion éthique n'est pas un supplément d'ame : elle constitue une condition
de durabilité institutionnelle.

Je souhaite que ces travaux contribuent a ancrer durablement, au sein des
Résidences Boussac, une culture de délibération, de discernement et de
respect inconditionnel de la dignité.

Car au-dela des normes et des dispositifs, c’est bien notre humanité
commune qui se trouve engagée dans chaque acte d'accompagnement.

Et méme si le modéle demeure perfectible — qu'il s'agisse de renforcer la
participation des usagers, y compris en situation de fragilité psychique, ou
d'intégrer plus pleinement les professionnels paramédicaux et soignants — il
affirme néanmoins un principe essentiel et fondateur. Puissent ce comité et
sa construction progressive faire école, et susciter, au-dela de leurs murs,
une dynamique vertueuse : celle d'un engagement éthique partagé, vivant et
capable d'inspirer d'autres structures du secteur médico-social.
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Préface

Mme Josianne LEI
Présidente de la 2eme commission Autonomie/Logement
du Conseil Départemental de la Haute-Savoie

o En ma qualité d'élue locale et Présidente de la 2éme commission Autonomie/
Logement du Conseil Départemental de la Haute-Savoie, et au nom de
I'engagement constant de notre collectivité pour une société plus inclusive
et respectueuse de la dignité de chacun, je tiens a saluer la publication de
ce rapport du comité d'éthique du foyer de vie Les Marmottés.

Ce document, fruit d'une réflexion approfondie et pluridisciplinaire, aborde
des enjeux majeurs qui traversent le quotidien des établissements médico-
sociaux: la relation entre les familles et les institutions, I'usage du langage
et du tutoiement/vouvoiement, I'accompagnement des situations
d'incurie, le respect de l'autodétermination et du consentement, ainsi
que I'accompagnement de la fin de vie. Ces thémes, souvent complexes et
sensibles, interrogent nos pratiques, nos valeurs et notre capacité a concilier
bienveillance, professionnalisme et respect des droits fondamentaux.

L'éthique, au coeur de ce rapport, n‘est pas un simple cadre théorique, mais
une boussole indispensable pour guider nos actions. Elle nous rappelle que
chaque résident, chaque famille, chaque professionnel, mérite une attention
individualisée, une écoute active et un accompagnement adapté. Elle nous
invite & repenser nos postures, a questionner nos certitudes et & innover
dans nos réponses, pour que chaque personne, quels que soient son age ou
son handicap, puisse vivre dans la dignité et 'autonomie.

Je souhaite souligner I'importance de la démarche collective qui a présidé
a |'élaboration de ce rapport. En associant professionnels, résidents,
familles et partenaires, le comité d’éthique a su créer un espace de dialogue
et de réflexion, essentiel pour faire émerger des solutions équilibrées et
respectueuses des droits de tous. Cette approche collaborative est un
modele a suivre, tant pour les autres établissements du département que
pour les politiques publiques que nous portons.
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Enfin, je tiens a réaffirmer I'engagement de notre département a soutenir
les initiatives qui visent a améliorer la qualité de vie des résidents, a
renforcer les compétences des professionnels et a favoriser I'inclusion
des personnes en situation de handicap. Ce rapport est une contribution
précieuse a cette ambition, et je forme le voeu qu'il inspire de nombreuses
actions concreétes, tant au sein de ce foyer que dans I'ensemble de notre
territoire.

Je remercie chaleureusement les membres du comité d'éthique pour leur
travail rigoureux et engagé, ainsi que 'ensemble des acteurs qui, au quotidien,
ceuvrent pour un accompagnement plus humain et plus juste.
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Préface

M. Pierre BIDANEL

Psychologue, Foyer de vie « Les Marmottés », Thonon les bains
Président du Comité éthique

« Penser c'est entrer dans le labyrinthe, plus exactement faire étre et apparaitre un
labyrinthe, alors que I'on aurait pu rester « étendu parmi les fleurs, faisant face au
ciel » (Rilke). C'est se perdre dans les galeries qui n‘existent que parce que nous les
creusons inlassablement, tourner en rond au fond d'un cul-de-sac dont I'accés s'est
refermé derriére nos pas, jusqu’a ce que cette rotation ouvre, inexplicablement, des
fissures praticables dans la paroi. »

Cornélius Castoriadis, Les carrefours du labyrinthe.

Cette jolie métaphore proposée par Castoriadis nous donne a se représenter la
difficulté du travail de la pensée, mais aussi les surprises et les possibilités qu'il offre.

Rester « étendu parmi les fleurs » ou bien creuser inlassablement le
« labyrinthe » de la réflexion ? quel dilemme ! Car en effet, que la technologie nous
aide a ne pas trop nous creuser la cervelle, que de temps gagné dans la recherche de
I'information, du savoir et des réponses ! Pourquoi ne pas tout lui déléguer ?!

Parce que, heureusement, il est notamment un domaine ou I'on ne peut se faire
I'économie d'une réflexion qui va au-dela du prét a penser, au-dela de I'a priori, au-dela
de I'évidence et du conventionnel. Ce domaine c'est celui de 'accompagnement et du
prendre soin des gens. Dans ce domaine, méme un ChatGPT n'a pas réponse a tout !

Une association qui fait le choix d'installer un comité d'éthique en son sein prend des
risques qui pourraient étre jugés superflus ou trop exposés.

Pourquoi faire le choix d'engager des débats et des réflexions complexes touchant les
pratiques professionnelles, les systémes de travail, les responsabilités institutionnelles
? Pourquoi faire émerger des avis et recommandations invitant a faire évoluer les
pratiques ? Pourquoi mettre en exergue les limites, les manques, les difficultés ?

Alors qu'il serait pourtant si simple de se reposer sur ses lauriers en contemplant
le ciel. Mais un tel repos codterait cher. Il se payerait en difficultés et souffrances
humaines, en crises et en déboires institutionnelles.

Un comité d'éthique tente de relever les défis de la complexité de nos métiers.
L'association qui fait le choix de s'appuyer dessus, a condition qu'elle le fasse elle-
méme avec éthique, adopte une posture d’humilité. Elle essaye de reconnaitre ses
incertitudes, ses limites et ses forces sans s'installer dans une posture démagogique
pourtant tellement en vogue dans notre pays (dans notre époque ?).

Mais pour cela, un comité d'éthique doit étre la « cerise sur le gateau » de la pensée
associative. L'organe a penser les pensées. Il ne peut jouer son rdle que si d’'autres
organes de réflexion existent dans les établissements, que si une culture de la pensée
existe dans les équipes.
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C’est un luxe que de se payer un comité d'éthique ! Car il faut déja investir beaucoup
dans le nécessaire et I'essentiel avant d’envisager en mettre un en place.

Tout cela semble bien compliqué, ce qui est vrai. Et c’est le choix porté par ce comité
et cette association : Refléter la grande complexité de nos métiers au lieu de la nier
ou de larelativiser. Se rappeler inlassablement a notre humanité et ne pas avoir peur
d'une posture courageuse d’humilité devant notre condition partagée.

Ne pas céder aux sirénes de la simplicité, des solutions toutes faites, de
I'optimisation du temps de travail et des « ressources humaines », de la
standardisation des pratiques professionnelles et des référentiels théoriques.

« L'univers engendre la complexité. La complexité engendre I'efficacité. Mais I'efficacité
n‘engendre pas nécessairement le sens. Elle peut aussi conduire au non-sens. »
Hubert Rives, L’heure de s’enivrer, L'univers a-t-il un sens ?

C’est pour cela que le comité d’'éthique des Résidences Boussac propose des
synthéses de ses réflexions qui refleétent la complexité des questions posées par
nos collégues et bénéficiaires. Sans la nier, sans I'édulcorer. Car le rdle du comité est
de sensibiliser aux difficultés, aux impasses, aux limites, aux réalités vécues sur le
terrain. Mais aussi de révéler la possibilité d'un pas de c6té, de mettre en perspective
les idées qui se découvrent par un effort de recherche.

Son réle n'est pas de flatter les lecteurs en présentant des illusions et des évidences.
Par contre, les lecteurs attentifs pourront se sentir rassurés a l'idée qu'une instance
collégiale, représentative, pluridisciplinaire et engagée, s'attelle & des problémes
complexes, tente d'y apporter des éclairages, des éléments de compréhension et de
réponse, a partir de I'expérience de terrain et de fondements théoriques.

Car en effet, tout comme un individu qui enfouie ses problémes personnels se verra
rattraper tdt ou tard par les effets de ce déni, une association ne peut échapper a
I'élaboration de ses challenges et problématiques sous peine que cela ne rejaillisse
sous forme de symptémes.

Le comité propose des avis et des recommandations aux questions qui lui
sont posées (saisines) par les équipes et les bénéficiaires de I'association. Dix
personnes (bientdt 11; et aussi la possibilité d'inviter un intervenant spécialiste du
théme) se réunissent pendant 4 heures, 5 fois par an pour partager leurs réflexions
préparées en amont, débattre et s'accorder pour proposer une synthése de ces
échanges qui sera diffusée a tous. Et ces synthéses peuvent servir de ressource pour
alimenter les réflexions et pratiques des équipes sur le terrain en retour.

L'acte d'accompagnement vient nourrir I'acte de pensée qui nourrira, en retour, I'acte
d’accompagnement.

Mais la boucle n‘est pas bouclée, et le « labyrinthe » doit se creuser inlassablement,
pour les courageux a la recherche de quelques « fissures praticables » dans les grandes
énigmes des choses humaines.
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Dans le cadre de sa mission
d'accompagnement et de réflexion
sur les pratiques professionnelles,
I'’Association Résidences Boussac s'est
saisie cette année de cinqg situations
emblématiques, révélatrices des tensions
éthiques qui traversent le secteur. Ces
saisines, issues du terrain, interrogent au
quotidien les professionnels, les personnes
accompagnées et leurs proches, en mettant
en lumiére la complexité des arbitrages
a opérer entre respect des personnes,
obligations institutionnelles et réalités du
soin.

Ainsi, les réflexions conduites ont
porté successivement sur la fin de vie,
questionnant la dignité, 'accompagnement
et la juste place de la parole du sujet ; sur la
relation entre les familles et les institutions,
ou se jouent équilibre, confiance et
reconnaissance des réles de chacun ; sur
les situations d'incurie et d'hygiéne, qui
interrogent les limites entre respect de
I'intimité et devoir de protection ; sur les

usages du tutoiement et du vouvoiement,
révélateurs des postures professionnelles
et de la distance relationnelle ; enfin sur
le consentement et I'autodétermination,
principes fondamentaux qui invitent a
repenser en permanence la place accordée
ala volonté des personnes accompagnées.

Ces cing thématiques, bien que
distinctes, dessinent un méme horizon
de questionnement éthique : celui de la
tension permanente entre autonomie
et protection, singularité et cadre
collectif, relation humaine et exigences
institutionnelles. Elles invitent ainsi a une
réflexion partagée, exigeante et évolutive,
au service d'un accompagnement toujours
plus respectueux des personnes.
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Dans le cadre du rapport du Comité éthique
des Résidences Boussac, les résumés
des longs travaux des saisines ont pour
objectif de présenter de maniére claire et
synthétique les réflexions menées ainsi que
les situations étudiées. lls permettent de
rendre accessibles des analyses parfois
complexes, tout en mettant en évidence les
questionnements éthiques, les échanges et
les recommandations formulées.

Ces syntheéses facilitent la compréhension
des enjeux par Il'ensemble des
professionnels, des partenaires et des
instances concernées. Elles contribuent
également & assurer une tracabilité des
travaux du comité et a valoriser la démarche
éthique engagée au sein de 'association.



ynthése

Dans un contexte marqué par
I'intensification des débats sociétaux
et |égislatifs relatifs a la fin de vie, cette
saisine invite le Comité éthique a engager
une réflexion approfondie sur un sujet
a la fois universel, sensible et complexe.
L'accompagnement des personnes en fin
de vie interroge en effet les fondements
mémes de nos pratiques professionnelles,
en croisant des dimensions médicales,
humaines, juridiques et philosophiques.

Au-dela des enjeux techniques liés aux
soins palliatifs, il s'agit ici de questionner
la maniére dont les institutions et les
équipes peuvent garantir une approche
respectueuse de la dignité, de I'autonomie
et de la singularité de chaque personne.
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Cette réflexion s'inscrit dans une volonté
de dépasser les représentations parfois
taboues ou cloisonnées de la mort, afin de
promouvoir une vision plus humanisante du
« vivre la fin de vie », envisagée comme un
moment a part entiere de I'existence.

A travers cette saisine, le comité est ainsi
appelé a explorer les conditions d'une
véritable culture éthique partagée, capable
de soutenir les professionnels dans leurs
pratiques, de renforcer 'accompagnement
des résidents et de favoriser un dialogue
ouvert avec les familles et les partenaires.




La demande

Je sollicite une réflexion éthique approfondie sur la question de la fin de vie, un sujet d'une
grande complexité et d'actualité pressante. Il est essentiel d'explorer les enjeux éthiques
liés a cette problématique cruciale.

Questions a aborder @

Dilemmes éthiques

Comment soutenir les professionnels dans la
gestion des dilemmes éthiques liés a la fin de
vie, notamment concernant les traitements

Respect de I'autonomie
Comment garantir le droit des
patients a prendre des décisions
concernant leur fin de vie ?

Préeambule

Accés aux soins palliatifs

Quels sont les obstacles a I'acces
aux soins palliatifs et comment
améliorer leur disponibilité ?

Le sujet de la fin de vie est a nouveau sur
le devant de la scene avec les débats sur
I'aide active a mouirir, et le projet de Loi
associé qui devrait étre débattu en 2025.

La mort est une préoccupation centrale
dans la vie des humains. Le philosophe
V. Jankélévitch insistait sur un paradoxe :
la mort est a la fois un phénomeéne qui
dépasse I'expérience, car on ne peut pas
témoigner de ce qu'il y a « au-dela », et a
la fois trés présente, se déroulant chaque
jour sous nos yeux. Mais malgré cette
omniprésence, cet événement pourtant
banal fait toujours scandale.

Dans notre société « hyper-moderne », la
mort n'a pas bonne presse, elle va contre
des modes sociales appelant a cultiver la
performance, la santé, la jeunesse éternelle.
La mort incarne la limite absolue, celle de
la finitude des étres. Les rituels permettant
d'accompagner ce processus se font
moins visibles, moins partagés. La mort
devient une affaire privée alors qu'elle est
le point commun qui relie tous les étres.
Les individus sont davantage isolés devant
cette étape angoissante, car comme dit E.
lonescu : « tout le monde est le premier a
mourir ».

Plusieurs dimensions se cdtoient : la prise
en charge médicale et les soins palliatifs,
le cadre légal et 'accompagnement. Ces
domaines sont évidemment connectés.
N'est-ce pas quand une séparation trop
grande s'installe entre eux que la souffrance
humaine augmente ?

invasifs et les directives anticipées ?

Education et sensibilisation
Quelles initiatives pour sensibiliser les

professionnels aux enjeux éthiques de la fin

devie?

Concernant les soins palliatifs :
Actuellement, seulement 50 % des besoins
sont couverts. D'ici 2035, une augmentation
de 15 % du nombre de bénéficiaires est
prévue. Une stratégie décennale est
proposée pour améliorer l'accés et les
moyens.

Dans notre association, comment
conjuguer ces différents domaines avec un
accompagnement humanisant et éthique ?
Le comité propose de transformer
I'expression « fin de vie » en « vivre la fin de
vie ». Ce basculement permet de freiner les
tendances morbides qui poussent parfois
un soignant (ou un proche) a se mettre a
distance du mourant.

« Vivre la fin » signifie qu'il s'agit plus que
jamais d'un moment de vie, qui mérite d'étre
humanisé jusqu’au bout dans une relation.
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Premiére question : Respect de I'autonomie

Le comité souhaite interroger deux termes :
« garantir » et « autonomie ».

« Garantir »

Qu'est-ce quel'association peut « garantir» ?
Quand un résident n'a plus accés a la parole,
n‘a plus de famille, quand sa pathologie
I'empéche d’exprimer un choix clair...
Ne s'avance-t-on pas trop a prétendre
« garantir » les droits ?

La réalité du terrain prouve que l'acceés
aux droits est inégalitaire, parfois parce
que les situations imposent des limites. Se
dire certain de « garantir un droit » semble
relever d'une illusion a affronter a partir
d’'une démarche éthique.

« Autonomie »

Mot d'origine grecque signifiant « se donner
sa propre loi ». Mais cela ne veut pas dire
une volonté individuelle toute-puissante.
L'autonomie est toujours liée a la relation a
autrui, a la société et ses lois.

Une personne qui se soigne avec son
médecin, et discute des choix possibles,
entre dans l'espace d'une autonomie
possible. Comment étre « autonome »
au niveau de sa santé sans profiter des
techniques et des soins ?

Nous proposons ce questionnement :
Sur la base de quels principes
fondamentaux les équipes peuvent-
elles penser leurs accompagnements,
afin de garantir au mieux une posture
éthique, auprés d'un résident qui
«vivrait sa fin de vie » ?

En 2005 puis en 2016, des mesures ont été
inscrites dans la loi : possibilité d'écrire des
directives anticipées contraignantes pour
le médecin ; désignation d'une personne
de confiance ; nécessité d'une « procédure
collégiale » pour toute décision d'arrét de
traitement.

Le comité repére une notion importante :
qu'il s'agisse d'un EHPAD ou d'un foyer de vie
pour adultes, les actions et préoccupations
concernant la fin de vie sont trés différentes !
Pour notre association qui accueille des
publics différents, ne serait-ce pas un
effort a faire de travailler a penser le théme
de la fin de vie quel que soit le public ? On
meurt a tout age et en tout lieu finalement !
Dans les recommandations de |'Haute
Autorité de Santé (H.A.S), les préconisations
sont clairement établies en EHPAD, mais
pas du tout pour un foyer de vie. Dans la
recommandation sur « les spécificités de
I'accompagnement des adultes en situation
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de handicap psychique », les termes « fin de
vie » et « soins palliatifs » sont totalement
absents !

Cela montre un évitement qui enferme la
notion du « mourir » dans certains lieux
et/ou certains ages. Ne faudrait-il pas
désenclaver cette question ? La rendre
aussi actuelle dans les foyers de vie que
dans les EHPAD ?

Anticiper et parler du « mourir », c'est
dépasser un tabou. Les recommandations
HAS préconisent une information et un
dialogue dés l'arrivée du résident, puis de
facon dynamique. Mais dans la pratique,
est-ce vraiment réalisé ?

Pour un foyer accueillant des adultes
qui ne sont pas agés, la notion de fin
de vie se pose souvent brutalement, a
I'occasion d'un accident ou d'une maladie
agressive. Combien de résidents se sont
vus accompagnés dans la rédaction des
directives anticipées et de la désignation
de la personne de confiance ?

De plus, les directives anticipées sont
modifiables et doivent faire I'objet « d'un
dialogue renouvelé dans le temps ».

La place de la famille est toujours soulignée.
Les recommandations HAS précisent de
solliciter « 'avis des proches pour lesquels
I'équipe s’est assurée de leur proximité
effective et de leur entente avec la
personne ».

Un dialogue régulier sera utile, avec une
place importante des référents de projet
du résident. Les familles n'ont pas toujours
les outils pour se positionner pleinement.
[Pour rappel, il existe un congé de solidarité
familiale, ou « congé d'accompagnement »
qui permet aux salariés d'assister un proche
gravement malade.]

Le dialogue famille/équipe semble
primordial. Il sera plus riche s'il est
pluridisciplinaire.




Deuxiéme question : Accés aux soins palliatifs

Le comité s'interroge sur le terme
« obstacles ». A partir des définitions, nous
pouvons critiquer ce terme et envisager les
choses autrement.

Nos questions:

Quels questionnements et démarches
pour s’inscrire dans une posture éthique
d'accompagnement des résidents ?
Quelle est la part de « disponibilité » qui
concerne les équipes de nos foyers ?

Repéres

L'OMS : « Les soins palliatifs cherchent
a améliorer la qualité de vie des patients
et de leur famille, face aux conséquences
d'une maladie potentiellement mortelle,
par la prévention et le soulagement de la
souffrance. »

L'’Anaes : « Les soins palliatifs sont
des soins actifs, continus, évolutifs,
coordonnés et pratiqués par une équipe
pluriprofessionnelle. lls ont pour objectifs,
dans une approche globale et individualisée,
de prévenir ou soulager les symptémes
physiques, dont la douleur, mais aussi les
autres symptoémes, d'anticiper les risques
de complications et de prendre en compte
les besoins psychologiques, sociaux et
spirituels, dans le respect de la dignité de
la personne soignée. Les soins palliatifs
cherchent a éviter les investigations et les
traitements déraisonnables et se refusent a
provoquer intentionnellement la mort. Selon
cette approche, le patient est considéré
comme un étre vivant et la mort comme
un processus naturel. »

Laloide1999: « toute personne malade dont
I'état le requiert a le droit d'accéder a des
soins palliatifs et 8 un accompagnement. »
Le maillage entre le médecin, I'équipe, la
famille et le mandataire semble essentiel.
Avec les associations de bénévoles qui
sont indispensables. La loi prévoit que les
bénévoles peuvent « apporter leur concours
al'équipe de soins en participant a l'ultime
accompagnement ».

[Dans les Vosges et en Haute-Savoie,
des associations existent (association
« Ensemble » dans les Vosges ; « JALMALV
» en Haute-Savoie)].

Les établissements devraient connaitre les
ressources disponibles en soins palliatifs et
bénévoles. Mais pas seulement, il s'agirait
aussi d'avoir un partenariat. Cela permet
d'étre moins pris au dépourvu quand une
situation palliative apparait.

Quelle est la place de I'équipe dans les
soins palliatifs ?

Les définitions montrent qu’ils ne sont
pas réservés a une équipe spécialisée.
lIs sont portés également par une équipe
d'accompagnement au sein d'un foyer.
[l faut différencier 'accés a une équipe
mobile, et la part active des soins assumée
par I'équipe d'un foyer.

De quels « obstacles » parle-t-on ? Quels
sont les « obstacles » qu'une institution
peut se créer elle-méme ?

Une équipe peut procurer des soins globaux,
qui relévent de la définition du palliatif.
Des équipes mobiles existent et sont
mobilisables. Mais c'est potentiellement
au sein du foyer que peut se dérouler
I'accompagnement palliatif. Nous
entendons réguliérement des résidents
souhaiter rester au foyer.

J. Ricot dit des soins palliatifs qu'ils
«naissent de l'aveu de I'impuissance a guérir,
du consentement a la finitude, de I'humilité
devant le tragique de la condition humaine.
Cette faiblesse assumée est la condition
d’'une nouvelle puissance, celle d'offrir a
la vie, y compris a ses derniers moments,
les conditions d'un accomplissement et le
réconfort d'un accompagnement ».

Les soins palliatifs parlent d'un
accompagnement humanisant auprés de
quelgu’un qui en a plus que jamais besoin.
P. Ricoeur dit que ce qui occupe les
personnes vivant leur fin de vie, « ce n'est
pas le souci de ce qu'il y a aprés la mort,
mais les ressources les plus profondes de
la vie a s'affirmer encore » ! Et il insiste :
« I'agonisant n'est pas un moribond, sauf
dans le regard que I'on porte sur lui. »
N'est-ce pas I'équipe, qui prend soin du
résident depuis des années, qui pourrait
étre la mieux placée pour adopter une
posture humanisante qui refuse d’'enterrer
une personne avant I'heure ?

Ce qui permet a un résident de se sentir
bien, ce sont les liens d’humanité qu'il
tisse avec les professionnels et les autres
résidents.

En s'appuyant sur les différents acteurs
(médicaux ; bénévoles ; familiaux), une
équipe peut se placer en premiére
ligne. Mais cela comporte de grandes
souffrances potentielles. D'ou I'importance
des réflexions collégiales, des espaces de
dialogues. La Direction a des responsabilités
pour accompagner cela.

Comment décider d’'une hospitalisation,
ou d'un maintien sur le lieu de vie ? C'est
parfois une réflexion éthique qui demande
un dialogue pluridisciplinaire et partenarial
pour une décision « suffisamment bonne ».
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Troisiéme question : Dilemmes éthiques

Nos questions:

Quels sont les dilemmes éthiques en jeu a
I'approche du « vivre la fin de vie » ?
Comment convertir le projet associatif en
démarche éthique d'accompagnement
des salariés ?

Comment soutenir la posture éthique des
équipes ?

La premiére réflexion devrait étre
philosophique autour de la mort et du
«mourir ».

Une idée imaginaire imprégne la
représentation moderne de la mort :
quelque chose qu’on n'a pas pu éviter...
J. Ricot décrit ce fantasme : « Nous ne
mourons point parce que nous sommes
mortels, mais parce que l'accident n'a
pu étre évité, le meurtre empéché ou la
maladie vaincue ! »

Sénéque nous répond : « tu mourras parce
que tu vis, non parce que tu es malade.
Cette nécessité t'attend, méme revenu a
la santé. Quand tu seras guéri, ce n'est pas
a la mort, c’est a la maladie que tu auras
échappé ! ».

Ces notions encouragent a accepter notre
condition. Il n‘existe pas de « mort facile » !
Tout accompagnement a « vivre une fin
de vie » est une épreuve difficile pour le
résident, la famille et les professionnels !
Une institution devrait faire face a ces
représentations pour mieux se mettre a
distance et ne pas envahir la situation avec
les fantasmes et jugements.

Premier dilemme : accompagner le résident
dans ses derniers moments, tout en gardant
vivante la démarche humanisante (ne pas
cesser de penser I'autre comme vivant).

« En un mot une prise en soin et non une
prise en charge. Une attention fraternelle a
ceux qui nous précedent dans notre destin
commun. »

Une équipe peut s'appuyer sur les cadres :
le projet d'établissement ; le cadre légal ;
les directives anticipées et la personne de
confiance. Mais elle peut aussi cultiver une
réflexion collective réguliére sur le théeme
de la mort.

Second dilemme : accompagner la vie
en pensant régulierement la mort et le
processus du mourir.

Combien de formations ont eu lieu ?
Combien de réunions ? En pensant
régulierement ce sujet, une équipe apprend
a l'apprivoiser et le porter avec plus de
sérénité.

Pourquoi I'équipe d'un foyer ne pourrait-elle
pas arriver a cette maturité ? La maturité,
c'est rompre le tabou, assumer les enjeux
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et les actions, rester en lien et donner les
moyens d’'une posture éthique pour tous.
Les directives anticipées et soins invasifs
sont les fruits de réflexions appartenant
aux médecins et au résident. Une équipe
d'accompagnement peut se concentrer
sur le cceur du métier : accompagner un
résident dans une humanité partagée.
Méme si une équipe doit porter des
décisions sans les cautionner, elle peut
prendre en compte qu'une collégialité est
a l'ceuvre. Mais cela est acceptable si une
posture éthique a précédé les réflexions.
Souffrir aprés un cheminement éthique est
toujours mieux accepté. Ne pas laisser des
salariés isolés devant ces enjeux.
Directeurs et chefs de service ont ici une
responsabilité majeure.

L'H.A.S souligne I'importance des temps de
répit pour les professionnels ; du soutien
psychologique ; des moyens matériels ; du
temps pour bien faire.

Pour qu'une équipe se coordonne, traite
en groupe ce qu'elle vit, ajuste son
accompagnement, elle doit avoir des
espaces de réunion. C'est essentiel pour
garantir une posture éthique.

Lors des réunions, I'équipe fera le point :
clinigue (ce qu'on observe) ; pratique (ou
en sommes-nous ?) ; et affectif (ce qu'on
pense, ressent...).

Mais on entend souvent : « on n‘a pas le
temps » | Cette barriére est une impasse
a la démarche éthique ! L'association doit
inventer des solutions pour 'empécher.
L'entraide inter-institutions ; le recours &
I'équipe élargie ; sanctuariser des temps
de réunions ; place des familles ? des
bénévoles ?.. Autant d'exemples pour
trouver le temps et les moyens.

La démarche éthique, c’est aussi se donner
la chance et les moyens d'une posture
éthique.




Derniére question : Education et sensibilisation

Notre reformulation :

Au-dela de la formation continue,
comment installer une culture éthique
autour du processus du « vivre la fin de
vien»?

L'effort de formation continue est évident.
Néanmoins, est-ce suivi ? Notamment dans
les foyers de vie avec un public plus jeune.
Nous rappelons la proposition de
désenclaver le théme de la mort et du
« vivre la fin de vie ». Il nappartient pas
aux EHPAD et ne concerne pas seulement
les personnes agées. Par ce geste,
I'association renforcerait la diffusion d'une
culture associative qui travaille les thémes
compliqués et « tabous ».

« L'entraide » inter-institutionnelle nous
semble importante. Sur le partage des
savoir-faire et des pratiques. Certaines
institutions ont des pratiques « plus
avancées ». Pour un autre foyer, c'est la
« Revue de Situations Complexes », pour un
autre, des référents « fin de vie »...

Conclusion

Idées fortes

Les institutions peuvent-elles imaginer un
meilleur partage de leurs savoirs ?

Un référent « harcélement » existe, un
référent sur le théme de la mort et de la fin
de vie pourrait-il étre envisagé ? Il pourrait
stimuler les échanges entre institutions, et
le tissage du réseau.

Est-il possible d'initier ou renforcer
I'intervention de tiers (formateurs,
intervenants, bénévoles) auprés des
résidents et de leurs familles ? Cela
pourrait aider a la mise en avant du théme.
Une information importante (directives
anticipées ; personne de confiance)
pourrait étre transmise, et peut-é&tre mieux
entendue.

Une posture éthique viserait a se donner les
moyens, a réunir les outils et les conditions
d'une réflexion active et réguliérement
actualisée. Dans toutes les institutions, en
stimulant les échanges entre foyers.

» Désenclaver la thématique de la mort et du mourir, I'étendre a tous les foyers.

« Aborder ces thémes de fagon dynamique (actualiser réguliérement).

» Actualiser les pratiques autour des directives anticipées et de la personne de confiance.
* Repérer les ressources des territoires, tisser des partenariats. Travailler avec les

familles.

» S'approprier la notion de « soins palliatifs » dans le réle d'accompagnement.

» Se donner les moyens d'une démarche éthique (réunions ; formations ; partenariats ;
entraide). Inventer des solutions contre le « manque de temps ».

e Stimuler les réflexions éthiques et philosophiques sur la « fin de vie », comme moment

d’humanité partagée a vivre.
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La présente saisine s'inscrit dans un
contexte de transformation profonde
des établissements médico-sociaux,
marqué a la fois par l'accroissement de
la dépendance des personnes accueillies,
la tension sur les ressources humaines et
I'évolution des attentes des familles. Dans
ce cadre, la relation entre l'institution, le
résident et ses proches apparait comme
un espace sensible, traversé par des enjeux
éthiques majeurs, des incompréhensions,
mais aussi des attentes légitimes de part
et d'autre.

Cette réflexion prend appui sur des
situations concrétes ou se confrontent
des logiques parfois divergentes : respect
des droits et de I'autonomie du résident,
implication affective et souvent inquiete
des familles, contraintes organisationnelles
et professionnelles des équipes. Elle
interroge la capacité de l'institution a
assumer pleinement sa place de tiers, a
garantir un accompagnement équitable
et a construire un cadre sécurisant, sans
céder a des injonctions contradictoires.

A travers les questions soulevées —
jusqu’‘ou répondre aux demandes des
familles, comment concilier individualisation
de l'accompagnement et contraintes
collectives, ou encore comment préserver
la primauté de la parole du résident —
cette saisine vise a éclairer les tensions
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éthiques qui traversent le quotidien des
professionnels. Elle invite également a
identifier des repéres concrets pour soutenir
une relation de confiance, respectueuse
des droits et des responsabilités de chacun.
Ainsi, loin de réduire ces situations a des
oppositions, ce travail propose de penser
la relation famille—institution comme un
espace de dialogue a construire, ou la
conflictualité peut devenir un levier de
compréhension mutuelle et d'amélioration
des pratiques.




Le contexte

Les personnes accueillies deviennent de plus en plus dépendantes et les équipes manquent
de personnel. Les salariés ont une charge de travail qui augmente. Les familles sont en
souffrance et mettent parfois la pression sur I'établissement et les professionnels. On
remarque une différence d'accompagnement entre les résidents qui ont des proches
présents et les autres. Parfois, les professionnels ont le sentiment de ne plus travailler
« pour » la personne accueillie mais « pour » les familles.

Doit-on tout accepter de la part
des familles ?

Comment faire cohabiter les
demandes des familles et les
contraintes de l'institution ?

Comment assurer le méme
accompagnement pour tous sans
distinction ?

Entrer en foyer de vie ou en EHPAD est
toujours un grand bouleversement pour une
personne et son entourage. L'institution
devient une présence nouvelle qui se
place entre le résident et sa famille. Ce
changement provoque des réactions
chez tous et constitue un processus tres
complexe.

49 % des Francgais ont une « mauvaise
image » des maisons de retraite, mais 86 %
des personnes agées y vivant se sentent
« plutdt bien » ou « bien ». Les scandales
récents ont renforcé la méfiance. L'histoire
de la prise en charge du handicap explique
en partie ces craintes.

D

O

Doit-on suivre les demandes des résidents

ou celles de leurs familles ?

Que mettre en place concrétement pour
garantir les droits et devoirs de chacun ?

L'entrée en institution est rarement le
résultat d'un vrai choix. Cette décision,
souvent subie, marque un tournant majeur.
Quelle définition éthique donner a un foyer
ou un EHPAD, s'ils ne sont pas juste un
« hébergement » avec « des prestations
de services » ? Redéfinir I'établissement
permet de poser les bases de bonnes
relations avec les familles dés le départ.

Entre dialogue, procédures, accompagnement et conflits

Les souffrances dans une situation a trois
Pourquoi le mot « souffrance » est-il posé
d’'emblée comme une évidence dans
la demande ? Les institutions risquent
de banaliser cette idée de souffrances
familiales. Or, si on banalise, on laisse les
choses en I'état.

[Un article de la chercheuse G. Chevrolat-
Pechoux nous donne a réfléchir. Elle fait
partie du CVS d'un EHPAD ou vit son parent.
Elle décrit la catastrophe lors de la crise
covid dans cette structure, en précisant
que le covid na fait que faire éclater les

failles majeures qui existaient déja. Elle
décrit comment la direction générale, mais
également I'ARS et les autres instances
tierces sont restées inactives face aux
signalements. Elle souligne que les familles
se sentent dépossédées du lien avec leur
proche. Parle d'une verticalité violente de
la gestion des établissements. Parle aussi
de la place ordinaire des aidants familiaux
qui, quand les portes sont ouvertes,
soutiennent beaucoup les équipes souvent
en sous nombre.]
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En prenant concrétement en compte
la souffrance d’une famille, on peut
comprendre la situation et lancer des
actions. Le comité pense qu’'une situation
de souffrance commence bien souvent
par un probléme de fonctionnement de
I'institution ou un malentendu.

Toute institution doit pouvoir expliquer
ses pratiques avec transparence, dans le
respect de la vie privée et de la dignité
du résident. Toute impression de secrets
sera vécue comme trés violente par les
familles. Tout le monde gagne a entretenir
des relations de confiance et du dialogue.

L'accueil du résident est un moment clé

C'est une procédure fondamentale
qui doit étre prise trés au sérieux. Les
recommandations de la HAS soulignent
I'importance d'assurer aux proches qu'ils
garderont leur réle dans 'accompagnement,
de repérer leur souffrance, et de préciser
la place centrale du résident dans les
décisions, la place des proches dans la vie
de I'établissement, et les possibilités d'aide.

Le comité propose ces points de vigilance :

* Une procédure organisée avec du
temps pour I'écoute. Elle peut étre
divisée en deux temps : formalités
administratives d'un c6té, explications
sur I'attitude éthique de I'établissement
de l'autre.

* Plusieurs professionnels de
disciplines différentes participent
pour apporter chacun leur expertise.

* Parler de la position tierce de
I'établissement dés le départ. Les
conflits peuvent étre évoqués comme
moteur d'un dialogue positif. Ne pas
étre tous d’accord, c’'est bien ! On
cherche les compromis.

</ :n

Personne
accompagnée

i

La famille
Proches et aidants

(" Confiance ) ( Dialogue )
(" confiance ) (_ Dialogue )

L'institution

Equipes médico-sociales

Ctewea ) oo ) X

Comment l'institution incarne-t-elle sa place de tiers ?

Pour assumer avec honnéteté sa place de
tiers, l'institution doit d’abord se réfléchir
elle-méme. Le sens des régles doit étre clair.
Exemple : I'accompagnement a I'hygiéne
le matin. Les familles veulent parfois étre
présentes ou faire les soins. Comment se
positionner ?

La loi de 2024 garantit le droit de recevoir
des visiteurs chaque jour, mais les visites
peuvent étre encadrées dans des horaires.
L'EHPAD est un lieu de vie collectif : les
horaires permettent aux résidents de se
repérer, d'installer un sentiment de sécurité,
d'organiser le travail sereinement.

Une famille envahissante est probablement
angoissée. Si l'institution a peur de tenir son
cadre, elle accentue les angoisses. La fagon
de présenter et tenir le cadre demande du
tact, mais le sens doit étre clair : pourquoi
ces horaires ? A quoi servent-ils ? Une
institution qui tient un cadre « juste » et
bien défini rassure, méme si cela crée des
conflits.

[Un foyer de l'association propose un
cadre horaire aux visites, commencgant en
milieu de matinée et finissant en début de
soirée. L'horaire du matin correspond a
I'organisation du travail d'accompagnement
des résidents qui s'occupent de leur
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chambre et de leur hygiéne. Pendant ce
temps important, les visites ne sont pas
autorisées afin de garantir l'intimité des
résidents et la concentration des salariés.]
La communication avec les proches : ||
est fréquent que les proches appellent ou
viennent demander des informations. Le
comité conseille d'installer une culture de
la communication : quel professionnel est
le mieux placé pour répondre ? La question
nécessite-t-elle une réflexion en équipe ?
Les demandes doivent étre traitées
avec respect. Toute personne n'a pas a
répondre a tout. Une circulation cohérente
de l'information rassure et évite les ratés.
La dignité et les droits des résidents sont
primordiaux.

Le secret professionnel : La loi impose le
respect de la vie privée et du secret des
informations. Dans la pratique, cette régle
est rarement respectée avec les familles.
Le comité recommande de travailler ce
sujet en équipe. Les familles peuvent aussi
participer au Conseil a la Vie Sociale (CVS)
de I'établissement.



Le financement : L'institution peut se sentir
au service des bénéficiaires selon I'adage
«le client est roi ». Ce piége doit étre évité.
L'institution doit affirmer : « nous sommes
professionnels, faites-nous confiance ».
Pour cela, les espaces de réflexion en
équipe sont essentiels.

Méme si un résident paye, l'institution
devrait élaborer ses actions avec des
références qui ne sont pas commerciales.
Il s'agit de parler de ce malentendu avec
les résidents et les familles. Les arguments
se trouvent dans les bonnes pratiques, le
projet d'établissement, les lois.

[Ex : Dans un foyer, on demande aux
résidents de participer a I'hygiéne de leur
chambre, débarrasser la table etc... Parfois,
certains s'opposent en disant : « on paye
aussi pour que le ménage soit fait !». Ici on
voit la tension entre projet d'établissement
(autonomie, maintien des acquis...) et un
argument tout a fait juste de la part des
résidents. Ici I'équipe travaille sa posture
pour pouvoir rester « juste » aussi (ex :
demande mais pas obligation ; rappeler
I'importance du maintien des acquis ;
valoriser autrement etc...)]

Le résident, entre famille et institution

La place du résident est centrale. Cette
personne adulte a des droits qui doivent
étre défendus, méme contre la volonté de
la famille. Le secret professionnel impose de
demander l'avis du résident pour partager
des informations le concernant, méme avec
sa famille.

Certaines situations familiales sont tres
complexes. Il faut éviter les jugements
moraux et faire attention aux actions.
L'équilibre familial peut étre précaire et le
déstabiliser comporte des risques pour le
résident.

Idées fortes

Le projet personnalisé est un outil
essentiel et obligatoire pour le dialogue.
Le résident peut inviter sa famille a y
participer (ou refuser). Cet outil ne doit pas
étre une simple formalité, mais un vrai outil
d’accompagnement. L'accompagnement
est toujours individualisé, sur mesure,
co-construit avec le résident et
éventuellement son entourage.

8 | mm.

'Maintien de

s ~
Résident ) \ Soins

L

| |
‘Restau@tion\‘

Fin de vie (

— =]
4 I ) v
|| Projet d'accompagnement y

annalisé du résident
\ )

Famille et entourage

* L'institution assume sa place de tiers pour rassurer. Elle réfléchit au financement, au
cadre, au sens de ses pratiques. Une conflictualité positive est possible.
e Les droits et la dignité des résidents guident 'accompagnement individualisé. Le

projet personnalisé est I'outil principal.

e Travailler la procédure d'accueil pour installer des bases saines dés le départ.

* Une situation de souffrance ne doit pas étre banalisée mais traitée. Un
dysfonctionnement institutionnel en est souvent a l'origine.

» Toute impression de secret crispe les relations. La transparence est essentielle.

¢ Une relation saine avec la famille rassure le résident.

¢ Lacommunication doit étre organisée et valorisée, pas « entre deux portes ».

e Letravail en équipe pluridisciplinaire évite les jugements moraux, les décisions isolées

et les problémes relationnels.
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Synthese

La présente saisine s'inscrit dans une
réflexion éthique autour des situations
d'incurie et des enjeux liés a I'hygiéne au
sein des établissements médico-sociaux.
Ces situations, frequemment rencontrées
dans les pratiques professionnelles,
interrogent en profondeur les modalités
d'accompagnement, les représentations
des professionnels ainsi que les cadres
institutionnels dans lesquels elles
s'inscrivent.

Loin de se réduire a une simple question
de propreté ou de conformité a des
normes sociales, l'incurie renvoie a des
réalités multiples, singuliéres et souvent
complexes. Elle mobilise des dimensions a
la fois psychiques, sociales, culturelles et
institutionnelles. Dés lors, toute tentative
d'intervention standardisée risque de
méconnaitre la subjectivité des personnes
accompagnées et d’entraver une approche
respectueuse de leur dignité.

Dans un contexte ou les exigences
d'hygiéne sont particulierement marquées,
notamment a la suite de la crise sanitaire
récente, les professionnels sont confrontés
a des tensions entre respect des libertés
individuelles, impératifs de vie collective et
responsabilité de protection. Ces tensions
appellent une réflexion approfondie
afin d'éviter les dérives normatives ou
stigmatisantes, tout en garantissant un
cadre de vie adapté pour tous.
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Ce rapport propose ainsi d’explorer les
différentes facettes de l'incurie, d'en
interroger les usages et les implications,
et de mettre en lumiére les conditions
d’'un accompagnement éthique. Il invite
notamment a porter une attention
particuliére a I'analyse fine des situations, a
la dynamique institutionnelle et aux espaces
de réflexion collective, afin de soutenir
des pratiques ajustées, respectueuses et
porteuses de sens.




\

Introduction

La situation de départ

Nous constatons que certains résidents sont dans un état d'incurie, parfois cela touche
plusieurs domaines (hygiéne corporelle, habillage, lieu de vie, alimentation). Depuis plusieurs
années, différents outils ont été mis en place (rappels du cadre, exclusion provisoire de
certains moments collectifs, non-intervention pour observer, appel a des personnes
extérieures). Différentes formes d'incuries persistent et la complexité des situations continue

de questionner les professionnels.

Question i

2

Comment accompagner les personnes en état d'incurie de fagon éthique ?

L'hygiene et la propreté sont des notions
trés présentes dans les établissements
médico-sociaux et les EHPAD.

Le mot hygiene vient du grec hugineinos
qui signifie : « qui contribue a la santé ».
C'est « lI'ensemble des principes et
pratiques qui visent a conserver la santé »
et « 'ensemble des soins nécessaires a la
propreté du corps ». Mais ces soins ne sont
pas définis précisément. Un tour d’horizon
des pratiques dans le monde montre que
les gestes considérés comme hygiéniques
et propres sont définis par la culture. Ce
qui est propre chez I'un peut étre sale chez
l'autre.

[Ex : l'utilisation du papier toilette est
considéré comme trés peu hygiénique,
comparé a l'eau, dans certaines cultures.]
Le rapport a I'hygiéne a évolué au cours de
I'Histoire. L'anthropologue Mary Douglas
montre en quoi les humains s'appuient
sur les catégories du « propre » et du
« sale » pour organiser leur vision du
monde. Cela provoque des phénomeénes
de discrimination et de stigmatisation. La
crise COVID alancé de nouvelles pratiques
hygiéniques. En quoi a-t-elle modifié les
pratiques d'accompagnement ?

La question de I'hygiéne s'associe aux
représentations que l'on a de certains
publics personnes marginalisées,
personnes agées, handicapés. Dans une
époque du tout hygiénique, ne devrait-on
pas se méfier de ces représentations,
notamment quand on travaille dans le
domaine du soin ?

Mary Douglas nous incite a prendre en
compte la place subjective de l'autre dans
son rapport a son hygiéne ! Mais aussi les
aspects défensifs dans les représentations
autour de la propreté.

L'incurie signifie : « Défaut de soin, laisser
aller, négligence grave ». Ce qui est tres
important pour nous car les foyers ou
les EHPAD devraient aussi interroger
I'état d'incurie et/ou d'hygiéne de leur
fonctionnement interne avant de penser
I'accompagnement des résidents, c’est un
préalable qui semble fondamental.

Voici un paradoxe : alors que la tendance
est a 'hyper-hygiéne et hyper-propreté,
les humains produisent de plus en plus
de déchets et plongent I'environnement
dans l'incurie. Alors que les résidents sont
fortement sollicités dans des exigences
d'hygiéne, le fonctionnement institutionnel
est-il sain ? Les comportements
professionnels sont-ils « propres » ? Les
logiques du cadre institutionnel sont-elles
ordonnées et cohérentes ?

En psychiatrie, l'incurie est considérée
comme un symptdéme. L'incurie aura un
sens et une logique tres différente selon
qu’elle se manifeste chez une personne
schizophréne ; névrosée dépressive ou
obsessionnelle ; autiste.. La maniére
d’entendre ce symptdme devra s'adapter
a la personne. Sans cela, le risque de faire
fausse route est grand.

Comment aider les résidents a garder une
hygiene correspondant aux attentes d'une
vie en collectivité, tout en ne basculant pas
dans des exces « hygiénistes » ? Comment
respecter les rythmes et la subjectivité d'un
résident, tout en I'accompagnant dans le
respect des contraintes de la vie collective ?
Le terme d'incurie est trés souvent utilisé,
mais est-il bien utilisé ?

Rapport 2025 Comité éthique - Résidences Boussac | Page 29



Concernant lI'incurie

Il n'y a pas une forme unique d'incurie. Dire
qu'un résident est « en état d'incurie » ne
dit pas grand-chose et refléte des réalités
trés diverses. C'est le placer dans une
catégorie autre, le sortir d'une norme. Or,
les accompagnements sont individualisés.
L'accompagnement individualisé impose de
remettre systématiquement « les normes »
en question.

Avant d'utiliser ce mot-valise « incurie »,
qui contient beaucoup d'idées regues, il est
important de repérer précisément de quoi il
s'agit pour le résident concerné. Ce travall
trés fin nécessite un regard pluridisciplinaire
qui regroupe les observations de terrain
et des hypothéses sur le fonctionnement
global du résident (psychologie ; habitudes ;
rituels ; histoire etc.).

Voici trois exemples :

Une personne schizophréne peut ne plus se
laver car, a travers les odeurs et I'absence
de changement de vétements, elle parvient
a se constituer une sécurité corporelle
lui faisant défaut. L'incurie peut prendre
une fonction de « seconde peau », mieux
maitrisable.

Pour un névrosé déprimé, I'abandon de
I'hygiéne signifie peut-&tre une perte de
sens a prendre soin de soi par la force de la
dépression. Isolé, en perte d'élan vital, cette
personne perd I'intérét a prendre soin d'elle.
L'obsessionnel peut présenter une «incurie »
(ou un excés d’'hygiéne) car les actes sont
pris dans des pensées obsédantes, des
TOC, qui doivent se répéter a l'identique.
Pour une personne atteinte d'autisme,
le refus de gestes d’hygiéne est souvent
lié au sensoriel : le contact avec l'eau, la
température, la sensibilité de la peau... Tout
cela peut rendre insupportable la douche
ou le brossage.

Il s'agirait de repérer trés précisément
les difficultés du résident : qu’en dit-il ?
Quelles sont les résistances ? Y a-t-il
des rituels a ne pas interrompre ? Une
psychopathologie peut-elle expliquer
certaines résistances ? Le terme d'incurie
ne renseigne pas les professionnels, il faut
faire un « diagnostic » précis.

Le comité propose une premiére posture
éthique : ne pas s'appuyer trop vite sur le
terme « incurie ». Préférer une description
fine de la situation sans poser cette
étiquette qui peut induire en erreur ou
empécher de réfléchir plus.

Page 30 | Rapport 2025 Comité éthique - Résidences Boussac

[Ex : un résident qui, depuis des années,
montre de la résistance a se doucher lors
des accompagnements du matin. Beaucoup
de choses sont essayées pour faire bouger
cela, mais le résident n'arrive pas a dire ce
qui est difficile pour lui. Un professionnel
venant d'arriver dans I'équipe repére que
ce résident, trés ritualisé, remonte dans sa
chambre pour boire du café selon un rituel
précis. Ce professionnel constate qu'en
respectant ce rituel et en proposant la
douche apreés, le résident est mieux disposé
a accepter.]

Une observation trés fine est capitale.
Le fait de connaitre un résident depuis
longtemps peut aveugler les professionnels.
Les professionnels doivent actualiser
leurs connaissances et représentations :
partir du principe qu’on ne sait pas, qu'il
faut chercher encore ! Lors de séjours a
I'extérieur, les professionnels sont souvent
surpris de constater que les résidents
peuvent avoir des comportements plus
« ordinaires ». Les résidents ne doivent pas
étre percus qu'a partir de ce qui se passe
au foyer.

Le systéme de vie au foyer peut étre
responsable de certaines attitudes
régressives. D'ou I'importance de provoquer
des situations différentes (séjours ; sorties ;
interventions de personnes extérieures...).




L'institution peut se voir comme un corps : dans quel état est-il ?

L'institution a-t-elle une bonne hygiéne ?
Pour accompagner des personnes a
prendre soin d'elles, une institution doit
prendre soin d’elle d'abord. Nous renversons
les idées habituelles : c’est a l'institution
d'étre propre pour ses résidents et non le
contraire.

D'abord, I'hygiéne en tant que telle. Des
locaux propres, entretenus, rangés,
avec une décoration plaisante... Quelles
impressions cela fait-il ? Ou une institution
sale, dégradée, qui sent mauvais... Comment
porter la demande que les résidents
doivent avoir une bonne hygiéne ?
Comment un professionnel démarre-t-il sa
journée avec une blouse mal lavée qui sent
mauvais ?

L'institution a des responsabilités Iégales.
D'un point de vue éthique, il s'agit d'étre
« propre » en tant qu'institution pour étre
Iégitime dans 'accompagnement.

Entre I'Institution et les Résidents

Comment se positionner de fagon éthique ?
Les recommandations de I'HAS précisent :
« les professionnels veillent a ne pas avoir
d’exigences normatives. L'objectif étant le
bien-étre de la personne ».

L'outil principal est le projet personnalisé.
Cet outil légal et obligatoire représente
I'espace formel de dialogue et de recherche
de compromis. Il ne vise pas a faire entrer
le résident dans une norme, mais a trouver
les compromis pour l'aider a prendre soin
de lui, dans le respect de sa subjectivité et
des régles de vie collective.

Le manque d’hygiéne peut devenir
envahissant (odeur, apparence). La liberté
personnelle impacte celle des autres et se
heurte au réglement.

Le réglement précise : « Une hygiéne
corporelle satisfaisante participe au respect
d’autrui » (article 5) et « L'établissement
s'engage a respecter le Résident dans sa
globalité en s'adaptant a ses besoins et a
ses choix » (article 7).

L'hygiéne de l'institution se repére aussi
au niveau de sa pensée. Les espaces de
réflexion existent-ils ? Les professionnels
ont-ils des réunions réguliéres ? C'est 'outil
qui permet a l'institution de prendre soin
de sa pensée. Les réunions permettent de
comprendre les situations, d'ajuster les
pratiques, de penser le fonctionnement
global. Elles créent une régulation des vécus
liés a 'accompagnement.

Le travail d'équipe autour des questions
d’hygiéne peut devenir une force collective.
Marie Douglas nous dit que quand on établit
des normes, on exclut des éléments qui
constituent la souillure. Le désordre possede
une capacité créatrice. En travaillant ces
problématiques avec éthique, une équipe
développe ses capacités ainventer, a créer,
a progresser. Elle s'entretient...

[l'y a une tension entre ces deux articles.
Il s'agit de faire avec cette tension en
adoptant une démarche éthique de
co-construction et compromis.

Un foyer est un lieu de vie collectif. On
peut s'appuyer sur une dynamique de
groupe : faire des rappels collectifs sur
I'hygiéne évite de stigmatiser un résident
en particulier. Des résidents peuvent se
rappeler mutuellement de se laver les
mains, de ne pas jeter de mégots... Ce
rappel sera d'autant plus entendu s'il est
porté par la Direction, qui fait tiers.

[Un foyer de I'association a instauré une
activité hebdomadaire de nettoyage de
certaines parties communes (terrasses...)
et des véhicules du foyer. Cette activité,
ouverte aux volontaires, permet aux
résidents de participer a I'entretien de leur
lieu de vie. Erigée en activité, cette action
de propreté devient valorisée, et installe
progressivement une culture collective du
prendre soin dans le foyer]
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Les professionnels ressentent souvent
une « obligation de résultats ». Ces vécus
devraient étre pensés en équipe pour ne
pas polluer la relation d'accompagnement.
La posture managériale éthique se situe
entre les besoins collectifs, la subjectivité
des résidents, les bonnes pratiques et
les lois. Il ne peut pas y avoir de résultats
parfaits.

L'intervention de professionnels extérieurs
permet d'apporter une ouverture
bienfaisante (analyse des pratiques ;
équipes mobiles...).

Conclusion

Idées fortes

Ne faut-il pas s'intéresser aussi a la situation
financiére du résident ? Comment l'aider a
investir dans ses produits d’hygiéne, ses
vétements, avec un budget faible ? Peut-il
profiter de lieux de solidarité en ville ? A-t-il
repéré des magasins a prix raisonnables ?
Le lien avec le tuteur/curateur est essentiel.
Un inventaire des aides sociales existantes
peut étre réalisé.

e Leterme d'«incurie » est un terme « valise » qui empéche I'analyse fine des situations.
e L'analyse doit étre pluridisciplinaire et poussée pour comprendre tous les facteurs.
* L'institution devrait penser son propre état d’hygiéne. Dans quel état est-elle ?

* Cette pensée devrait étre collective, durant des réunions dédiées.

* Unrésident n'est pas réductible a ce qu’il montre au foyer. Ses comportements

peuvent étre différents ailleurs.

* Lefonctionnement du foyer peut provoquer des comportements régressifs.

* Le projet personnalisé est un outil central de dialogue.

* Actualiser réguliérement les connaissances, observations, idées et représentations
sociales sur I'nygiéne, la propreté, les normes.

* Faire intervenir des ressources extérieures pour ouvrir la réflexion.
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Synthese

La présente saisine s'inscrit dans une
réflexion éthique portant sur les modalités
de la relation entre professionnels et
personnes accompagnées, a travers un
enjeu a priori simple mais fondamental :
I'usage du tutoiement et du vouvoiement
dans la pratique quotidienne. Derriére cette
question linguistique se dessinent en réalité
des enjeux majeurs de reconnaissance
de l'autre, de respect de l'identité, de
posture professionnelle et de dynamique
relationnelle.

Dans les établissements médico-sociaux,
ces choix langagiers ne relévent jamais
d'une neutralité parfaite. lls traduisent
des représentations, des habitudes
institutionnelles, des affects, mais aussi
des cadres implicites qui méritent d'étre

Tu 7

interrogés collectivement. Selon les
publics accompagnés, les contextes de
vie et les histoires institutionnelles, le sens
attribué au « tu » et au « vous » peut varier
profondément, parfois jusqu’a devenir
source de tension ou d'incompréhension.
A travers cette analyse, il s'agit donc moins
de trancher de maniére normative que
d'ouvrir un espace de réflexion partagée,
permettant a chaque établissement de
penser ses pratiques, de les rendre lisibles,
et d’en mesurer les effets sur la relation
d'accompagnement. Cette démarche vise
ainsi a soutenir une éthique du quotidien,
attentive aux mots utilisés, a leur portée
symbolique et a ce qu'ils engagent dans la
rencontre avec l'autre.

Vous
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o)

Dans nos établissements, la question du langage revient souvent : Doit-on tutoyer ou
vouvoyer ? Doit-on utiliser le prénom ou dire « Monsieur ou Madame » ?

En Ehpad, nous accueillons des personnes fragilisées, parfois désorientées, avec un parcours
de vie ou le vouvoiement est synonyme de respect. En foyer de vie, nous accompagnons
des personnes en situation de handicap, souvent en institution depuis longtemps, avec un
rapport différent a l'autorité et au collectif.

Deux publics et pourtant, une méme pratique se généralise : le tutoiement et 'usage du
prénom.

Ces usages sont-ils de la bienveillance ou de la maladresse ? Comment sensibiliser les
professionnels sur I'importance de la communication, des mots, le respect de l'identité et

la posture ?

La langue francaise posséde cette
complexité qui permet d'utiliser différentes
formes pour s'adresser a l'autre. Cette
complexité est aussi synonyme de richesse
dans la relation.

Dans les métiers du soin, le tutoiement et
le vouvoiement sont souvent source de
débats, voire de conflits quand cette notion
n'est pas réfléchie collectivement.

Ces deux maniéres de s'adresser a l'autre
sont ancrées dans une histoire, une
tradition, et des codes sociaux-culturels.
Dans les représentations collectives, le
vouvoiement représente le respect envers
un ainé ou un supérieur, et le pronom pour
s'adresser a un inconnu. Le tutoiement
est utilisé avec les personnes proches,
la famille, les amis, des gens de méme
génération, ou les enfants.

Mais ce n'est pas si simple. |l y a des aspects
affectifs et de contexte. Le tutoiement
peut marquer l'agressivité ou le mépris ;
le vouvoiement peut étre utilisé entre
membres d'une famille ou dans un jeu de
séduction (ex : l'artiste Arielle Dombasle
dit du vouvoiement qu'il fait I'effet d'une
« caresse ». Patricia Kaas qui chante : «Et je
te dis « vous », m’avez ébloui »).

Cette conflictualité se retrouve dans
I'Histoire. Lors de la Révolution francaise,
un texte de Loi propose en 1793 de
pénaliser le vouvoiement qui empécherait
la fraternité. Celui qui vouvoyait risquait
la mort ! Mais cela ne dura que 2 ans,
devenant insupportable pour la majorité. Un
deuxiéme moment militant des partisans
du tutoiement survient en mai 1968. Les
motivations : contestation de la domination,
lutte contre les inégalités.

Aujourd’hui, le tutoiement est a nouveau
populaire. En 2019, 63% des salariés du
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privé tutoient leur supérieur, contre 43%
dans le public. Et ce sont majoritairement
des hommes qui tutoient leur patron,
montrant que le tutoiement est soumis
aux inégalités de genre ! L'école est aussi
touchée, le tutoiement est caractéristique
des réseaux sociaux.

Choix difficile, car il engage et implique.
R.Barthes parle d'un « fascisme de lalangue »
car elle « oblige a dire ». Il faut « marquer
mon rapport a l'autre : le suspens affectif
ou social m'est refusé ».

E. Kern parle d'une «insécurité linguistique »
et d'un « deuil de I'enfance a faire ». L'enfant
ne connait que le tutoiement jusqu'au jour
ou l'adulte lui enseigne le vouvoiement.
Ce deuil, c'est la prise de conscience des
places, des différences, des exigences
sociales qui font sortir I'enfant de sa
posture toute puissante.

Les foyers doivent s’y confronter pour
s'inscrire dans une démarche éthique.
Comment proposer un cadre éthique ?
Comment construire une réflexion
sur l'importance des mots dans
I'accompagnement (« tu », « vous », surnoms,
grossiéretés) ? Faut-il faire un choix ou
opter pour un « cadre libre » ?



Tu et Vous

Le tutoiement

Son utilisation fait référence a la proximité
entre interlocuteurs, ou quand un adulte
s'adresse a un enfant. Aujourd’hui, il se
généralise (entreprise ; école ; internet...). Il
peut aussi témoigner d'une agressivité ou
d'une volonté de domination (ex : les forces
de 'ordre utilisent le tutoiement lors d'une
interpellation de maniére stratégique, afin
d'empécher la personne de négocier, ou
d'avoir I'impression qu'elle a la possibilité
d'agir sur ce qu'il se passe)

R. Barthes dit : « il arrive parfois, ruine de
mai, qu'un étudiant tutoie un professeur.
C'est la un signe fort, un signe plein, qui
renvoie au plus psychologique des signifiés,
la volonté de contestation ou de copinage ».
Tutoyer peut servir a contester ou a se
rapprocher affectivement.

E. Kern rappelle I'exemple d'A. Malraux
dans son hommage a Jean Moulin : « Entre
ici Jean Moulin ! ». Ici, le tu est presque
sacralisé, au-dessus du « vous » (comme
on dirait : « plus prés de toi Seigneur »).

Le tutoiement donne l'effet d'une
proximité. Le « tu » raccourcit la distance.
Le lapsus classique de tutoyer quelqu'un
habituellement vouvoyé prouve la charge
affective portée par ces pronoms. Ce
lapsus fait toujours un effet brusque :
dérangeant, surprenant, drole parfois. Il
trahit la personne en dévoilant son intimité
affective.

Le rapport a la « dimension infantile »
est important. Plus le handicap est massif,
plus le réflexe du tutoiement se présente.
Vouvoyer une personne gravement
handicapée demande un effort, notamment
quand ses moyens de communication
sont trés abimés. Pourquoi les travailleurs
médico-sociaux tutoient si facilement les
personnes handicapées ou précaires ?
Pourquoi ce réflexe n'existe pas a I'hdpital
général ?

Nous pouvons penser que la grande
vulnérabilité, les déficiences sensorielles
et cognitives, rappellent inconsciemment
la situation du nourrisson... Et personne ne
VOouvoie un nourrisson...

Une autre situation favorise le tutoiement
direct : quand deux personnes partagent
une situation au méme niveau (candidats
a4 un examen). Le tutoiement envoie un
message rassurant : nous sommes pareils,
dans la méme situation stressante ! On voit
ici un mécanisme de défense, car il va a
contre-sens du code social.

Le vouvoiement

S'adresser a l'autre avec le vous, c’est
utiliser un pluriel. On impose l'idée que
I'autre est multiple, qu'il n'est pas réductible
a une seule facette. C'est postuler qu'on ne
sait pas tout de lui. Toute I'énigme de l'autre,
tout son mystére, nous nous imposons de
les souligner en disant « vous ».

Le vouvoiement marque le respect des
places générationnelles, hiérarchiques,
et du statut d'inconnu. Il marque une
distinction entre soi et autrui.

Le vouvoiement permet d’installer la
possibilité d'une évolution de la relation :
quand allons-nous se tutoyer ? Est-ce que
cela arrivera ? Le tutoiement ne permet
pas cette évolution. On ne revient que trés
rarement en arriére, et c'est souvent une
forme de rupture ou conflit.

Lors d'un conflit, le vouvoiement propose
un autre rapport. Il semble plus a distance
d'une agressivité directe. Il convoque
I'argument, la Loi, le débat.

Réciprocité ou non

Il existe aussi une possibilité que
vouvoiement ou tutoiement ne soient pas
réciproques. Les professionnels laissent
parfois le choix aux résidents de les
tutoyer ou vouvoyer. Cette configuration
laisse une grande place subjective aux
résidents. Un tutoiement ou vouvoiement
non réciproque ne semble pas perturbant
si les interlocuteurs sont d'accord.

On peut
se tutoyer.
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Cadres institutionnels et réflexion éthique

Les recommandations de I'H.AS : « Le
contexte de collectivité expose au risque
de s’adresser aux personnes accueillies
de fagon indifférenciée, dépersonnalisante
et infantilisante : utilisation de formes
impersonnelles (« on ») ou de familiarités
excessives (tutoiement, surnoms,
diminutifs). Il est recommandé de privilégier
le vouvoiement des personnes adultes
sauf lorsqu'il génére une perte de repéres.
Toutefois, le tutoiement peut résulter d'un
commun accord entre l'usager adulte,
a sa demande, et le professionnel concerné,
validé par I'encadrement. Par ailleurs, il
est recommandé d’'interroger en équipe
l'utilisation du vouvoiement ou du
tutoiement, s'agissant notamment des
adolescents et des jeunes adultes, ainsi
que l'utilisation du prénom ou du nom de
famille, et d’analyser leurs fonctions et
intéréts respectifs. »

Il est recommandé de vouvoyer les adultes.
Mais une porte est ouverte au tutoiement,
« validé par I'encadrement », avec réflexion
en équipe.

Le vouvoiement est recommandé « sauf
lorsqu'il génére une perte de repéres ».
Comment évaluer qu'un vouvoiement
génére une perte de repeéeres ? Cette
nuance est trés complexe. C'est souvent
I'argument des professionnels qui tutoient
systématiquement (ex : « il ne comprend
pas le vouvoiement ; elle a I'habitude du
tutoiement ; ca met trop de distance ;
c'est lui qui demande ¢a etc. »). Mais cet
argument est rarement le fruit d'une
réflexion pluridisciplinaire.

Un résident vouvoyé depuis son arrivée
ne peut-il pas s’habituer ? Méme avec un
handicap sévére ? En quoi le tutoiement
est-il moins abstrait ?

Les arguments en faveur du vouvoiement :
ca permet la bonne distance ; c’est un
adulte qui a droit au respect ; ca n'empéche
pas un vrai lien affectif.

Les arguments se tiennent et s'opposent
sans pouvoir dire quelle pratique est la plus
pertinente.

Comment sortir de cette impasse et
garantir une réflexion éthique ?

Le comité dit que l'institution devrait proposer un cadre bien défini.
Ce cadre devrait étre travaillé en équipe, puis transmis a tout nouveau salarié, y compris

les stagiaires.

Il peut exister deux grands types de cadres :

Cadre 1

Un choix est fait : logiquement le
vouvoiement (imposer le tutoiement
serait problématique).

Vouvoiement imposé

- Evite les différences entre collégues.
Les résidents pergoivent une pratique
commune.

«  Recommandé par les bonnes pratiques.
Cohérent avec les codes sociaux-culturels.

« Rejoint les pratiques des autres lieux de
soins, évite la stigmatisation du handicap.

« Permet des liens affectifs profonds avec la
« distance » du vouvoiement.

« Levouvoiement n‘est pas forcément connu
d'un résident toujours tutoyé. Comment
I'installer ? Il faudra évaluer si cela ne crée
pas de confusion. La plupart du temps, les
résidents demandent a étre tutoyés.
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Cadre 2

Les salariés sont libres de choisir

selon leurs liens particuliers.

Libre choix

« Le choix autorise une grande complexité
dans les relations. Cette complexité peut

étre riche.

- Différences dans les pratiques au sein d'une

équipe.

« Comme ce choix vient de convictions
personnelles, certaines personnes
n‘apprécient pas les choix inverses de
leurs collégues. Cela provoque des conflits

et rivalités.

« Les résidents s'interrogent sur ces
différences (pourquoi lui dit « vous », et pas
a moi ?). Des rivalités et jalousies peuvent

s'installer.



Le cadre 1 semble le moins difficile a gérer et le moins déstabilisant. Il répond mieux aux
recommandations et protége salariés et résidents. Il demande moins d'efforts de travail
pour I'équipe.

Si l'institution choisit le cadre 2, pour garantir une posture éthique, il faut :

» Des débats soutenus en équipe pour donner du sens.

« Comprendre ce que le tutoiement engendre (conflit, posture professionnelle, respect...).
» Analyse de la pratique sur ce sujet.

+ Consentement demandé aux résidents.

» Explication aux familles lors du Projet Personnalisé.

Sans ce travail collectif soutenu, la pratique libre laisse la place a des pratiques sans garantie
éthique.

« Les familles donnent parfois des consignes. L'institution doit réfléchir a sa place de tiers.

« Le comité s'oppose a l'utilisation de surnoms ou diminutifs.

» Sichangement de cadre vers le vouvoiement : travailler la transition en équipe et donner
une explication claire aux résidents.

» Faut-il imposer le cadre aux intervenants extérieurs ? Le comité pense que non, pour
favoriser la richesse de la rencontre. Mais l'institution doit aider ou reprendre un
intervenant en cas de pratiques douteuses.

« Cette notion peut étre inscrite dans le Projet Personnalisé.

Idées fortes soulevées par le comité

e L'utilisation décomplexée du tutoiement dans le médico-social semble liée aux
effets du handicap. Mais il appartient aux professionnels de penser ces mouvements
pour éviter une posture discriminante.

e Uneinstitution devrait formaliser un cadre précis a travailler en équipe et transmettre
aux nouveaux salariés. Les choix ont un impact important.

* Sans cadre clair, risque de transmission de pratiques non réfléchies aux stagiaires.

e Le vouvoiement et le tutoiement ont des qualités propres a penser et prendre en
compte.

* Importance de travailler le théme réguliérement et d'installer une culture de la
réflexion sur le langage professionnel.

+ Ces préconisations peuvent s’appliquer a la circulation des cadeaux, l'utilisation du
nom ou prénom, I'ensemble de la communication professionnelle.

e Inscrire le consentement dans le Projet Personnalisé et échanger avec les résidents
et familles sur le cadre institutionnel.
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La présente saisine n°5 s'inscrit au cceur des
questionnements éthiques majeurs auxquels
sont confrontées les équipes du secteur
médico-social dans 'accompagnement des
personnes en situation de handicap ou de
vulnérabilité psychique. Elle interroge plus
particulierement les tensions inhérentes
entre le respect du consentement, de
I'autodétermination et de la liberté de choix,
et les exigences de protection, de soin et
de sécurité des personnes accompagnées.
Dans les situations de crise psychique,
lorsque les capacités de discernement
semblent altérées, les professionnels
sont amenés a naviguer dans un espace
de décision complexe, ou s’entrecroisent
droit, responsabilité, clinique et éthique.
Comment, des lors, garantir le respect de
la volonté de la personne tout en répondant
a lI'impératif de soin et de prévention du
risque ? Comment distinguer un refus
éclairé d'une impossibilité temporaire
d'expression du choix ? Et comment
s'assurer que I'accompagnement proposé
demeure fidéle aux principes fondamentaux
de dignité et de respect de la personne ?
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A travers l'analyse de ces situations
limites, ce rapport propose une réflexion
collective visant a éclairer les pratiques
professionnelles. Il s'agit moins d'apporter
des réponses définitives que de soutenir
une démarche d'interrogation continue,
au service d'un accompagnement ajusté,
respectueux et éthiquement fondé.

Dans cette perspective, les notions de
consentement, d'autodétermination et de
responsabilité partagée constituent les
fils directeurs d'une réflexion qui engage
I'ensemble des acteurs : professionnels,
partenaires de soins, représentants légaux
et, autant que possible, les personnes
accompagnées elles-mémes.




D
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Dans une situation ou un résident exprime un refus de soins tout en étant confronté a des
crises psychiques, comment respecter son autodétermination tout en assurant sa sécurité
et son bien-étre, surtout lorsque sa capacité a évaluer les conséquences de ses choix

semble incertaine ?

Un résident pouvait demander a appeler le 15, monter spontanément dans I'ambulance
tout en refusant certains actes. Cette situation souléve la question de savoir si la personne
dispose réellement des informations nécessaires pour prendre des décisions éclairées.

Dans ce contexte, comment garantir que son droit a 'autodétermination soit respecté sans

mettre en péril sa santé ?

« Aider a vouloir est stérile, vouloir aider
est fertile ». Philippe Merlier, Philosophie et
éthique en travail social, 2013.
Les notions de consentement, d’autonomie,
d'autodétermination, sont au cceur des
réflexions éthiques sur les soins. Dans les
foyers de l'association, 'accompagnement
de personnes avec des formes variées
de handicap confronte les équipes a des
situations trés complexes.
Les équipes doivent chercher le bon
équilibre entre les recommandations de
bonnes pratiques, les projets personnalisés,
les projets d'établissement, la Loi et les
réalités humaines.
Cet équilibre se joue entre:
* le respect du libre-arbitre, des droits,
des choix et de la dignité des résidents ;
+ et les pratiques professionnelles et
institutionnelles qui visent a aider,
accompagner, soigner.
Le consentement est actuellement au cceur
de l'actualité dans le champ des violences
sexistes et sexuelles. Il est I'objet d'un travail
de clarification juridique.
Commencgons par le commencement :
« Aucun acte médical ni aucun traitement
ne peut étre pratiqué sans le consentement
libre et éclairé de la personne. »
Comment évaluer si le consentement est
libre et éclairé quand le handicap, et/ou
I'état psychique du moment, rend cette
évaluation trés difficile voire impossible ?
Voila un défi éthique de taille.
La demande interroge comment respecter
« |'autodétermination » d'un résident
avec de graves problémes de santé,
dans ses décisions pour ses soins, quand
son fonctionnement psychique est
« décompensé » (en crise) ? « Tout en
assurant sa sécurité et son bien-étre »,
« sans mettre en péril sa santé » ?

Ces questions contiennent un des dilemmes
a penser : respecter I'autodétermination,
I'autonomie, la liberté de refuser les soins
méme si cela met en péril la santé du
résident !

Oriln'y a pas d'autonomie, de liberté et de
choix sans risques !

« Le droit d’agir imprudemment est une
composante importante du concept
d'autonomie. En d’autres termes,
I'autonomie comprend le droit de prendre
de mauvaises décisions — méme avec les
résultats les plus douloureux qui soient — et
d'étre responsable de leurs conséquences ».
De plus, devant un « refus de soins », une
distinction doit étre faite : s'agit-il du refus
du traitement ou d'un refus de soin global ?
Une personne peut refuser un traitement
tout en acceptant de se soigner autrement !
Nous proposons donc d'autres formulations
pour répondre par une réflexion éthique :
Comment une institution peut-elle réunir
les conditions d'une démarche éthique
d’accompagnement des résidents dans
leur parcours de soin ?

Comment assurer cette démarche
quand le résident ne semble pas avoir les
capacités d’'exprimer ses choix ?
Quelles sont les conditions d’une
démarche éthique concernant
I'autodétermination des résidents dans
le domaine du soin ?
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Consentement, autodétermination, refus de soin

Le consentement

Le consentement est « l'action de
donner son accord a une action, a un
projet ».
Le consentement éclairé, est «'accord
que donne un patient, majeur et
pleinement lucide, pour recevoir un
traitement médical ou chirurgical aprés
avoir été clairement informé par un
médecin des risques encourus et des
conséquences possibles. »
Le consentement exprés est un
consentement exprimé verbalement. Le
médecin recueille I'accord du patient. I
n'a pas besoin d'un accord écrit, sauf
pour certaines interventions (IVG ;
stérilisation ; recherche sur la personne
humaine...).
Selon P. Merlier: « Consentir a deux sens:
il peut signifier accorder, autoriser, se
prononcer en faveur de quelque chose,
accepter que quelque chose se fasse ;
ou se rendre & un sentiment ou & une
volonté d'autrui. Le terme maritime
d’origine signifie, pour un navire, se
courber sous I'effort : mais justement,
on pressent déja que l'usager ne doit
pas consentir comme dans la tempéte
le navire craque et se courbe sous
I'effort ».
Sans possibilité de renoncer il ne peut
pas y avoir consentement. C'est cette
liberté de dire « non », de changer d'avis,
de renoncer, d’'hésiter, qui permet un
véritable consentement.
Dans une éthique du consentement, il
s'agirait de faire au mieux pour offrir au
résident toutes les possibilités, toutes
les conditions, tous les moyens de
prendre une décision éclairée.
Pour favoriser un consentement
« éclairé », il faut aller plus loin qu'un
simple recueil du consentement. Il s'agit
d'agir sur la qualité de la démarche elle-
méme, pour qu'elle soit subjectivante
pour le résident.
Une éthique du consentement demande
les garanties suivantes :
* Respect de I'autonomie
respecter la capacité de décision.
*  Non-malfaisance : éviter de
causer du mal.
 Bienfaisance : procurer des
bénéfices et évaluer le rapport
bénéfice/risque.
o Justice: répartition équitable des
bénéfices et des risques.
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Le consentement doit pouvoir étre
évolutif et non définitif. Il doit avoir la
liberté d'évoluer ou de revenir en arriére.
C’est d'autant plus important au sujet
de la santé, quand on sait a quel point
une décision médicale peut amener
d’hésitations, d'angoisses, d'ambivalences !
Avec des résidents en grande difficulté
pour exprimer un positionnement clair,
les professionnels s'appuient parfois
sur un « assentiment ». C'est-a-dire une
maniére d'interpréter le consentement a
partir de signaux discrets. L'utilisation de
I'assentiment demande de la prudence et
de I'numilité.

L'autodétermination
+ L'autodétermination : « Action de
décider par soi-méme ».
L'autodétermination, comme l'autonomie,
n‘est possible que dans la relation avec
les autres, la société et ses lois. Il ne s'agit
jamais d'étre ou de faire entiérement seul.
La Cour européenne des droits de 'homme
définit l'autodétermination comme la
« faculté de traiter son corps conformément
a ses choix, y compris si cela doit conduire
Iindividu a porter atteinte a son intégrité
corporelle ».
Les modéles théoriques insistent sur
I'importance du « pouvoir d'agir »
(empowerment). Ce pouvoir d'agir est
fortement lié au contexte de vie, qui sera
favorable ou non au développement de
cette liberté.
Dans les foyers, la maniére d’'organiser
I'accompagnement sera fondamentale pour
développer l'autodétermination.
« Les travaux de recherches attestent que
I'accompagnement au développement de
l'autodétermination et du pouvoir d'agir
permet progressivement aux personnes
d'exprimer leurs préférences et de diriger
leurs propres activités (Bambara & Koger,
1996), d’améliorer leurs comportements
adaptatifs (Keamey et al,1998), de
développer leur sentiment de satisfaction
personnelle (Bambara & Koger, 1996) et
d’améliorer leur qualité de vie (10). Par
ailleurs, les études et les retours d'experts
interrogés montrent lI'importance de
formations s’adressant aux professionnels
de l'accompagnement, dédiées a
I'autodétermination et au pouvoir d'agir.



Toutefois, ces formations n‘ont de sens
que si elles sont suivies d'une dynamique
institutionnelle cohérente et collégiale
permettant une évolution des pratiques ».
« L 'autodétermination et le pouvoir d'agir
ne doivent pas étre pergus comme des
injonctions permanentes a I'égard des
personnes, l'objectif principal étant
I'amélioration de leur qualité de vie en
cohérence avec leurs aspirations ».
L'autodétermination s'apprend, et s'évalue
aussi ! Une échelle d'évaluation existe, ne
faudrait-il pas I'inclure dans une démarche
éthique ?

Le refus de soin

« |l ne peut étre porté atteinte a l'intégrité
du corps humain qu’en cas de nécessité
médicale pour la personne ou a titre
exceptionnel dans l'intérét thérapeutique
d'autrui ».

Le patient juridiguement capable peut
a tout moment refuser de poursuivre les
soins en vertu du principe d’autonomie.

[l est primordial d'évaluer sur quel objet
porte le refus. S'agit-il du refus de se
soigner, ou du refus d’'une partie du soin
ou du traitement ? Cela change tout.

Soins, autodétermination et consentement dans la crise psychique

Les soins psychiatriques sont un des rares
cas ou la personne peut étre hospitalisée
sans consentement et contre son gré. Un
cadre juridique guide ces pratiques.

Hospitalisation sur demande d'un tiers
Ces soins sous contrainte sont envisagés
lorsque les troubles mentaux rendent
impossible le consentement aux soins,
et que I'état de santé impose des soins
immédiats avec surveillance médicale
constante.

Une personne avec des relations antérieures
peut étre le tiers demandant (famille, tuteur,
proche, institution..). En régle générale,
deux certificats médicaux datant de moins
de 15 jours sont nécessaires. En urgence, un
seul certificat suffit.

Hospitalisation sur décision du
représentant de I'Etat

Un arrété préfectoral peut étre pris sur la
base d'un certificat psychiatrique. Un arrété
du maire peut étre pris en cas de danger
imminent.

Le médecin a une place centrale. Le foyer,
la famille et le représentant légal ont une
place de demandeurs éventuels.

La demande interroge les difficultés a
évaluer le degré de consentement éclairé
d'un résident lorsque sa stabilité psychique
semble fragile voire en crise.

Une personne en crise psychique aura
beaucoup de difficultés a envisager soigner
son corps et son esprit, surtout si la crise
est psychotique. Le soin est parfois rejeté
en bloc car un déni massif est actif.

Les principes imposés aux hoépitaux
psychiatriques incluent un examen du
corps complet dans les 24 heures, et un
suivi tout au long de la prise en charge. Ces

principes évitent les erreurs de diagnostic
et assurent une prise en charge globale.
Le comité rappelle qu'un cadre juridique
encadre les soins sans consentement en
psychiatrie. La prise en compte du corps
est imposée aux hopitaux psychiatriques.
Mais dans les foyers ou EHPAD, quand
un résident entre en crise, comment
accompagner le passage de relais aux
équipes de psychiatrie ?

Méme sila crise rend difficile la participation
et le consentement, ce n‘est pas impossible !
Les intervenants devraient essayer de
sensibiliser le résident a l'importance
des soins, et favoriser au maximum sa
participation. Pour cela, s'appuyer sur les
médecins et le mandataire.

Le médecin psychiatre du résident est
un acteur trés important. Les liens entre
le médecin et I'équipe du foyer sont
fondamentaux. Ills permettent d'évaluer
I’évolution. L'équipe transmet des
observations au médecin qui conseille et
ajuste ses prescriptions.

¢

Le consentement
de la personne
en situation de handicap

Ses mesures.

Sontieu
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GUIDE A DESTINATION
DES PROFESSIONNELS ET DES AIDANTS
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Les foyers : entre le corps médical, la famille, le mandataire et le résident

Quelle place, quels réles l'institution doit-
elle adopter pour s'inscrire dans une
démarche éthique ?

Dans le domaine des soins, I'émotion et
les liens relationnels entrent avec fracas. |l
existe des risques : imposer ses désirs au
résident ; ne pas accepter le refus ; penser
a la place de...

« Etre conscient que, dans la rencontre de
deux libertés, la compassion comporte le
piege de I'abus d'autorité »

Plus la personne est handicapée dans
ses capacités de communication ou de
décision, plus elle risque d'étre « contrainte »
a donner un pseudo-consentement.

« C'est par exemple le cas lorsque le choix se
réduit a accepter ou a refuser une solution
proposée par des experts professionnels,
réputés comme plus a méme que la
personne a construire des solutions. Dans
ce type de situation, le consentement peut
étre éclairé sans étre réellement libre, car il
contourne la confrontation aussi nécessaire
que féconde des perspectives de l'usager
et de ses aidants ».

Le consentement éclairé demande d'avoir le
maximum d'informations. Les professionnels
devraient favoriser I'acces a l'information.
Mais ce sont les professionnels de santé
qui sont les mieux placés pour informer le
résident.

L'équipe d'un foyer doit parfois faire
médiation entre le soignant extérieur et le
résident. Les soignants qui ne connaissent
pas le résident n'‘adaptent pas toujours
leur langage. Les résidents sont souvent
en difficulté pour porter clairement leur
plainte.

Comment se positionner par rapport au
secret médical ? Le résident est-il d'accord
pour que I'équipe ait accés a sa situation de
santé ? La aussi, le recueil d'un consentement
sera nécessaire.

Les praticiens ne favorisent pas toujours
cette démarche éthique. Régulierement, des
praticiens s'adressent a 'accompagnant au
lieu du résident. Ici, il faut parfois protéger
les droits du résident, voire faire de la
sensibilisation au respect de la personne
handicapée.

Les missions du médecin généraliste
incluent la prévention, l'orientation dans
le systéme de soins, la coordination des
soins, le suivi des maladies chroniques, la
synthése des informations transmises par
les différents professionnels.
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L'importance de la fonction de coordination
des soins est tellement importante pour
I'équipe et les résidents d'un foyer non
médicalisé.

L'accompagnement aux rendez-vous
médicaux nécessite une réflexion en équipe
pour travailler les principes d'une posture
professionnelle collective.

Quand un résident bascule dans la crise,
comment communiquer avec les médecins
extérieurs sans bafouer le secret médical ?
Sur le terrain, cela se fait. Mais qu'est-ce qui
permet de dire qu'une démarche éthique
« en temps de crise » a été respectée ?
Un foyer doit aussi gérer la situation des
autres résidents quand l'un d’entre eux est
en crise.

La place du mandataire de justice

La plupart des résidents sont des majeurs

protégés, avec différentes mesures. Le

représentant est soit un professionnel, soit
un membre de la famille ou proche.

e Le droit commun s'applique le
plus souvent dans le domaine
de la santé pour les majeurs
protégés. Avec des exceptions
En curatelle la personne prend seule les
décisions médicales, sauf exception.

« En tutelle, le tuteur donne son
autorisation pour les interventions
médicales.

« Encas de danger lié au comportement:
la personne chargée de la protection
peut prendre les mesures nécessaires.

Ces éléments incitent a prendre en
compte la place du mandataire dans
I'accompagnement médical. Notamment
quand une crise se déploie et que la situation
devient trés complexe. Le mandataire est
un tiers légal et extérieur qui peut soutenir
une équipe. Ses connaissances des lois
aideront I'équipe a déployer une réflexion
éthique.

Le rble de la personne de confiance est

aussi a prendre en compte.

Il existe d'autres intervenants tiers capables

d'aider. Des unités mobiles spécialisées

existent, des partenariats peuvent étre
tissés. Ces professionnels pourront faire
profiter les résidents de leurs réseaux,

de leurs interlocuteurs privilégiés a

I'ndpital. Ceci peut s'avérer précieux ! D'ou

I'importance du partenariat.



Concernant les familles : ici aussi, 'accord
du résident pour informer la famille est
essentiel. Quand le résident ne peut
exprimer ce consentement, l'institution se
retrouve dans un dilemme. La connaissance
de la situation du résident, de son histoire,
de ses liens habituels avec ses proches,
permettent & l'institution de se positionner.
Une institution se situe au carrefour de
plusieurs enjeux et intervenants. Elle doit
pouvoir s'appuyer sur des ressources
externes pour penser ces enjeux.

Les réles de l'institution semblent se situer
du coté de la mise en lien des ressources,
de la médiation entre les acteurs, de
I'information et de la facilitation. Pour
cela, il semble essentiel qu'une équipe ait
construit une « connaissance » clinique de
la personne accompagnée.

Le travail pluridisciplinaire permettra
d'évaluer comment le résident se positionne
a propos de sa santé : Est-il réfractaire aux
traitements ? Quelle conscience a-t-il de
ses troubles ? Est-il capable de demander
de l'aide ? Comment réagit-il quand il
tombe malade ?

Cette connaissance permettra d'étre
plus pertinent dans les décisions
institutionnelles, le partenariat et la posture
professionnelle.

Idées fortes soulevées par le comité

[Exemple : Un résident se sent persécuté
quand un professionnel de I'équipe
'accompagne chez le médecin. Une
fois cela repéré, la proposition d'un
accompagnement par une équipe mobile
extérieure pour les rdv médicaux semble
apaiser la situation.]

Cet exemple montre que la notion de
consentement peut étre déterminée par
des processus psychiques et affectifs
difficiles a repérer.

Le travail pluridisciplinaire d'élaboration
de connaissances cliniques est un des
leviers éthiques.

» Tisser des partenariats permettant de faire intervenir des tiers et offrant un soutien
en termes de réseaux.

» Solliciter ces partenaires dans leurs rdles respectifs. Le médecin traitant comme
coordonnateur ; le mandataire dans ses fonctions d'assistance et/ou de représentation.

* Travailler en équipe les principes d'accompagnement aux rendez-vous médicaux
(posture professionnelle ; secret médical ; respect des résidents...).

*  Promouvoir une culture de I'autodétermination dans 'accompagnement global et
I'accompagnement aux soins.

» Co-construire 'accompagnement aux soins avec les résidents, en s'appuyant sur le
projet personnalisé, les bonnes pratiques, les lois et un dialogue continu.

e L'institution dans sa fonction de mise en lien des intervenants ; de médiation entre
praticiens et résidents ; de facilitation et d'information.

« Faire exister des espaces de dialogue et de recours (CVS ; commissions...).

» Réflexions continues en équipe ; formations sur les aspects légaux et pratiques autour
de la santé.

* Actualiserla démarche des directives anticipées et désignation de la personne de
confiance.
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Résidences Boussac




Une saisine du Comité éthique est une
demande formulée auprés du comité
afin d'analyser une situation complexe
soulevant des questionnements éthiques
dans les pratiques professionnelles ou
dans I'accompagnhement des personnes.
Elle permet d'ouvrir un espace de réflexion
collective, de dialogue et d'analyse
pluridisciplinaire afin d'éclairer les décisions
et les pratiques.

Le choix de publier les travaux du Comité
éthique dans leur intégralité répond a une
volonté de transparence, de fidélité aux
échanges et de valorisation de la richesse
des réflexions menées. Cette publication
permet de conserver le sens des débats, des
questionnements et des recommandations
formulées, sans en altérer le contenu.
Elle contribue également au partage
d'expériences et au développement d'une
culture éthique commune au sein de
I'association médico-sociale.
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Contexte

La fin de vie souléve de nombreuses interrogations éthiques, tant pour les patients que
pour les professionnels de santé, les familles et la société dans son ensemble. Les dilemmes
concernant le respect de I'autonomie du patient, la qualité de vie, I'accés aux soins palliatifs,
ainsi que les choix concernant I'euthanasie et le suicide assisté, nécessitent une réflexion
collective afin d'établir des principes clairs et un cadre éthique adapté.

Questions a aborder

Dans cette perspective, nous souhaiterions que le Comité éthique examine les questions
suivantes :

**Respect de I'autonomie** : Comment garantir le droit des patients a prendre des décisions
concernant leur fin de vie, tout en respectant les valeurs éthiques et légales en vigueur ?

**Acceés aux soins palliatifs** : Quels sont les obstacles a I'accés aux soins palliatifs et
comment peut-on améliorer leur disponibilité pour tous les patients en fin de vie ?

**Dilemmes éthiques** : Comment les professionnels de santé peuvent-ils étre soutenus
dans la gestion des dilemmes éthiques liés a la fin de vie, notamment en ce qui concerne
les traitements invasifs et les directives anticipées ?

**Education et sensibilisation** : Quelles initiatives pourraient étre mises en place pour
sensibiliser les professionnels de notre association aux enjeux éthiques de la fin de vie ?

Conclusion

Nous sommes convaincus que cette réflexion éthique est essentielle pour éclairer les
décisions qui toucheront des vies et pour garantir que la dignité et le respect des individus
soient au ceeur de la prise en charge en fin de vie. Nous vous remercions par avance pour
I'attention que vous porterez a cette saisine et pour votre engagement @ promouvoir une
réflexion éthique sur cette question cruciale.

Dans l'attente de votre réponse, je vous prie d'agréer, Madame, Monsieur, 'expression de

mes salutations distinguées. Nous traiterons les 4 questions de la saisine, I'une apreés l'autre,
apres ce préambule d'introduction.
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Préambule

Le sujet de la fin de vie est a nouveau sur
le devant de la scéne avec les débats
politiques et citoyens qui concernent la
notion d'aide active a mouirir, et le projet
de Loi associé qui devrait étre a nouveau
débattu en 2025.

La mort est une préoccupation centrale
dans la vie des humains, quel que soit la
maniéere dont elle est appréhendée. V.
Jankélévitch', philosophe, insistait sur un
paradoxe la concernant.

En effet, la mort est a la fois un phénomeéne
qui dépasse l'expérience, car on ne peut
pas témoigner de ce qu'il y a « au-dela »,
et a la fois trés présente, se déroulant
chaque jour sous nos yeux. Mais malgré
cette omniprésence, cet événement
pourtant banal fait toujours scandale (du
latin scandalum : « ce sur quoi on trébuche;
piége tendu en travers »).

Dans notre société « hypermodernes »
(Roland Gori), la mort n'a pas bonne
presse, elle va contre des modes sociales
appelant a cultiver la performance, la santé,
la jeunesse éternelle, I'absence de limites
en tout. La mort incarne la limite absolue,
celle de la finitude des étres, et en cela elle
inspire des choses trés puissantes. Les
rituels et pratiques sociales permettant
d'accompagner ce processus se font
moins visibles dans I'espace publique,
moins partagés. La mort devient une affaire
privée alors qu’elle se trouve étre pourtant
le point commun qui relie tous les étres.
Les individus sont d'avantage isolés devant
cette étape si angoissante, car comme dit
E. lonescu : « tout le monde est le premier
a mourir »2,

Quand est-il de 'accompagnement d’'une
personne qui semble arrivée a la fin de son
chemin de vie?

Plusieurs dimensions se cétoientici: la prise
en charge médicale et les soins palliatifs,
le cadre légal et 'accompagnement. Ces
domaines étant évidemment connectés
et interdépendants. D'ailleurs, n‘est-ce
pas quand une séparation trop grande
s'installe entre ces trois dimensions que la
souffrance humaine augmente ?

V. Jankélévitch, La mort, Flammarion, 2017.
2 Eugeéne lonesco, Le Roi se meurt, Gallimard, 1973.

Rappel des textes de Loi
a consulter:

e La loi n° 2016-87 du 2 février 2016,
dite loi Claeys-Leonetti, a confirmé
I'importance du droit aux soins
palliatifs, renforcé le role de la
personne de confiance, accru
I'autorité des directives anticipées.

« Laloin®99-477 du 9 Juin 1999 visant
a garantir le droit a I'accés aux soins
palliatifs.

e Laloi n° 2002-303 du 4 mars 2002,
relative aux droits des malades et a
la qualité du systéme de santé.

« Laloi n® 2005-370 du 22 avril 2005,
relative aux droits des malades et a
la fin de vie.

Concernant les soins palliatifs :

Actuellement, seulement 50 % des
besoins couverts. Avec d’ici 2035 une
augmentation de 15 % du nombre de
bénéficiaires par rapport a aujourd’hui.
« Dans le cadre de la future loi sur la fin de
vie, une stratégie décennale est proposée
pour améliorer 'accés et les moyens.® »

Entre les évolutions sociétales face aux
angoisses existentielles, les progrés
médicaux, le cadre Iégal et I'allongement de
I'espérance de vie, des enjeux complexes
se déploient.

Dans notre association, comment
conjuguer ces différents domaines avec
un accompagnement humanisant et
éthique de la personne ?

En terme de vocabulaire utilisé, le comité
propose de transformer I'expression « fin de
vie » en « vivre la fin de vie », dans le cadre
de son travail de réflexion. Ce basculement
de sens permet de freiner les tendances
morbides a I'ceuvre, qui poussent parfois
un soignant (ou un proche) a se mettre a
distance du mourant, notamment quand
il n'y a plus de solution, ou quand la
souffrance est trop grande.

3 Ministére du travail de la santé et des solidarités, Stratégie décennale des soins d'accompagnement, avril

2024.
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« Vivre la fin » signifie qu’il s'agit plus que
jamais d'un moment de vie, qui mérite
d’étre humanisé jusqu’au bout dans une
relation, par-dela I'utilisation d’outils et
techniques.

Premiére question de
la saisine:

Respect de I'autonomie : Comment
garantir le droit des patients a prendre
des décisions concernant leur fin de vie,
tout en respectant les valeurs éthiques et
légales en vigueur ?

Le comité souhaite interroger et remettre en
perspective deux termes dans la question
posée : « garantir » et « autonomie ».

Puis nous proposerons une nouvelle
formulation a cette premiére partie de la
saisine.

« Garantir » :

Qu'est-ce que l'association peut « garantir » ?
« Garantir le droit » ? Quand, par exemple,
un résident n'a plus l'accés a la parole et
I'écriture, n'a plus de famille, quand sa
pathologie I'empéche d'exprimer un choix
clair et stable etc... Ne s'avancerait-on pas
trop a prétendre « garantir » les droits des
résidents ?

L'accés aux droits devrait étre le méme
pour tous, ces droits sont inscrits dans
la Loi, repérables et définis. Mais la réalité
du terrain (hors institutions aussi) prouve
chaque jour que l'accés aux droits est
inégalitaire, parfois parce que les situations
elles-mémes imposent des limites.

Se dire certain de « garantir un droit » dans
les réalités de terrain observées, semble
relever d'une illusion qu'il s'agirait peut-étre
d'affronter a partir d'une démarche éthique.

Mais alors, qu’est-ce que I'association
peut garantir d'autre ? Nous y viendrons.

« Autonomie »:
Mot d'origine Grecque signifiant « se donner
sa propre loi ». Mais cela ne veut pas dire

une volonté individuelle toute-puissante.
L'autonomie est toujours liée a la relation a
autrui, a la société et ses lois qui forment
un cadre a une possible autonomie.
L'autonomie doit donc se penser dans
les liens a l'autre et aux cadres (légaux et
autres).

Une personne qui se soigne chez elle
sans médecin se place en position
d'indépendance.

Celle qui se soigne avec son médecin, et
discute des choix possibles, entre dans
I'espace d'une autonomie possible. Car
comment la personne pourrait-elle étre
« autonome » au niveau de sa santé si elle
ne pouvait pas profiter des techniques et
des soins ?

Aprés ces précisions préliminaires, nous
proposons ce questionnement afin de
réfléchir a cette saisine dans ses niveaux
éthiques :

Sur la base de quels principes
fondamentaux les équipes de
I"association peuvent-elles penser leurs
accompagnements, afin de garantir au
mieux une posture éthique, auprés d'un
résident qui « vivrait sa fin de vie » ?

En 2005 puis en 2016, des mesures ont été
inscrites dans la loi pour garantir le respect
de la personne lorsque celle-cin‘est plus en
capacité d'exprimer sa volonté :

« Possibilité d'écrire des directives
anticipées qui sont, sauf urgence
ou inadéquation avec la situation
vécue par la personne, depuis 2016,
contraignantes pour le médecin.

« Incitation a désigner une personne de
confiance susceptible d'étre le porte-
parole de la personne qui ne peut plus
exprimer sa volonté.

« Nécessité d'une « procédure collégiale
» c'est-a-dire d'une discussion entre
professionnels de santé, prenant appui
sur les directives anticipées si elles
existent, ou prenant en compte l'avis de
la personne de confiance, ou a défaut
celui de la famille, des proches, pour
fonder et argumenter toute décision
d'arrét de traitement.
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Aprés ce rappel des textes de loi, le
comité repére une notion qui lui semble
importante : Qu'il sagisse d'un EHPAD ou
d’un foyer de vie pour adultes, les actions
et préoccupations concernant la fin de
vie sont trés différentes !

Pour notre association qui accueille des
publics différents, ne serait-ce pas un
premier effort a faire, travailler a penser
le théme de la fin de vie quel que soit le
public accueilli ? Les préoccupations ne
devraient-elles pas étre les mémes dans
tous les foyers ?

Car on meurt a tout age et en tout lieu
finalement !

Il est d'ailleurs intéressant de noter que
dans les synthéses des recommandations
de bonnes pratiques de I'H.A.S (documents
beaucoup utilisés dans nos pratiques), les
préconisations sont clairement établies en
EHPAD, mais pas du tout pour un foyer de
vie.

En effet, dans la recommandation
concernant « Jles spécificités de
I'accompagnement des adultes en situation
de handicap psychique »% les termes « fin
de vie » et « soins palliatifs » sont totalement
absents ! Malgré un long chapitre consacré
aux soins...

Il est question de « tentatives de suicides »,
de « crises psychiques » et autres, mais rien
sur la fin de vie.

Cela montre I'existence d'un évitement
(méme dans les recommandations) qui
enferme la notion du « mourir » dans
certains lieux et/ou certains dges (EHPAD
ou FAM/MAS).

La mort ne doit-elle se penser que dans
les EHPAD et pour les personnes agées ou
avec un handicap sévére ?

Ou ne faudrait-il pas plutét commencer
par désenclaver cette question ? C'est-
a-dire la rendre aussi actuelle dans
les foyers de vie non médicalisés pour
adultes que dans les EHPAD ou F.A.M.

Si la démarche se veut associative, cela
semble cohérent. Les recommandations
de I'H.A.S pour les EHPAD étant bien-sar
adaptables dans les foyers de vie.
Anticiper et parler du « mourir », c'est

dépasser un tabou. Les recommandations
HAS destinées aux EHPAD, préconisent une
information et un dialogue deés l'arrivée du
résident, puis de fagon dynamique au long
de son parcours (projet personnalisé).
Mais dans la pratique réelle, comment
aborder cela ? Est-ce vraiment réalisé
sur le terrain, ou est-ce un théme sujet a
de nombreuses résistances ? Comment
aborder cela hors période de crise ?

Nous faisons le constat qu'une institution
médicalisée, avec un médecin en place,
semble parfois plus a 'aise pour aborder
ces questions dans une démarche
dynamique. Notamment dans le cadre d'un
EHPAD. Mais en foyer de vie (non médicalisé
parfois), avec un public plus jeune, cela se
complexifie.

Cela demande a linstitution et ses
équipes une forme de posture, de culture
dans la fagon d'aborder cette question.
Les recommandations HAS parlent de
« formaliser la stratégie d'accompagnement
alafin de vie dans le projet d'établissement »°.

Pour un foyer accueillant des adultes qui
ne sont pas considérés comme personnes
agées, la notion de fin de vie se pose
souvent fort brutalement, a 'occasion d'un
accident, ou d'une maladie agressive. Ce
qui laisse peu de temps pour réagir si rien
n'est pensé a l'avance.

Ces foyers n‘ont pas la méme préoccupation
pour la mort que les EHPAD. Mais ne
devrait-ce pas étre le cas ? Combien
de résidents de ce type de foyer se sont
vus accompagnés dans la rédaction des
directives anticipées et de la désignation
de la personne de confiance ? Cette
question se pose aussi pour les EHPAD.
De plus, selon les différentes
recommandations a ce sujet, il ne s'agit pas
d'effectuer ce travail une fois pour toute,
les directives anticipées sont modifiables
et doivent faire lI'objet « d’un dialogue
renouvelé dans le temps »® avec le résident.
La reprise des négociations sur la Loi autour
de l'aide active a mourir en 2025 peut-
elle étre un contexte propice a relancer
I'information auprés des résidents, et les
pratiques associées ? Mais il ne s'agit pas
de I'attendre indéfiniment non plus...

4 ANESM, les spécificités de 'accompagnement des adultes en situation de handicap psychique, 2016.
5 ANESM, Accompagner la fin de vie des personnes dgées en EHPAD, 2017.
5 ANESM, Accompagner la fin de vie des personnes dgées en EHPAD, 2017.
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La place de la famille est toujours
soulignée dans les différents textes de
référence.

Avec des questionnements préalables et
a actualiser au fil de temps : quelle est la
place objective de la famille auprés du
résident ? Que repéere-t-on des attentes
du résident concernant sa famille ?

Pour le recueil des souhaits et conditions
de la fin de vie, les recommandations
HAS précisent : « En sollicitant, lorsque
le résident n’est plus en capacité de les
exprimer, I'avis des proches pour lesquels
I’équipe pluridisciplinaire s’est assurée
de leur proximité effective et de leur
entente avec la personne, ainsi que l'avis
des professionnels les plus présents au
quotidien. »”

La aussi un dialogue régulier sera utile,
avec une place importante des référents
de projet du résident dans les liens a
la famille. Nous soulignons aussi que
les familles n‘ont pas toujours les outils
pour se positionner pleinement, ou que
I'accordage famille/ équipe est parfois
difficile. En effet, osent-elles demander
a prendre leur place auprés de I'équipe
pour accompagner leur proche ? Et
quand l'accordage famille/équipe est
problématique, comment autoriser un
dialogue dans l'intérét du résident ?
[Pour rappel, il existe un congé de solidarité
familiale, ou « congé d'accompagnement »
qui permet aux salariés d'assister un proche
gravement malade.]

Pour ce qui est du dialogue famille/ équipe,
il semble primordial. Ce dialogue sera plus
riche s'il est pluridisciplinaire. Plus facile a
entendre pour la famille aussi.

Deuxiéme question:

Accés aux soins palliatifs : Quels sont
les obstacles a l'accés aux soins palliatifs
et comment peut-on améliorer leur
disponibilité pour tous les patients en fin
devie ?

Le comité s'interroge ici sur le terme
“obstacles". Dans l'introduction nous avons
cité quelques chiffres qui montrent le déficit

des moyens nationaux en soins palliatifs.
Néanmoins, a partir de leur définition, nous
pourrons critiquer le terme d'obstacle et
envisager les choses sous un autre angle.

Voici nos questions :

Au regard de I'état des lieux des soins
palliatifs, quels questionnements et
quelles démarches devrait-on prendre
en compte pour s’inscrire dans une
posture éthique d'accompagnement des
résidents a ce sujet ?

Quelle est la part de « disponibilité » qui
concerne les équipes de nos foyers ?

Quelques repéres :

« Définition de I'OMS « Les soins
palliatifs cherchent a améliorer la
qualité de vie des patients et de leur
famille, face aux conséquences d’une
maladie potentiellement mortelle, par
la prévention et le soulagement de la
souffrance, identifiée précocement et
évaluée avec précision, ainsi que par le
traitement de la douleur et des autres
problemes physiques, psychologiques
et spirituels qui lui sont liés. »

« Définition de I'Anaes : « Les soins
palliatifs sont des soins actifs, continus,
évolutifs, coordonnés et pratiqués par
une équipe pluriprofessionnelle. lls ont
pour objectifs, dans une approche
globale et individualisée, de prévenir
ou soulager les symptémes physiques,
dont la douleur, mais aussi les autres
symptémes, d’anticiper les risques
de complications et de prendre en
compte les besoins psychologiques,
sociaux et spirituels, dans le respect
de la dignité de la personne soignée.
Les soins palliatifs cherchent a éviter
les investigations et les traitements
déraisonnables et se refusent a
provoquer intentionnellement la mort.
Selon cette approche, le patient est
considéré comme un étre vivant et la
mort comme un processus naturel. »®

* Depuis la loi du 9 Juin 1999, « toute
personne malade dont I’'état le
requiertale droitd’accéder ades soins
palliatifs et a un accompagnement. »

7 ANESM, Accompagner la fin de vie des personnes agées en EHPAD, 2017.
8 Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé, Modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant

des soins palliatifs, Recommandations. Paris : Anaes ; 2002
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L'article 7 dispose que « Les
établissements de santé, publics
ou privés, et les établissements
médico-sociaux mettent en ceuvre
les moyens propres a prendre en
charge la douleur des patients qu'’ils
accueillent et a assurer les soins
palliatifs que leur état requiert,
quelles que soient l'unité et Ila
structure de soins dans laquelle ils
sont accueillis. »

e La loi du 4 mars 2002 : Toute
investigation ou tout traitement doit
étre précédé par un consentement
libre et éclairé du patient : celui-ci
doit donc étre informé sur son état de
santé. Le droit au refus de traitement
est reconnu.

Le maillage entre le médecin, I'équipe
d'accompagnement, la famille et le
mandataire de justice semble essentiel.
Avec également les associations de
bénévoles qui apparaissent comme
indispensables au regard des moyens
nationaux en soins palliatifs et de leur
investissement dans I'accompagnement
sur le terrain.

La Loi N°99-477 du 9/06/1999, article
10, visant a garantir le droit & I'accés aux
soins palliatifs, prévoit expressément
que les bénévoles peuvent « apporter
leur concours a I’'équipe de soins en
participant a 'ultime accompagnement
du malade et en confortant 'environnement
psychologique et social de la personne
malade et de son entourage ».

[Dans les Vosges et en Haute-Savoie,
des associations existent (association
“Ensemble” dans les Vosges ; “JALMALV”
en Haute-Savoie)].

Selon qu'il s'agisse d'un établissement
médicalisé ou non, l'approche sera
sensiblement différente dans l'institution
pour tisser un réseau ou mettre des
protocoles en ceuvre.

Déja, un établissement non médicalisé
n‘a pas toujours d'interlocuteur médical
a proximité immédiate et disponible
rapidement. La difficulté d'étre en lien avec
un médecin extérieur a la structure rend les
échanges trés compliqués.

Il semble évident que les établissements
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de I'association devraient connaitre les
ressources disponibles concernant les
soins palliatifs, et les associations de
bénévoles.

Mais pas seulement, il s'agirait aussi
d’avoir un partenariat avec ces
ressources.

Cela permet d’'étre moins pris au dépourvu
quand une situation palliative apparait pour
un résident. Tisser un partenariat passe par
des réunions de présentation des cadres
de travail respectifs et des pré-requis pour
solliciter les services.

Tout cela concerne la démarche de
partenariat avec des tiers extérieurs.

Mais quelle est la place de I'équipe
d’une institution dans les soins
palliatifs ?

Les définitions des soins palliatifs nous
montrent qu'ils ne sont pas réservés a
une équipe spécialisée ou a une unité
hospitaliere. lls sont portés également par
une équipe d'accompagnement au sein
d'un foyer. Donc, il faut différencier l'accés
a une équipe mobile ou unité spécialisée,
et la part active des soins assumée par
I'équipe d'un foyer.

Le comité se demande alors de quels
« obstacles » parle-t-on dans la saisine ?
Et sans nier le manque de moyens
nationaux, le comité se demande quels
sont les « obstacles » qu’une institution
peut se créer elle-méme ?

Une équipe d'un foyer peut procurer des
soins globaux, qui relevent donc de la
définition du palliatif. Dans les Vosges et
en Haute-Savoie, des équipes mobiles de
soins palliatifs existent et sont mobilisables.
Mais que ce soit dans l'intervalle ou méme
apres I'évaluation et les préconisations
de ces équipes, c'est potentiellement
au sein du foyer que peut se dérouler
I'accompagnement palliatif, porté par les
salariés du site. D'ailleurs, nous entendons
régulierement des résidents faire ce souhait
(rester au foyer ; y étre soigné ; y mourir).

J. Ricot, dit des soins palliatifs qu'ils
« naissent de 'aveu de l'impuissance a guérir,



du consentement a la finitude, de I'humilité
devant le tragique de la condition humaine.
Cette faiblesse assumée est la condition
d’une nouvelle puissance, celle d’offrir a
la vie, y compris a ses derniers moments,
les conditions d'un accomplissement et le
réconfort d’'un accompagnement »°.

J. Ricot souligne, avec cette idée, le fait que
les soins palliatifs parlent avant tout d'un
accompagnement humanisant auprés de
quelgu’un qui en a plus que jamais besoin.
P. Ricoeur le confirme en disant que, ce qui
occupe les personnes vivant leur fin de vie,
« ce n'est pas le souci de ce qu'il y a
aprés la mort, mais les ressources les plus
profondes de la vie a s’affirmer encore » !
Et il insiste : « I'agonisant n’est pas un
moribond, sauf dans le regard que I'on
porte sur lui, regard qui 'enferme dans la
catégorie du « mourant »».1°

Ces réflexions capitales donnent a penser
la place d'une équipe auprés de « son »
résident, dans le domaine des soins
palliatifs. N'est-ce pas cette équipe, qui
prend soin de ce résident depuis des
années, qui pourrait étre la mieux placée
pour adopter une posture humanisante
qui refuse d'enterrer une personne avant
I'heure ? Et plus que l'adopter, la vivre
sincerement ?

Ce qui permet a un résident de se sentir
bien dans son foyer, ce n'est pas le gite
et le couvert, ce sont les liens d’humanité
qu'il tisse avec les professionnels et les
autres résidents. Et méme si ces liens
se manifestent parfois par le conflit ou
I'agressivité.

« |l est humain, c’est a dire digne de
notre compassion, de notre sollicitude,
de notre souci, de nos soins, de notre
compagnonnage. Parce que « Si c’est un
Homme » comme le dit le si beau titre du livre
de Primo Lévi, alors il est la figure, chaque
fois singuliére et en méme tout toujours
universelle, de I'humaine condition. »"

En s’appuyant sur les différents acteurs
(médicaux ; bénévoles ; familiaux), une
équipe peut justement se placer en
premiére ligne de 'accompagnement. Mais
cela comporte de grandes souffrances
potentielles pour les soignants. D'ou

I'importance des réflexions collégiales, des
espaces de dialogues, de pensée et une
organisation pour chaque situation. Ici la
Direction d'un foyer (et de l'association) a
des responsabilités pour accompagner cela.
Mais également dans le choix de permettre
a un résident de rester sur son lieu de vie.
Quand il en a fait la demande ou pas (projet
personnalisé ; demande verbale).
Comment décider d'une hospitalisation, ou
d'un maintien sur le lieu de vie ? Au-dela du
cadre d'accueil, c'est parfois une réflexion
éthique qui est en jeu, et qui demande un
dialogue pluridisciplinaire et partenarial
pour réunir les conditions d'une décision «
suffisamment bonne »%2,

Troisiéme question:

Dilemmes éthiques : Comment les
professionnels de santé peuvent-ils étre
soutenus dans la gestion des dilemmes
éthiques liés a la fin de vie, notamment en
ce qui concerne les traitements invasifs
et les directives anticipées ?

Voici nos questions associées :

Quels sont les dilemmes éthiques en jeux
al'approche du « vivre la fin de vie » d'un
résident ?

Comment convertir le projet associatif en
démarche éthique d’accompagnhement
des salariés face aux enjeux du « vivre la
finde vie»?

Comment soutenir la posture éthique
des équipes, a la croisée des enjeux
médicaux, légaux, humains, dans
I'accompagnement du « vivre la fin de
vie»?

La premiere réflexion devrait étre
philosophique autour de la question de
la mort et du « mourir ». Une sorte d'idée
imaginaire imprégne la représentation
moderne de la mort : il s’agirait de
quelque chose qu’on n'a pas pu éviter...

J. Ricot décrit bien ce fantasme : « Nous
ne mourons point parce que nous sommes
mortels, mais parce que l'accident n‘a pu

9 Jacques Ricot, « Penser la fin de vie », Presses de 'EHESP, Rennes, 2017.

° Ibid.
"lbid.

2 DWWinnicott, La mére suffisamment bonne, Petite bibliothéque Payot, Paris, 2008.
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étre évité, le meurtre empéché ou la maladie
vaincue ! Dés lors, la mort n’est en rien
naturelle, elle est une sorte de phénoméne
extérieur, une attaque a déjouer ». La
question classique : « de quoi est-il/est-
elle morte ? » illustre bien cela.

Sénéque nous répond admirablement : « tu
mourras parce que tu vis, non parce que
tu es malade. Cette nécessité t'attend,
méme revenu a la santé. Quand tu seras
guéri, ce n'est pas a la mort, c’est a la
maladie que tu auras échappé ! ».

Ces notions encouragent I'humain a
accepter sa condition. Mais également
de remettre en question certaines
représentations, notamment celles de « la
belle mort ». Il n'existe pas de « mort facile » !
Tout accompagnement a « vivre une fin
de vie » est une épreuve difficile pour le
résident, la famille et les professionnels !
Une institution devrait faire face, en équipe,
a ces représentations pour mieux se mettre
a distance et ne pas envahir la situation
avec les fantasmes sociaux ou individuels
et les jugements moralisateurs.

Voici donc un premier dilemme :
accompagner le résident dans ses
deniers moments de vie, tout en gardant
vivante la démarche humanisante
d’accompagnement (ne pas cesser de
penser I'autre comme vivant).

« En un mot une prise en soin et non une
prise en charge. Une attention fraternelle a
ceux qui nous précédent dans notre destin
commun (mourir). »

Pour cela, une équipe peut s'appuyer sur
les différents cadres qui I'entourent : le
projet d'établissement ; le cadre légal ; les
directives anticipées et la personne de
confiance.

Mais elle peut aussi cultiver une réflexion
collective réguliére sur le théme de la
mort.

Second dilemme : accompagner la vie
en pensant régulierement la mort et le
processus du mourir.

Combien de formations ont eu lieu sur ce
théme ? Combien de réunions d'équipes
I'ont eu pour ordre du jour ?

En pensant régulié¢rement ce sujet,
qui contient autant de résistances,
de puissance, une équipe apprend a
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I'apprivoiser et le porter avec plus de
sérénité. Un membre du comité rappelle
avec quelle facilité une équipe de soins
palliatifs peut parler de ce théme'!

Pourquoi I'équipe d'un foyer de vie ou
d’un EHPAD ne pourrait-elle pas arriver
a cette maturité dans ce domaine ?

Ici il ne faut pas confondre maturité et
Iégéreté : ce n'est pas parce qu’on rit ou
parle facilement de la mort qu'il s'agit de
maturité. La maturité ici, c’est rompre le
tabou, c'est aussi la capacité a assumer les
enjeux et les actions, c’est rester en lien et
donner les moyens d'une posture éthique
et déontologique pour tous (soignants,
résidents et familles).

La question posée par l'association insiste
sur les dilemmes possibles devant les
directives anticipées et les traitements
invasifs.

Pour rappel :

* Les directives anticipées possedent
un cadre légal, qui s'adresse avant tout
aux soignants dans les choix des actes
médicaux.

e Les soins invasifs ont une définition
médicale (soins qui dépassent la
barriére physiologique), mais on utilise
cette expression aussi dans un sens
commun (un soin intrusif, envahissant
ou douloureux pour le résident).

Nous pouvons déja interroger une chose,
en quoi ces deux aspects concernent
une équipe d'accompagnement ? Nous
avons proposé au-dessus une démarche
éthique d'anticipation sur les directives
anticipées, visant a donner toutes les
chances a un résident de « se préparer ».
Mais une fois commencé le « vivre la fin
de vie », une équipe d'accompagnement
peut se concentrer sur le cceur du métier,
a savoir accompagner un résident dans une
humanité partagée et renforcée.

Aprés tout, les directives anticipées et les
soins invasifs sont les fruits de réflexions et
décisions appartenant aux médecins et au
résident, aprés discussions entre toutes les
parties et le cadre légal, dans l'idéal.

Et méme si une équipe doit parfois porter
ces décisions et les appliquer sans les



cautionner, elle peut prendre en compte
qu’une collégialité est alI'ceuvre. Et quand
bien méme, le respect de décisions pour
lesquelles on n'est pas d'accord fait parfois
partie du travail d'équipe.

Mais cela est acceptable si une posture
éthique a précédé les réflexions. Dans
le cas contraire les salariés vivront des
souffrances morales qui seront difficiles
a digérer. Souffrir aprés un cheminement
éthique est toujours mieux accepté, mieux
compris (avoir le sentiment d’une démarche
difficile mais « juste »). C'est pour cela qu'il
faut s’assurer d'avoir réuni les moyens
de “faire au mieux”, et ne pas laisser des
salariés isolés devant ces enjeux.
Directeurs et chefs de service ont ici une
responsabilité majeure.

L'H.A.S a proposé quelques
recommandations instructives au sujet des
équipes, a propos de I'accompagnement a
la fin de vie lors de la crise du COVID. Elle
souligne lI'importance des temps de répit
et apaisement pour les professionnels ;
du soutien psychologique ; des moyens
matériels ; du temps pour bien faire.

La surcharge de travail, les rbles de
chacun, les impacts psychiques de ce
type d’accompagnement, sont autant
de facteurs déstabilisants pour une
institution, d'ou l'importance de les
« prendre en soin ».

La Direction, d'une association et d'une
institution, a un réle important dans cette
mission. En effet, pour qu'une équipe se
coordonne, traite en groupe ce qu'elle
vit et pense, ajuste et actualise son
accompagnement, elle doit avoir des
espaces de réunion. C'est un aspect
essentiel pour garantir une posture
éthique d'accompagnement. Non
seulement en équipe, mais pour pouvoir
offrir les temps de dialogue avec les
partenaires potentiels (famille ; bénévoles ;
etc...).

Lors des réunions, I'équipe pourra faire le
point sur la situation a différents niveaux :
clinique (ce qu’on observe du résident/
situation) ; pratique (ot en sommes-nous ?
quels sont les derniers éléments ? ; que

doit-on faire ?) ; et affectif (ce qu'on pense,
ce gu’on ressent...).

De plus, la communication avec I'ensemble
des professionnels du foyer (ADC ;
Agent d’entretien ; secrétaire etc...)
semble importante lors d'une situation
d'accompagnement palliatif dans
I'institution, dans le respect du secret
médical.

Mais il est souvent rétorqué : « on n'a pas
le temps » ! Que dire de cette barriére trop
souvent posée dans les institutions ? Elle
est une impasse a la démarche éthique !
Si elle veut travailler sa posture éthique
a ce sujet, I'association doit pouvoir
inventer des solutions pour empécher
cette barriére d’'exister dans ses foyers.
L'entraide inter-institutions dans
I'association ; le recours a I'équipe élargie
d'un foyer ; sanctuariser des temps
de réunions en équipe avec présence
minimale sur le terrain ; place des familles ?
des bénévoles ?..

Autant d’exemples pour trouver le temps et
les moyens de s'organiser face a ces enjeux.
Se donner les moyens passe par une
recherche et des tentatives concretes.

La démarche éthique ici, c'est aussi de
se donner la chance et les moyens d’'une
posture éthique.

Derniére question:

Education et sensibilisation : Quelles
initiatives pourraient étre mises en place
pour sensibiliser les professionnels de
notre association aux enjeux éthiques de
la fin de vie ?

Voici la reformulation du comité pour cette
question :

Au-dela d'un effort évident et
recommandé de formation continue a
fournir, comment installer une culture
éthiqgue autour du processus du « vivre
la fin de vie » ?
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Ce dernier questionnement de I'association
Nous ramene a ce que nous avons évoqué
précédemment, peut-étre pouvons-nous
y répondre sous forme de conclusion, avec
quelques propositions en plus.

L'effort de formation continue est évident
et recommandé, nous n'y reviendrons
pas. Néanmoins, est-ce que cette
recommandation est suivie ? Notamment
dans les foyers de vie avec un public plus
jeune.

Nous rappelons alors la proposition
du comité de désenclaver le théme
de la mort et du « vivre la fin de vie ».
Il n"appartient pas aux EHPAD et ne concerne
pas seulement les personnes agées. Tout
comme le theme de la sexualité n‘appartient
pas qu'a un public jeune ! Par ce premier
geste, I'association renforcerait, étendrait
la diffusion d’'une culture associative
qui travaille les thémes compliqués et «
tabous ».

« L'entraide » inter-institutionnelle nous
semble importante aussi. Notamment sur le
partage des savoirs-faire et des pratiques,
mais aussi sur de potentielles bases de
données qui pourraient étre communes,
comme le seront les synthéses du comité.
Lors de nos échanges, nous avons constaté
que certaines institutions de I'association
ont des pratiques « plus avancées » sur
les recommandations autour de la « fin de
vie ». Pour un autre foyer, c'est un nouveau
dispositif de travail, la « Revue de Situations
Complexes », permettant une analyse
factuelle d'une situation et permettant un
gain d'expérience et de savoirs aprés-coup.
Pour un autre encore, c'est I'existence de
référents « fin de vie » pour les résidents,
etc...

Les institutions de I'association peuvent-
elles imaginer un meilleur partage de
leurs savoirs ?

Un référent « harcélement » existe au sein
de l'association, un référent sur le theme
de la mort et de la fin de vie pourrait-il étre
envisagé ? |l pourrait stimuler les échanges
entre les institutions, et le tissage du réseau
(bénévoles/ équipes de soins palliatifs...).
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Cette derniére question posée par
I'association concerne les professionnels,
mais est-il possible d'initier ou renforcer
I'intervention de tiers (formateurs,
intervenants, bénévoles) auprés des
résidents et de leurs familles ? Cela
pourrait aider a la mise en avant du théme,
facilitée par un tiers. Tout en permettant
a l'institution de relayer les débats par la
suite.

Une information importante (directives
anticipées ; personne de confiance etc...)
pourrait-&tre transmise, et peut-&tre mieux
entendue, a cette occasion.

Au niveau formation, nous constatons
donc qu'une posture éthique viserait
essentiellement a se donner les moyens,
a réunir les outils et les conditions d'une
réflexion active et régulierement actualisée
autour de cette thématique. Dans toutes
les institutions de l'association, et en
stimulant les échanges entre les foyers de
I'association.

Le Comité éthique
Le 18/12/2025



Conclusion

Résumé des idées fortes soulevées par le comité :

+ Désenclaver la thématique (théorique et pratique) de la mort et du mourir, I'étendre a
tous les foyers.

«  Aborder ces thémes de fagon dynamique (actualiser réguliérement), au niveau théorique
et pratique.

« Actualiser les pratiques dans I'ensemble des foyers autour des directives anticipées et
de la personne de confiance.

* Repérer les ressources des territoires en soins palliatifs et bénévolat, tisser des
partenariats. Travailler en relation avec les familles.

« S'approprier la notion de « soins palliatifs » pour les équipes de I'association dans leur
réle d'accompagnement.

+ Se donner les moyens d’'une démarche éthique (réunions ; formations ; partenariats ;
entraide). Inventer des solutions contre le « manque de temps ».

«  Stimuler les réflexions éthiques et philosophiques sur la « fin de vie », notamment comme
moment d’humanité partagée a vivre.
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Relations entre
familles et institutions
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La dépendance des personnes accueillies augmente et les effectifs des salariés restent
tendus avec parfois des remplacements tres fréquents. Les salariés accusent une charge
de travail croissante et font au mieux pour 'accompagnement des résidents au plus prés
de leurs besoins et demandes dans la vie de tous les jours.

Les familles souffrent et veulent parfois tellement bien faire pour leurs proches en
établissement, elles imposent un climat de pression sur I'établissement et/ou les
professionnels. De ce fait, on observe également un décalage d’accompagnement entre
les résidents qui ont des proches présents et les autres. Les familles participent aux choix
dans les accompagnements de leurs proches, néanmoins il faut trouver le juste milieu pour
ne pas cantonner les professionnels dans un accompagnement «robotisé » et plutét dans
I'hnumanité qu'ils ont envie d'offrir aux personnes accueillies. On recueille parfois de la part
des professionnels, un sentiment de ne plus « faire » pour la personne accueillie mais pour
les familles.

En prenant en compte la souffrance des familles et les possibilités institutionnelles, doit-on
tout accepter des familles ?

Comment concilier requétes et contraintes institutionnelles ?

Comment assurer un accompagnement identique pour toutes les personnes accueillies
sans distinction ?

Pour les personnes accueillies en capacité de répondre, doit-on les prendre en charge selon
leurs demandes ou selon les demandes des familles ?

Concréetement, qu'est ce qui peut étre mis en place dans les établissements pour assurer
les droits et devoirs de chacun ?
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Préambule

L'entrée dans un foyer de vie ou un EHPAD
est toujours un bouleversement majeur
pour une personne et son entourage. Le
résident voit ses repéres changer, et les
liens avec son entourage subissent aussi
un remaniement.

Bien-sdr la situation d’entrée en foyer de
vie adulte sera différente d'une entrée
en EHPAD, néanmoins, nous tenterons
d'apporter une réflexion globale concernant
les enjeux qui s'installent entre les familles,
I'institution et les résidents.

Dans l'introduction de ses recommandations
sur la qualité de vie en EHPAD, I'H.A.S souligne
un paradoxe intéressant: 49 % des francais
ont une « mauvaise image » des maisons de
retraite. Paradoxalement, une enquéte de la
DREES nous apprend que 86 % des personnes
agées vivant en EHPA vivent « plutdt bien »
ou « bien » au sein de son établissement’.
Ce type d’enquétes, toujours incomplétes,
donne toutefois a penser une premiére
tension entre familles, résidents et les
institutions. Les multiples scandales au
sein d'EHPAD, qui ont émaillés I'actualité
ces derniéres années, ont renforcés cette
méfiance envers ces établissements.
Mais plus largement, les institutions
d’accompagnement qui accueillent des
personnes handicapées sont percues
avec beaucoup d'appréhension par le
public. L'Histoire de la prise en charge du
handicap dans la société est évidemment
pour beaucoup dans ces inquiétudes?.

La crise Covid a imposée des restrictions
d'accés aux établissements et dans les
modalités des visites. Quels enseignements
tirer de cette période, en ce concerne les
liens familles/institutions/résidents ?
L'entrée dans un EHPAD, ou autre type
d'institution médico-sociale, est assez
rarement le fruit d'un choix et d'un
consentement. Ainsi, cette décision
potentiellement subie marque un véritable
tournant dans le parcours de vie, pour le
futur résident et sa famille. L'institution
devient le lieu de vie avec une équipe
d’accompagnement et de soins. Cette
institution, avec ses professionnels, devient
une entité tierce. C'est a dire quelque
chose qui se place entre le résident et sa

famille. Entre, ou @ co6té peut-étre ? La
qualité de ces positionnements dépendra
évidemment de la posture de [linstitution
et des familles dans leurs liens réciproques.
Bien-sdr, ce changement de vie majeur
provoque des réactions chez tous les
protagonistes. Réactions adaptatives,
mais aussi défensives, réactionnelles. Et
cette réorganisation massive des liens,
des habitudes, avec l'arrivée de nouvelles
personnes dans I'existence de chacun, d'un
nouveau lieu de vie, tout cela constitue un
processus trés complexe.

Quels sont les réles d'une institution dans
un tel processus, dans un tel moment de
vie ? D'ailleurs que dire de l'acronyme «
EHPAD », Etablissement d’Hébergement
pour Personnes Agées Dépendantes ? Et
quoi, ne s'agit-il que « d'hébergement » ?
Les professionnels des EHPAD bondiraient
si 'on répondait « oui ». Mais nous voyons
dans le choix de cet acronyme une posture
d’emblée défensive. Il ne s'agirait que
d’'héberger, et le terme « dépendant »
renvoie a une idée d'assistanat.

Les Foyers, eux, présentent le terme
« Accueil » dans leur acronyme
(« Foyer d’Accueil Spécialisé/Médicalisé »).
Ce terme contient des idées plus
dynamiques, moins « déficitaires ». Dans
les liens aux familles il est intéressant
de constater comment l'institution est
parfois convoquée dans un réle d'hdtel-
restaurant, de prestataire de services.
Cela semble étre d'avantage le cas en
EHPAD. Notamment a travers la question
du financement qui est évidemment
importante dans ces mouvements, et doit
absolument étre pensée par l'institution
pour installer des liens aux bénéficiaires
qui fassent au mieux avec cette chose.
Car évidemment I'EHPAD n’est pas que
cela, mais a quel point cela est-il dit, pensé,
échangé avec les familles, notamment a
I'entrée du résident, Ia ou tout commence ?

Les Foyers d'accueil doivent aussi penser
ces questions, méme si cela semble étre un
peu moins sur le devant de la scéne.

"H.AS, Qualité de vie en EHPAD. De I'accueil de la personne a son accompagnement, 2011.
2 M. FOUCAULT, Histoire de la folie & I'dge classique, Gallimard, 1972.
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Mais quelle définition éthique pourrions-
nous donner d'un foyer d’accueil ou
d’un EHPAD, s'ils ne sont pas juste un
« hébergement » avec « des prestations
de services » ? En effet, redéfinir 'EHPAD
ou le Foyer, c’est donner une nouvelle base
de pensée pour travailler les liens avec
les familles, aborder les tabous, les mal-
entendus dés le départ, et poser les limites
respectives.

Sur quels outils prendre appui
pour tisser des relations
« suffisamment bonnes » entre une
famille, le résident et l'institution ?

1. Familles-institution-résidents :
entre dialogue, procédures,
accompagnement et conflictualité.

Voici des questionnements éthiques

concernant ce premier théme :

*  Que pourrait-étre une posture éthique
pour une institution, dans ses relations
avec les familles et leurs parents
résidents ?

« Comment recevoir et traiter de
maniére éthique les demandes et les
comportements des familles ?

« Comment construire, co-construire,
cette posture avec les familles et les
résidents ?

Souffrances dans une situation a trois :
famille/institution/résident.

Nous pouvons étre interpellés par la
tournure de la premiére question dans
la saisine. En effet, pourquoi le terme
« souffrance » est-il posé ici d'emblée,
comme une évidence ? Nous savons
que les liens entre familles et institutions
sont parfois conflictuels. La tournure de la
saisine montre que cela peut méme étre
posé comme une évidence !

Mais les institutions courent le risque de
banaliser cette notion de souffrances
familiales. Or, n'est-ce pas un piége a
éviter ? Car si on banalise, on laisse les
choses en I'état.

[Un article de la chercheuse G . Chevrolat-
Pechoux nous donne a penser. Elle fait

partie du CVS d’'un EHPAD ou vit son parent.
Elle décrit la catastrophe lors de la crise
covid dans cette structure, en précisant
que le covid n’a fait que faire éclater les
failles majeures qui existaient déja. Elle
décrit comme la direction générale, mais
également I'ARS et les autres instances
tierces sont restées inactives face aux
signalements. Elle souligne que les familles
se sentent dépossédées du lien avec leur
proche. Parle d’une verticalité violente de la
gestion des établissements. Parle aussi de
la place ordinaire des aidants familiaux qui,
quand les portes sont ouvertes, soutiennent
beaucoup les équipes souvent en sous
nombre.]

En prenant concrétement en
considération la souffrance d’'une famille,
on peut commencer un diagnostic de la
situation : que se passe-t-il ? Pourquoi
ces gens souffrent ? Cela permettra
d'enclencher des démarches pour résoudre
les problémes. En commengant notamment
par le dialogue entre les trois parties
concernées (résident/institution/famille).
Le comité suggére qu’une situation de
souffrance commence bien souvent par
un dysfonctionnement de l'institution,
ou un malentendu.

Toute institution doit pouvoir faire preuve
de probité, étre capable d'expliquer
ses pratiques et ses choix, porteurs de
sens, avec transparence. Excepté pour
quelques thémes particuliers, I'équipe
d'une institution doit pouvoir informer et
expliquer ses pratiques d’accompagnement
auprés d'une famille, dans le respect de
la vie privée et de la dignité du résident.
Inversement, toute impression de secrets
ou de huit-clos dégagée par l'institution
sera vécue comme trés violente par les
familles. Cela provoquera une crispation
des liens, et des réactions défensives
de part et d'autre. Tout le monde gagne
donc a entretenir des liens de confiance
et du dialogue.

L'intégration du résident est donc un
moment clé.

Pour installer une bonne dynamique avec
cette personne et sa famille. C'est une
procédure fondamentale qui doit étre
prise trés au sérieux et formalisée avec le
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plus grand soin. Ici aussi des différences
semblent exister entre l'accueil d'un
nouveau résident en foyer de vie et en
EHPAD, au niveau de la temporalité, du
contenu de la procédure, de la place des
familles.

Les recommandations de I"HAS décrivent
les enjeux et les repéres a prendre en
compte lors de ce moment en EHPAD?;

Enjeux

L’assurance pour les proches de garder leur

réle propre :

* dansl'accompagnement de leur parent
au sein de I'établissement.

* Le repérage de la souffrance des
proches et leur orientation vers des
personnes/ groupes ressources de
soutien.

Recommandations

Préciser aux proches :

* la place centrale de la personne dgée
dans les décisions au quotidien ;

« la place des proches dans
I'accompagnement de leur parent dans
la structure : visites, séjours dans la
famille...

* la place des proches dans la vie de
I'établissement ;

* les possibilités d'aide et de soutien aux
familles : conseil, médiation, répit..

Dans une étude de cas réalisée dans un
Ehpad par A. Chopard, qui s'intéresse a
I'élaboration des projets de vie et a leur
utilisation plus ou moins effective dans la
pratique professionnelle, il ressort que «le
temps de I'accueil des nouveaux résidents
et de leurs familles et leur accompagnement
dans [l'‘adaptation a I'établissement sont
essentiels pour définir une premiére
attitude vis-a-vis de la structure »*.

Le comité rejoint les avis sur I'importance
majeure de la procédure d'accueil des
nouveaux résidents, en EHPAD comme en
foyer de vie. Nous proposons ces quelques
axes de vigilance a penser autour de cela:
« Une procédure formalisée, dont

I'importance est soulignée. Accorder

du temps a cela, offrir une premiére
écoute au résident et sa famille.
Cette procédure peut étre divisée
en deux temps pour une meilleure
compréhension des bénéficiaires :
un temps pour les formalités et
informations administratives. Et un
temps pour les explications concernant
la posture éthique de I'établissement,
son projet, les places de chacun, les
principes d'accompagnement etc...

+ Les membres de I'équipe participant
a ce temps sont sélectionnés pour
favoriser une pluridisciplinarité, et pour
que chacun puisse amener une parole,
une information liée & son métier (chef
de service ; médecin ; psychologue ;
éduc spé ; A.S ; AMP). — Importance
de parler de la posture tierce de
I'établissement : accompagnement des
résidents avec éthique, probité, dans
le respect des lois et de la dignité du
résident. Ainsi, la place de la famille
peut déja étre discutée a ce moment.
La conflictualité peut étre évoquée,
comme moteur d'un dialogue productif
et positif. Ne pas étre tous d'accord
c'est bien ! On cherche les compromis.

Une étude montre que les seuls éléments
positifs évoqués par les résidents
non consentants a entrer en EHPAD «
concernent le renoncement a leur vie
d’avant au bénéfice de leur famille, afin
de ne plus/pas étre un fardeau et de
favoriser leur bien-étre »°. Ceci renforce
I'idée de la nécessité d'un dialogue soutenu
avec les familles.

La saisine sous-entend une présence et
des demandes familiales qui semblent
fortes ou débordantes.

2. Comment l'institution peut-elle
incarner sa place tierce dans ce
contexte ?

Chaque situation est unique, un diagnostic

de la situation doit étre fait, dans une

perspective pluridisciplinaire.

Pour qu’une institution puisse assumer

avec probité, efficacité et bienveillance

3 H.A.S, Qualité de vie en EHPAD. De I'accueil de la personne & son accompagnement, 2011. 5 Ophélie ANGEL
et coll, Gérontologie et société — n° 163 — vol. 42, Dialogue résident-famille institution : clé du consentement a

I'entrée en EHPAD, 2020

4 Aurélie CHOPAR-DIT-JEAN,Gérontologie et Société - n° 143, Décider de sa vie en EHPAD, 2012.
5 Ophélie ANGEL et coll, Gérontologie et société — n° 163 — vol. 42, Dialogue résident-famille institution : clé du

consentement a I'entrée en EHPAD, 2020
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sa place de tiers, elle doit déja se penser
elle-méme. En effet, pour expliquer
le sens de telle régle du cadre, ou de
telle pratique d’accompagnement,
il faut d'abord avoir les idées claires.
Partons d'un exemple simple et trés
concret : 'accompagnement a I'hygiene
des résidents le matin. Les familles sont
parfois demandeuses d'étre présentes,
voire de faire elles-mémes les soins pour
leur proche. Comment une institution et
son équipe peut-elle se positionner ?

LOI n° 2024-317 du 8 avril 2024 portant
mesures pour béatir la société du bien
vieillir et de I'autonomie

« Art. L. 311-5-2.-Les établissements
mentionnés aux 6° et 7° du | de l'article L.
312-1 garantissent le droit des personnes
qu’ils accueillent de recevoir chaque
jour tout visiteur de leur choix. Sauf sile
résident en exprime le souhait, aucune
visite ne peut étre subordonnée a
I'information préalable de I'établissement.
« Le directeur de ['établissement ne peut
s‘opposer a une visite que si elle constitue
une menace pour l'ordre public a l'intérieur
ou aux abords de ['établissement ou si le
médecin coordonnateur ou, a défaut, tout
autre professionnel de santé consulté par le
directeur de I'établissement estime qu’elle
constitue une menace pour la santé du
résident, pour celle des autres résidents ou
pour celle des personnes qui y travaillent.
Une telle décision, motivée, est notifiée
sans délai a la personne sollicitant la visite
et au résident. »

Ici la loi prévoit la possibilité de visites
quotidiennes, et empéche l'institution de
s'y opposer sauf exception. Mais méme
si la visite doit étre acceptée, elle peut
I'étre dans le cadre horaire des visites
imposé par I'établissement.

L'EHPAD est un lieu de vie collectif,
les visites ne doivent-elles pas étre
encadrées au niveau horaire, afin de
permettre aux résidents de repérer les
différents temps de la journée ? Mais
surtout pour installer un sentiment de
sécurité concernant les allers et venues
de personnes extérieures ; pour lafluidité

de l'organisation du travail ; la sérénité
des résidents et professionnels...
Quand un résident regoit de la visite, les
autres résidents, quant a eux, rencontrent
un ou plusieurs « étrangers » sur leur lieu
de vie.
Et quand ce cadre horaire est existant,
comment est-il porté, assumé, tenu par
I'institution ?
Une famille envahissante est probablement
au prise avec des angoisses et de grandes
inquiétudes. Si l'institution a peur de tenir
son cadre et laisse cette famille faire a sa
guise, elle ne fait qu'accentuer les angoisses
en donnant l'impression d'une institution
« passoire », sans colonne vertébrale, pas
sGre d'elle, et qui renvoie de l'angoisse en
miroir. Evidemment, la fagon de présenter
ce cadre et de le tenir parfois fermement
auprés d'une famille demande du tact,
un ajustement unique a chaque situation.
Pour cela, le sens de ce cadre doit étre
bien présent a I'esprit des professionnels
pourquoi pose-t-on des horaires
de visite ? A quoi cela sert-il pour les
résidents ? Pour les professionnels ? Pour
I'organisation ? Pour les familles méme ?
Une fois que toutes les réponses ont été
apportées a ces questions, l'institution
peut porter son cadre interne avec plus
de sérénité, et rassurer ses bénéficiaires.
Pour cela une équipe doit se réunir pour
penser cela collectivement.
[Un foyer de l'association propose un
cadre horaire aux visites, commengant en
milieu de matinée et finissant en début de
soirée. L’horaire du matin correspond a
I'organisation du travail d’accompagnement
des résidents qui s’occupent de leur
chambre et de leur hygiene. Pendant ce
temps important, les visites ne sont pas
autorisées afin de garantir I'intimité des
résidents et la concentration des salariés.]
Une institution qui tient un cadre « juste »
et bien défini rassure les familles et les
résidents, méme quand cela créait de la
conflictualité.

Au quotidien, il y a un dialogue avec
les proches des résidents. Ce dialogue
comporte des difficultés & souligner. En
effet, il est trés fréquent que les proches
d'un résident appellent par téléphone,
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ou viennent demander en direct des
informations. Ou parfois passer des
consignes a |'‘équipe concernant leur
parent résident.

Le comité attire I'attention sur cet aspect
de la communication avec les proches.
Il est fondamental que les informations
circulent d’'une maniére cohérente.
Un professionnel doit il répondre tout
de suite a la question d'un proche ?
Doit-il mettre en place dans sa pratique
la demande d'un proche, comme le
questionne la saisine ?

Ici, le comité conseille d'installer une
culture de la communication dans
I'établissement. Quel est le professionnel
le mieux placé pour répondre a la question ?
Cette question ne doit-elle pas donner
lieu a un temps de réflexion en équipe ?
Est-ce qu’'une réponse n'a pas déja été
apportée ? Toutes ces questions sont
importantes pour traiter les demandes.
Il ne s'agit pas de faire de la rétention
d'information, nous avons bien insisté sur
le fait que tout impression de secret est
nuisible aux liens avec les familles. Mais, a
lI'inverse, les demandes et les questions
des familles devraient étre traitées avec
respect et importance. Toute personne
de I'équipe n'a pas a répondre a tout, et
parfois une réponse nécessite un temps
formel de réunion avec les demandeurs
ou en équipe. La aussi, une circulation
cohérente de lI'information rassure les
bénéficiaires et évite les ratés dans
I'accompagnement. La dignité et les
droits des résidents sont primordiaux
dans l'organisation des discussions et
actions dans la communication avec les
proches.

Par ailleurs, nous rappelons le cadre légal
du secret professionnel :

« Le secret professionnel est l'interdiction
faite a celui qui y est soumis de divulguer
les informations dont il a été dépositaire ».
Depuis la loi du 26 janvier 2016, tout usager
« d’'un établissement ou service social et
médico-social mentionné au | de l'article
L. 312-1 du Code de l'action sociale et des
familles, a droit au respect de sa vie privée et
du secret des informations le concernant ».
LOIl n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de
modernisation de notre systéme de santé
« Un professionnel peut échanger avec
un ou plusieurs professionnels identifiés

des informations relatives a une méme
personne prise en charge, a condition qu'ils
participent tous a sa prise en charge et
que ces informations soient strictement
nécessaires a la coordination ou a la
continuité des soins, a la prévention ou a
son suivi médico-social et social ».

« |V.-La personne est dament informée
de son droit d’exercer une opposition a
I'échange et au partage d’informations la
concernant. Elle peut exercer ce droit a
tout moment. »® La thématique du secret
professionnel est trés complexe, le comité
recommande aux établissements de
travailler dessus en équipe.

Mais nous voyons que, dans la pratique, la
réglementation du secret professionnel est
rarement respectée, notamment quand il
s'agit de discussion avec la famille d'un
résident. Donner de l'information aux
familles sur ce théme peut également
soutenir la démarche.

Par ailleurs, les familles peuvent se
joindre au dialogue institutionnel en
participant au « Conseil a la Vie Sociale
» (CVS) de I'établissement. Un espace
consultatif qui permet de soulever des
questions et débats liés au fonctionnement
de I'établissement.

Le financement :

Entre les droits des résidents et des familles,
et les services proposés par l'institution, un
glissement de sens peut parfois s'opérer. En
effet, I'institution peut parfois se sentir le
devoir d'étre au service des bénéficiaires,
selon I'adage commercial : « le client est roi ».
Ce piége devrait étre pensé avec force
dans une institution d'accompagnement et
de soins afin d'étre évité. Entre la pression
sociale extréme, parfois celle des familles,
ainsi que les tensions organisationnelles,
lI'institution a-t-elle encore confiance
en elle ? Arrive-t-elle encore a affirmer :
« nous sommes professionnels et nous
savons ce que nous faisons, faites-nous
confiance » ? Mais pour cela, encore faut-il
gu'une équipe ait les idées claires. Pour
cultiver cette confiance, nous ne pouvons
que rappeler Iimportance central des
espaces de réflexion en équipe. Ici prendre
du temps c’est en gagner ! Tout comme
prendre le temps pour I'intégration d'un
nouveau résident et sa famille.

8 Jean-Pierre ROSENCZVEIG et coll. Le secret professionnel en travail social et médico-social 6e éd. Dunod,

2016
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Dans l'installation de ce systéme de
relations & trois (résident/institution/
famille), le dialogue sera d'autant plus
productif s'il aborde tous les enjeux de
cette étape si complexe. Quand bien méme
un résident paye pour sa place dans
I'institution, celle-ci devrait élaborer ses
actions avec des références qui ne sont
pas celles du commerce. Si l'institution
se sent obligée de répondre sans
réfléchir aux attentes des bénéficiaires
parce qu'ils payent un loyer, alors cette
institution ne peut plus adopter une
posture éthique d'accompagnement. I
s'agit donc de parler de ce malentendu
avec les résidents et les familles, et d'en
reparler au besoin. Les arguments en
faveur d’'une posture « non commerciale »
se trouvent dans les recommandations
de bonnes pratiques, dans le projet
d’établissement, dans les textes de
loi de référence. Bref dans le sens d'un
accompagnement médico-social et
soignant.

Mais L'idée ici n‘est pas d’exclure la
question du financement, au contraire.
Il s'agit de la penser pour la faire exister
dans les actions, mais pour la traiter avec
une souplesse éthique. [Ex : Dans un foyer,
on demande aux résidents de participer a
I'hygieéne de leur chambre, débarrasser la
table etc... Parfois, certains s’opposent en
disant: « on paye aussi pour que le ménage
soit fait ! ». Ici on voit la tension entre projet
d’établissement (autonomie, maintien des
acquis...) et un argument tout a fait juste de
la part des résidents. Ici I'équipe travaille
sa posture pour pouvoir rester « juste »
aussi (ex : demande mais pas obligation ;
rappeler 'importance du maintien des
acquis ; valoriser autrement etc...)]

3. Le résident, entre famille et
institution:

La place du résident est centrale

I'institution est son lieu de vie. Cette
personne adulte posseéde des droits
qui doivent étre défendus, respectés et
promus, méme si cela doit se faire contre la
volonté d'une famille. L'équipe doit travailler
a considérer la personne accompagnée
comme adulte disposant de droits et
d'une dignité. Et son accompagnement doit
refléter ces représentations. Par ailleurs,
ne pas oublier que le secret professionnel
impose de demander l'avis du résident pour

partager des infos le concernant, méme
aupres de sa famille.

Le comité attire I'attention des équipes
sur le fait que certaines situations
familiales problématiques peuvent étre
trés complexes. Il est important de rester a
distance des jugements moraux, et de faire
attention aux actions proposées. En effet,
I'équilibre d'une famille peut étre précaire,
et déstabiliser cet équilibre peut comporter
des risques pour la santé du résident.

Ces situations doivent étre évaluées avec
le plus grand soin.

Le projet personnalisé du résident est
un outil essentiel (et obligatoire) pour
entretenir le dialogue. Notamment quand
le résident accepte d'inviter sa famille
a y participer (nous rappelons que le
résident peut refuser et doit donner
son consentement pour cela). Selon une
enquéte de I'’Anesm de 2015, 84 % des
Ehpad ont élaboré le projet personnalisé
mais seulement 34 % le réévaluent en
cas de modification des potentialités du
résident’. Cet outil ne doit pas étre une
« case légale a cocher », il devrait étre
investi comme outil d'accompagnement
et de dialogue.

Cet outil est une réponse a une
des questions de la saisine.
L'accompagnement est toujours
individualisé, sur mesure, co-construit
avec le résident et éventuellement son
entourage. Cet accompagnement est
surplombé par un cadre institutionnel,
nous en avons parlé au-dessus.

Le Comité éthique
Le 12/03/2025

7H.A.S, Le Projet Personnalisé : une dynamique du parcours d’accompagnement (Volet EHPAD), 2018
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Résumé des idées fortes soulevées par le comité :

L'institution devrait assumer sa place de tiers pour rassurer ses bénéficiaires. Elle doit
penser son rapport au financement ; au cadre et aux sens de ses pratiques. Une
conflictualité positive et productive est possible. Tout cela favorise 'accompagnement
de chacun de maniére éthique.

Les droits et la dignité des résidents comme curseur de I'accompagnement individualisé.
L'outil légal principale de dialogue étant le projet personnalisé.

Travailler une procédure d'accueil des nouveaux résidents, qui installe des bases saines
dans les rapports avec la famille et le résident.

Une situation de souffrance dans le lien avec une famille ne devrait pas étre banalisée
mais traitée. Un dysfonctionnement institutionnel en est parfois/souvent a l'origine.
Toute atmosphére de « huit clos » institutionnel, de secret, crispe les relations avec les
familles.

Une relation saine avec la famille rassure le résident.

La communication avec les familles est fondamentale, elle gagne a étre formalisée et
valorisée. Elle désorganise et angoisse quand elle se fait « entre deux portes ».
Importance du travail en équipe pluridisciplinaire : afin d'éviter les postures de jugement
moral ; les décisions isolées ; les problémes dans la distance relationnelle.

Ophélie ANGEL et coll, Gérontologie et société — n° 163 — vol. 42, Dialogue résident
famille institution : clé du consentement a I'entrée en EHPAD, 2020.

C.C.N.E, Avis n° 128, Enjeux éthiques du vieillissement. 2018.

Aurélie CHOPAR-DIT-JEAN,Gérontologie et Société - n° 143, Décider de sa vie en EHPAD,
2012.

Geneviéve CHOVRELAT-PECHOUX, Gérontologie et société, n° 164 — vol. 43, COVID 19
en EHPAD : quelle place pour les familles ? 2021.

Commission des affaires sociales « La place et le réle des proches des résidents en
EHPAD », Mars 2022.

Charte des droits et libertés de la personne accueillie.

Charte des droits et libertés de la personne agée en situation de handicap ou
dépendance.

Michel FOUCAULT, Histoire de la folie a I'dge classique, Gallimard, 1972.

H.A.S, Le Projet Personnalisé : une dynamique du parcours d’accompagnement (Volet
EHPAD), 2018.

H.A.S, Qualité de vie en EHPAD. De l'accueil de la personne & son accompagnement, 2011.
H.A.S, Qualité de vie en EHPAD (Volet 2). Organisation du cadre de vie et de la vie
quotidienne, 2011.

H.A.S, Qualité de vie en EHPAD (Volet 4). L’'accompagnement personnalisé de la santé
de la personne. 2012.

Nadége LEPINE « Vers une alliance soignants-familles en EHPAD », Lettre de
Psychogériatrie, 2013.

Le Défenseur des droits, Rapport, « les droits fondamentaux des personnes agées
accueillies en EHPAD », 2021.

Jean-Pierre ROSENCZVEIG et coll. Le secret professionnel en travail social et médico-
social 6e éd. Dunod, 2016.

Ingrid VOLERY, Gérontologie et société — n° 150 — vol. 38, La toilette des personnes
agées : Les liens familiaux aux frontiéres de l'intime. 2016.
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Saisine

Accompagnement des
situations d’« incurie »

GUIDE DE SOINS D'HYGIENE
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Contexte

Nous constatons au sein du foyer de vie que certains résidents sont dans un état d'incurie,
parfois cela touche plusieurs thématiques (hygiéne corporelle, habillage, lieu de vie,
alimentation). Depuis plusieurs années divers outils ont &té mis en place par les professionnels
afin d'accompagner ces résidents. Par exemple : rappels du cadre institutionnel, exclusion
provisoire de certains temps collectifs (repas dans la salle de restauration, participation aux
activités). Nous avons également essayé de ne pas intervenir et de laisser la personne face a
cette incurie afin d’observer ce qui pouvait se passer (ex : arrét de I'entretien de la chambre,
ne plus solliciter la personne pour la douche). Nous avons aussi fait appel & des personnes
extérieures pour aider a la réflexion des professionnels ou pour intervenir auprés du résident
(équipes mobiles, médecin traitant, les professionnels hors équipe éducative). Différentes
formes d'incuries persistent dans le temps et la complexité des situations rencontrées
continue de questionner les professionnels.

Question

Comment accompagner les personnes en état d'incurie de fagon éthique ?

Préambule

L'hygiene, la propreté, sont des notions trés
présentes dans les établissements médico
sociaux et les EHPAD.

L'accompagnement de personnes
handicapées, vieillissantes, engage le
besoin de prendre en soin le corps, et
les éléments associés a son bien-étre
(alimentation ; véture ; lieu de vie). Le
mot hygiéne trouve son étymologie Grec
dans le mot hugineinos qui signifie :
« qui contribue a la santé ». En voici une
définition : « ensemble des principes et des
pratiques qui visent a conserver la santé
et a assurer l'intégrité des fonctions de
I'organisme. » C'est aussi « 'ensemble des
soins nécessaires a la propreté du corps. ».
Mais ces soins ne sont pas définis. Un tour
d’horizon des pratiques dans le monde
montre que les gestes considérés comme
hygiéniques et propres sont définis par la

! Dictionnaire de I'Académie Frangaise, tome 1, Fayard, 1992

culture. Ce qui est propre chez l'un peut
&tre sale chez l'autre. [Ex : l'utilisation du
papier toilette est considéré comme tres
peu hygiénique, comparé a l'eau, dans
certaines cultures.]

Le rapport a I'hygiéne a évolué au cours de
I'Histoire. G.Vigarello? explique par exemple
comment I'eau, au XVI et XVlle siécle, n'était
pas utilisée pour la toilette car elle était
soupgonnée de s'infiltrer dans le corps.
G.Vigarello montre que c'est au début du
XIXe siécle qu'on voit l'instauration de la
notion d’hygiéne, avec l'influence croissante
de la chimie, la physiologie et les sciences
naturelles. Fin XVII, le bain tiede est érigé
en modéle pour I'hygiéne du corps.

L'anthropologue Mary Douglas® montre
en quoi les humains s'appuient sur les
catégories du « propre » et du « sale »
pour organiser leur vision du monde, et
des groupes humains. Cela provoque

2 George VIGARELLO, Le propre et le sale. L'Hygiéne du corps depuis le Moyen age, Points, 2014.
3 Mary DOUGLAS, De la souillure, essai sur les notions de pollution et de tabou, La Découverte, 2001.
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évidemment des phénoménes de
discrimination et de stigmatisation. N'a-
t-on pas vu cela se déployer sous nos yeux
lors de la crise COVID, des « pro-masque »,
des « pro-vaccins » en conflit avec ceux
qui s'y opposaient. Tout comme les grandes
épidémies de peste entre le XIV et XVIl ont
renforcées une grande méfiance envers
I'eau, 'épidémie de COVID a aussi lancée
de nouvelles pratiques hygiéniques.

En quoi cette épidémie a-t-elle modifiée
les pratiques d'accompagnement des
résidents quant a I'hygiéne ? S'est-on bien
rendu compte de ces modifications ?

Nous constatons que la question de
I'hygiéne s'associe aux représentations que
I'on a de certains publics : les personnes
marginalisées ; les personnes agées ; les
handicapés. Or, dans une époque du tout
hygiénique, du tout médical, du tout propre,
ne devrait-on pas se méfier de ce type de
représentations si profondément ancrées
en nous ? Notamment quand on travaille
dans le domaine du soin a la personne et
du handicap.

Mary Douglas nous dit : « quand nous
aurons détaché la pathologie et I'hygiéne
de nos idées sur la saleté, il ne nous restera
de celle-ci que notre vieille définition : c'est
quelque chose qui n‘est pas a sa place. [ ..]
la saleté n'est donc jamais un phénoméne
isolé, la ot il y a saleté il y a systéme [ ..]
bref, notre comportement a propos de
la pollution consiste a condamner toutes
choses, toutes idées susceptibles de
contredire nos précieuses classifications »*.
Cette idée est importante pour nous, car
en insistant sur la notion de place, Douglas
nous incite a prendre en compte la place
subjective de l'autre dans son rapport a son
hygiéne !

Mais aussi les aspects défensifs
(réactionnels) dans les représentations
autour de la propreté.

La saisine recue par le comité interroge
I'incurie. Sa définition : « Défaut de soin,
laisser aller, négligence grave »°. Le mot «
incurie » est aussi utilisé pour caractériser la
maniére de gérer (mal) ses responsabilités
ou ses affaires : « I'incurie d'un ministére » ;

« incurie des finances » etc.. Ce qui est
trés important pour nous car les foyers
ou les EHPAD devraient aussi interroger
I'état d'incurie et/ou d'hygiéne de leur
fonctionnement interne avant de penser
I'accompagnement des résidents, c’'est un
préalable qui semble fondamental.

Voici un paradoxe a souligner : alors que
la tendance est a I'hyper-hygiéne et
hyper-propreté, les humains produisent
de plus en plus de déchets et plongent
I'environnement dans l'incurie, la pollution
la plus compléte. Le traitement des déchets
et pollutions a été soustrait aux regards, ce
qui créait une sorte de rapport magique a
nos pollutions personnels : ¢a disparait en
un geste ! Or ce mécanisme de défense
collectif doit étre pris en compte a des
niveaux plus directes comme dans une
institution d’accompagnement. En effet,
alors que les résidents sont convoqués
fortement dans des exigences d'hygiéne,
le fonctionnement institutionnel est-il
sain ? Les comportements professionnels
sont-ils « propres » ? Les logiques du
cadre institutionnel sont-elles ordonnées,
cohérentes, dépoussiérées et bien
rangées ?

Notons aussi que les personnes s'occupant
directement des déchets et ordures sont
la cible de stéréotypes, discriminations,
voire sont jugés responsables de certaines
pollutions, alors que leur role est essentiel
a la vie collective. Il faut donc se méfier des
effets inconscients de notre rapport aux
déchets, a la souillure, a la saleté, dans les
relations d’accompagnement.

En psychiatrie, l'incurie est considérée
comme un symptéme. Et, en tant que tel,
on peut la retrouver dans des situations
trés diverses.

L'incurie aura donc un sens et une logique
trés différente selon qu’elle se manifeste
chez une personne schizophréne ; névrosée
dépressive ou obsessionnelle ; autiste
Nous préciserons cela dans le
développement.

Ces trois situations différentes montrent,
nous le verrons aprés, que dans

4 Mary DOUGLAS, De la souillure, essai sur les notions de pollution et de tabou, La Découverte, 2001.
® Dictionnaire de 'Académie Frangaise, tome 2, Fayard, 2000
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'accompagnement soignant, la maniére
d'entendre ce méme symptdme d’incurie
devra s'adapter a la personne. Sans
cela, le risque de faire fausse route dans
I'accompagnement de cette personne est
grand.

Ainsi, dans l'analyse de leurs pratiques,
les établissements d'accompagnement
sont souvent confrontés a des points de
tension : comment aider les résidents
a garder une hygiéne correspondante
aux attentes d'une vie en collectivité,
tout en ne basculant pas dans des exces
« hygiénistes » ?

Comment respecter les rythmes et
la subjectivité d'un résident, tout en
'accompagnement dans le respect des
contraintes de la vie en collectivité, et
du contrat de séjour ? Peut-il exister
une Altérité, des rapports différents aux
normes d’hygiéne, dans une institution
d’accompagnement ?

Le terme d'incurie est trés souvent utilisé,
mais est-il bien utilisé ? Faut-il absolument
l'utiliser ?

Concernant l'incurie :

Nous l'avons dit en préambule, il n'y
a pas une forme unique d'incurie. La
saisine questionne lI'accompagnement
d'une personne « en état d'incurie »,
mais finalement ce constat refléte des
réalités trés diverses. Dire qu'elle est «
en état d'état d'incurie » ne dit donc pas
grand-chose. Dire qu'un résident est
dans l'incurie, c'est le placer dans une
catégorie autre, c'est a dire le sortir d'une
norme. Or, les accompagnements sont
individualisés dans les institutions, ou
devraient I'étre. Donc I'accompagnement
individualisé des personnes impose de
remettre systématiquement « les normes »
en question.

Ainsi, avant d'utiliser ce mot valise «incurie »,
qui contient beaucoup d'idées regues,
nous pouvons insister sur I'importance de
repérer précisément de quoi il s'agit pour
le résident concerné. Ce travail trés fin
nécessite un regard pluridisciplinaire qui
doit regrouper les observations de terrain
de I'équipe d'accompagnement et des
hypothéses sur le fonctionnement global du

6 Didier ANZIEU, Le Moi-Peau, DUNOD, 1995.
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résident (psychologie ; habitudes ; rituels ;
histoire etc...).

Voici trois exemples :

Une personne schizophréne peut étre
amenée a ne plus sa laver car, a travers
les odeurs, 'absence de changement de
ses vétements etc.., elle parvient a se
constituer une sécurité corporelle lui faisant
cruellement défaut intérieurement. L'incurie
peut prendre ici une fonction de « seconde
peau »5. Une sorte de peau auxiliaire mieux
maitrisable.

Pour un névrosé déprimé, I'abandon de
I'hygiéne n'aura pas du tout la méme
signification. Il s'agira peut-étre d'une perte
de sens a prendre soin de soi par la force
de la dépression. Isolé des liens sociaux,
en perte d'élan vital, cette personne perd
I'intérét a prendre soin d'elle car, finalement,
peut-étre que I'on se soigne toujours pour
l'autre ?

L'obsessionnel, quant a lui, peut présenter
une « incurie » (ou parfois un excés
d’hygiéne) car les actes a réaliser sont pris
dans des pensées obsédantes, des TOCS,
qui doivent se répéter a l'identique.

Quant a une personne atteinte d'une forme
d'autisme, le refus de gestes d'hygiéne
corporelle est souvent lié au sensoriel : le
contact avec I'eau, la température, la grande
sensibilité ou 'absence de sensibilité de la
peau... Tout cela peut rendre insupportable
le moment de la douche, du brossage des
dents ou seulement des mains.

Donc,ils'agiraitladerepérer trés précisément
les difficultés du résident a propos des
soins d'hygiéne. Qu'en dit le résident ?
quels sont les résistances repérées ?
est-ce qu'il y a des rituels chez ce résident
qui ne doivent pas étre interrompus ?
Est-ce qu’'une psychopathologie peut
expliquer certaines résistances et a quels
niveaux ? Etc... Bref le terme d'incurie ne
renseigne pas les professionnels, il s'agirait
de faire « un diagnostic » précis du probléme
pour ce résident.

Et il faut parfois beaucoup de temps
d'observation pour repérer des choses
capitales pour comprendre le sens de ce
symptdme pour un résident.



Le comité propose donc une premiéere
posture éthique : ne pas s'appuyer trop
vite sur le terme «incurie ». Préférer plutot
une description fine de la situation sans
chercher a poser cette étiquette qui peut
induire en erreur, ou empécher de réfléchir
plus. [Ex:un résident qui, depuis des années,
montre de la résistance a se doucher lors
des accompagnements du matin. Beaucoup
de choses sont essayées pour faire bouger
cela, mais le résident n‘arrive pas a dire ce
qui est difficile pour lui. Un professionnel
venant d'arriver dans I'équipe repére que
ce résident, trés ritualisé, remonte dans sa
chambre pour boire du café selon un rituel
précis. Ce professionnel constate qu’en
respectant ce rituel et en proposant la
douche apres, le résident est mieux disposé
a accepter.]

Dans cet exemple, on voit qu’'une
observation trés fine des habitudes du
résident est capitale. Et que le fait de
connaitre un résident depuis des années
peut aveugler les professionnels qui ne
voient plus, ou n'arrivent plus a voir. Par
ailleurs, d’'un point de vue éthique, les
professionnels doivent faire un effort
d’actualisation des connaissances et
représentations qui concernent un résident.
Partir du principe qu'on ne sait pas, qu'il
faut chercher encore, toujours ! D'ailleurs,
lors de séjours a l'extérieur du foyer, les
professionnels sont bien souvent surpris de
constater que les résidents peuvent avoir
des comportements bien plus « ordinaires »
concernant leur hygiéne, ou leurs attitudes
sociales etc... Cela montre que les résidents
ne doivent pas étre pergus qu'a partir de
ce qui se passe au foyer.

D'ailleurs, cet exemple peut aussi montrer
que c'est le systéme de vie au foyer qui peut
étre responsable de certaines attitudes
régressives chez des résidents.

D'ou l'importance de provoquer des
contextes et des situations ou I'on
peut partager et observer des choses
différentes avec les résidents (séjours ;
sorties et activités extérieures ;
interventions de personnes extérieures au
foyer...).

L'institution peut se voir comme un corps:
dans quel état est-il ?
Nous avons introduit cette notion en

préambule, l'institution a-t-elle une bonne
hygiene ? En effet, pour accompagner des
personnes a prendre soin d'elles a tous
niveaux, une institution doit prendre soin
d'elle d'abord. Il est intéressant de renverser
les idées habituelles : nous partons du
principe ici que c’est a l'institution d'étre
propre pour ses résidents et non le
contraire.

Voici sur quoi cela s'appuie :

Pour commencer, I'nygiéne en tant que telle.
Des locaux propres, entretenus, nettoyés,
rangés, avec une décoration plaisante et
investie etc...

Quelles impressions cela fait-il aux visiteurs,
aux résidents et aux professionnels ?

Ou une institution sale, dégradée, qui sent
mauvais, qui n‘est plus investie comme un
endroit beau a entretenir etc... Qu'est-ce
que cela fait vivre ? Et surtout, comment
porter ici la demande que les résidents
doivent avoir une bonne hygiéne ?

Un professionnel qui prend sa blouse de
travail en début de journée, qui remarque
une forte odeur sur cette blouse mal
lavée. Comment démarre-t-on sa journée
ainsi, notamment pour accompagner des
résidents a prendre soin d'eux ?
L'institution a des responsabilités l1égales
envers les résidents a ce sujet. L'hygiéne doit
étre garantie pour éviter le développement
de bactéries (alimentaires et autres). Et
d'un point de vue éthique, il s'agit d'abord
d'étre « propre » en tant qu'institution pour
étre légitime dans 'accompagnement des
résidents. Balayer devant sa porte...
L'hygiéne de l'institution doit se repérer
aussi au niveau de sa pensée. Les espaces de
réflexions existent-ils ? Les professionnels
ont-ils des réunions réguliéres ?

Le comité a souligné dans sa premiére
synthése (12/2024) Iimportance cruciale
de cet outil de travail pour se donner
les moyens d'une posture éthique. En
I'occurrence, c'est l'outil qui permet a
I'institution de prendre soin de sa pensée.
Dans les réunions, I'hygiéne de pensée
institutionnelle sera travaillée au niveau
clinique : comprendre les situations des
résidents ; au niveau des pratiques
ajuster et coordonner ses pratiques
professionnelles collectivement ;
au niveau institutionnel : penser le
fonctionnement de la structure au niveau
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global, et notamment tout ce qui touche au
cadre de travail. En permettant a la pensée
collective de circuler, les réunions réguliéres
et structurées créaient une régulation des
vécus et ressentis liés a 'accompagnement
d'étres humains. Et tout le monde sait que
cela fait vivre des choses extrémes qui
doivent étre pensées.

Ajoutons que le travail d'équipe autour des
questions d’'hygiéne peut devenir, comme
tous les sujets, une force collective.

L'anthropologue Marie Douglas, citée en
préambule, nous dit que quand on établit
des normes, on exclut des éléments de
celles-ci ; ces éléments constituent la
souillure’ ('auteure fait remarquer que
ce sont souvent les choses entre deux
catégories qui sont considérées comme
sale ou anormales). La pollution est ainsi une
limite et un produit du systéme (en créant
ses normes, un systéme invente donc ses
pollutions, ses déchets). Elle ajoute que,
alors que l'ordre restreint les possibilités,
le désordre posséde une capacité
créatrice. Cela signifie que, en travaillant
a accompagner ces problématiques
avec éthique, une équipe développe ses
capacités a inventer, a créer, a progresser.
Elle s'entretient...

Entre I'Institution et les Résidents :

Avec les problémes liés a I'hygiéne de part
et d'autre, entre institution et résidents,
comment alors se positionner de fagon
éthique ?

Les recommandations de I'HAS précisent :
« Dans 'accompagnement dans I'hygiéne de
vie et le bien-étre, les professionnels veillent
a ne pas avoir d'exigences normatives.
L'objectif étant le bien-étre de la personne
et de son environnement humain »2.

L'outil principal pour ajuster
'accompagnement est le projet
personnalisé. Cet outil, [égale et obligatoire
pour linstitution, représente l'espace
formel de dialogue et de recherche de
compromis entre les équipes, le résident et
son entourage. Cet espace de dialogue ne
vise pas a faire entrer le résident dans une

norme, mais plutét a trouver les compromis
qui permettent de l'aider a prendre soin de
lui, dans le respect de sa subjectivité, et a
respecter les régles de vie collectivité.

En effet, le manque d’hygiéne d'un résident
peut devenir envahissant au niveau de
I'odeur, voire de I'apparence. C'est ici que sa
liberté personnelle vient parfois impacter
celle des autres, et se heurte au réglement
de fonctionnement d'une institution qui
demande le plus souvent le respect des
autres habitants et du vivre ensemble.

Le réglement de fonctionnement?®, recu est
signé par un résident a son entrée dans
I'association, précise :

« Article 5 — Régles essentielles de vie en
collectivité : La vie collective au sein de
I'Etablissement, dans le respect des Droits
et Libertés de chacun, nécessite une
attitude la facilitant : délicatesse, politesse,
convivialité, solidarité, respect d'autrui. Une
hygiéne corporelle satisfaisante participe a
ce respect. »

Et plusloin:«Article 7 — Respect du résident :
L'établissement s'engage a respecter le
Résident dans sa globalité en s'adaptant
a ses besoins et a ses choix, avec pour
objectif de lui permettre un développement
et une vie harmonieuse ».

L'article 5 permet a linstitution de
déterminer une limite, qui permet
d'intervenir auprés d'un résident se
« laissant aller » au-dela de ce qui est
« satisfaisant » pour l'institution. Tout
comme une commune peut étre amenée
a intervenir chez des personnes dont le
logement devient insalubre. Rappelons que,
dans 'association, le résident est locataire
d’'une chambre qui ne lui appartient pas.
L'article 7 demande un respect des besoins
et des choix du résident.

Nous voyons donc une tension entre ces
deux articles du réglement. Il s'agit donc
de faire avec cette tension inévitable,
en adoptant une démarche éthique
qui cherche la co-construction et le
compromis. Cela passe par la mobilisation
de tous les outils a disposition.

7 Mary DOUGLAS, De la souillure, essai sur les notions de pollution et de tabou, La Découverte, 2001.
8 ANESM (H.A.S), Recommandations, Spécificités de I'accompagnement des adultes handicapés psychiques,

2016.

° Réglement de fonctionnement, Association Les Résidences Boussac.
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Nous avons souligné I'importance du Projet
Personnalisé comme outil indispensable
d'accompagnement individuel. Mais
n'‘oublions pas qu'un foyer est un lieu de vie
collectif. Il est aussi possible de s'appuyer
sur une dynamique groupale pour porter
les notions d’'hygiéne : Ainsi, il est parfois
intéressant de faire des rappels collectifs,
au groupe entier des résidents, pour les
cadres concernant I'hygiéne. Cela stimule
une régulation collective de cet aspect,
tout en évitant de stigmatiser un résident
en particulier. Des résidents peuvent,
par exemple, se rappeler mutuellement
de se laver les mains avant le repas ; de
ne pas jeter de mégots a terre etc... Ce
rappel collectif sera d'autant plus entendu
qu'il sera porté par la Direction d'un foyer,
représentant symbolique et réel du cadre,
et non impliqué dans 'accompagnement
direct des résidents. La Direction fait ici
tiers, a partir de sa place symbolique et
réelle.

[Un foyer de I'association a instauré une
activité hebdomadaire de nettoyage de
certaines parties communes (terrasses...)
et des véhicules du foyer. Cette activité,
ouverte aux volontaires, permet aux
résidents de participer a I'entretien de leur
lieu de vie. Erigée en activité, cette action
de propreté devient valorisée, et installe
progressivement une culture collective du
prendre soin dans le foyer]

Les professionnels ressentent souvent
une « obligation de résultats » concernant
I'hygiéne des résidents. Ces vécus devraient
étre pensées et travaillés en équipe pour ne
pas polluer la relation d'accompagnement
autour de I'hygiéne. Chefs de service et
coordinateurs ont ici une place centrale,
afin d'accompagner leurs équipes avec une
posture managériale éthique. Cette posture
se situe, nous l'avons vu, entre les besoins
d’'une vie en collectivité, la subjectivité des
résidents, les recommandations de bonnes
pratiques et les textes de loi. Penser les
normes et les représentations sociales lors
de sessions de travail en équipe aide a faire
avec ces tensions. Nous pouvons faire le
constat que, sur les notions d’hygiéne, il ne
peut pas y avoir de résultats parfaits.

Le rythme d'accompagnement a I'hygiéne
ne doit-il pas étre également individualisé ?

Nous avons souligné que le fait de connaitre
un résident depuis plusieurs années peut
parfois aveugler les professionnels, qui ne
remarquent plus les choses importantes.
L'intervention de professionnels extérieurs

a linstitution permet d'apporter une
ouverture bienfaisante sur la pensée
collective. Analyse des pratiques ; équipes
mobiles spécialisées etc.. Autant de

partenaires a convoquer quand une
situation n‘avance plus.

Concernant un résident dont I'hygiéne
créait des tensions, ne faut-il pas
s'intéresser aussi a sa situation financiere
? En effet, si 'hygiéne n'est pas une priorité
pour lui, et qu'il a un budget trés faible,
comment l'aider a investir dans ses produits
d’hygiéne, dans ses vétements etc..? Un
résident d'une institution médico-sociale
ne peut-il profiter de certains lieux de
solidarité et d’entraide dans la ville ? Ce
résident a-t-il repéré des magasins avec
des prix raisonnables ? Certains résidents
font leurs courses dans des magasins aux
prix élevés pour des raisons diverses, mais
pas toujours en connaissance de cause.
Ainsi, dans l'analyse fine des situations,
nous pouvons ajouter la notion de budget.
Aider un résident a s'organiser avec un
budget restreint, ou avec des contraintes
psychiques (aller dans un magasin a cause
d'une habitude, ou difficulté a aller plus loin,
ou a essayer de nouvelles choses). Le lien
avec le tuteur/curateur est ici essentiel.
Un inventaire des aides sociales (parfois
méconnues) existantes peut étre réalisé
dans une institution.

Le Comité éthique
Le 12/03/2025
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Conclusion

Résumé des idées fortes soulevées par le comité :

Le terme d'« incurie » est un terme « valise » qui empéche I'analyse fine des situations.
Cette analyse gagne a étre pluridisciplinaire et poussée afin de comprendre tous les
facteurs des problémes liés a I'hygiéne pour un résident.

L'institution devrait aussi penser son propre état d’hygiéne. Dans quel état est-elle ?
Cette penser devrait étre collective, durant des temps de réunions dédiées.

Un résident n'est pas réductible a ce qu'il donne a voir dans son foyer. Ses comportements
peuvent étre trés différents dans d'autres contextes.

Le fonctionnement d'un foyer peut provoquer les comportements régressifs des
résidents.

Le projet personnalisé est un outil central de dialogue sur ces enjeux.

Une équipe devrait actualiser régulierement ses connaissances, ses observations
concernant les résidents. Mais aussi les idées et représentations sociales des notions
d’hygiéne, de propreté, de normes, I'exigence de résultats etc...

Faire intervenir des ressources extérieures a I'établissement pour ouvrir la réflexion.
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Saisine

Tutoiement et Vouvoiement dans
la pratigue professionnelle
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Dans nos établissements, Ehpad ou foyer, la question du langage adressé aux personnes
accueillies revient souvent : Doit-on tutoyer ou vouvoyer ? Doit-on utiliser le prénom ou
dire “Monsieur ou Madame” ? Une question qui a son importance.

En Ehpad, nous accueillons des personnes fragilisées, parfois désorientées, avec un parcours
de vie marqué par une éducation ou une culture ou le plus souvent, le vouvoiement est
synonyme de respect. En foyer de vie, nous accompagnons des personnes en situation de
handicap, souvent en institution depuis de nombreuses années, avec un rapport différent
a l'autorité, a l'identité et au collectif.

Deux publics et pourtant, trop souvent une méme pratique qui se généralise : le tutoiement
et I'usage du prénom.

Ces usages sont-ils de la bienveillance ou de la maladresse ? Comment sensibiliser les
professionnels sur I'importance de la communication, des mots, le respect de l'identité et

la posture ?

Introduction

La langue Francaise posséde cette
complexité linguistique qui lui permet
d'utiliser différentes formes d’adresse
a l'autre. Cette complexité est aussi
synonyme de richesse et nuances dans la
relation.

Dans les métiers du soin et de
'accompagnement, le tutoiement et le
vouvoiement sont bien souvent la source
de débats au sein des équipes, voire de
conflits quand cette notion n’est pas I'objet
d’une réflexion collective s'adossant a un
cadre.

En effet, ces deux maniéres de s'adresser
a l'autre sont bien ancrées dans une
histoire, une tradition, et des codes
sociaux-culturels.

Ainsi, dans les représentations collectives,

le vouvoiement représente en bref :

« lerespect que I'on marque a un ainé ou
un supérieur hiérarchique ;

* le pronom pour s'adresser a un inconnu.

Le tutoiement lui est utilisé en général :

* avec les personnes proches, la famille,
les amis ;

« avec des gens de méme génération ;

» avec les enfants.
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Bien évidemment, cela n'est pas aussi
simple. Iy a également des aspects affectifs
et contextuels en jeu. Ainsi paradoxalement,
le tutoiement peut marquer l'agressivité
ou le mépris envers quelqu’un ; et le
vouvoiement peut étre utilisé entre les
membres d'une famille ; mais aussi dans un
jeu de séduction pour la charge érotique
qu’il peut contenir (ex : l'artiste Arielle
Dombasle dit du vouvoiement qu'il fait I'effet
d’'une « caresse ». Patricia Kaas qui chante:
« Et je te dis « vous », m’'avez ébloui »).

Cette conflictualité dans l'utilisation de ces
pronoms personnels se retrouve méme au
niveau de I'Histoire Nationale. En effet, lors
de la Révolution frangaise, et ce malgré des
débats houleux, un texte de Loi propose
en 1793 de pénaliser le vouvoiement qui
empécherait la fraternité et encouragerait
les rapports de domination. Celui qui
s'aventurait a vouvoyer était alors passible
de mort ! Mais cela ne dura que 2 ans, et
cette restriction devint progressivement
insupportable pour la majorité qui souhaitait
revenir a une liberté d'utilisation du « vous »
et du « tu ».

Ce retour en arriére est tout aussi
intéressant.
Un deuxiéme moment militant des



partisans du tutoiement fait surface lors
des contestations sociales de mai 1968.
Durant ces 2 grandes attaques contre le
vouvoiement, les motivations a I'ceuvre
sont les mémes : contestation des liens
de domination (favorisés, selon les
contestataires, par le vouvoiement) ;
lutte contre les inégalités et les priviléeges
sociaux.

Le tutoiement a récemment fait l'objet
d'une petite attaque de la part des autorités
sanitaires.

En effet, lors de la crise du Covid, il a été
recommandé d'utiliser le moins possible
le tutoiement responsable de postillons
de salive, contrairement au vouvoiement.
Méme cette mesure sanitaire refléte la
notion de distance !

Aujourd’hui, le tutoiement est a nouveau
populaire. Il est de plus en plus présent
dans les entreprises privées, méme entre
patrons et employés. En 2019 une étude
sociologique montre que 63% des salariés
du privé tutoient leur supérieur, contre
43% dans la fonction publique. Et que ce
sont majoritairement des hommes qui
s’autorisent a tutoyer leur patron, ce qui
montre que méme le tutoiement est soumis
aux inégalités de genre !

L'école est aussi touchée par le phénomeéne,
le vouvoiement n'est plus Roi dans la classe.

Le tutoiement est la forme d'adresse
caractéristique des réseaux sociaux et
autres médias internet (youtubeurs etc....).
Il est intéressant de noter qu'en paralléle de
cette « lutte » pour I'utilisation du « vous »
ou du « tu », certaines catégorisations et
distinctions sont aussi bouleversées (ex :
la place des enfants dans la société ; la
différence des sexes ; la place des animaux
etc...). Le « tu » et le « vous » comme
marqueurs langagiers des distances, des
places, des limites, semblent soumis aux
évolutions sociales également. Le « il » et
le « elle » remplacés s'il faut par un «iel »
pour nommer une personne qui se définit
comme « non-binaire ».

Choix difficile donc entre tutoiement et

vouvoiement, car il engage et implique.

R. Barthes parle, pour ce choix, d'un
« fascisme de la langue » car elle « oblige a
dire ». Il me faut « marquer mon rapport a
I'autre en recourant soit au « tu », soit au «
vous » : le suspens affectif ou social m'est
refusé ».

E. Kern quant a lui parle plutét d'une
«insécurité linguistique » et d'un « deuil de
I'enfance a faire ».

Car I'enfant ne connait que le tutoiement
jusqu'au jour ou I'adulte lui enseigne qu'ily a
aussi un vouvoiement qu'il devra respecter
dans certaines situations. Ce deuil, c'est
la prise de conscience des places, des
différences, des exigences sociales, bref
des choses qui font sortir 'enfant de sa
posture toute puissante et indifférenciée.

Cette question, les foyers de l'association
doivent s'y confronter aussi, s'ils souhaitent
s'inscrire dans une démarche éthique. Car
en effet, tout le monde constate que ce
n'est pas anodin de tutoyer ou vouvoyer.
Ainsi, au sein d'une équipe
d'accompagnement médico-social, d'une
institution, comment proposer un cadre
éthique dans l'utilisation du vouvoiement
et du tutoiement ?

Et plus largement comme l'interroge la
saisine, comment construire une réflexion
éthique sur I'importance de certains mots
et du langage dans I'accompagnement
des résidents (« tu », « vous », surnoms,
grossiéretés etc..) ?

Faut-il faire un choix entre les deux ou opter
pour un « cadre libre » ?

Nous commencerons par décrire les
enjeux liés a chaque pronom, puis nous
développerons des idées sur la construction
d'un cadre éthique dans les institutions.

1. TuetVous:

Le tutoiement :

Nous avons évoqué que son utilisation fait
référence a une forme de proximité entre
les interlocuteurs, ou quand un adulte
s'adresse a un enfant. Mais nous avons vu
qu'aujourd’hui son utilisation se généralise
dans d'autres contextes (entreprise ; école ;
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internet...). Son utilisation peut également
venir témoigner d'une agressivité ou d'une
volonté de domination (ex : les forces de
I'ordre utilisent le tutoiement lors d'une
interpellation de maniére stratégique, afin
d'empécher la personne de négocier, ou
d'avoir I'impression qu'elle a la possibilité
d'agir sur ce qu'il se passe)

R. Barthes, qui ne semble pas trop
I'apprécier dit : « il arrive parfois, ruine de
mai, qu'un étudiant tutoie un professeur.
C'est la un signe fort, un signe plein, qui
renvoie au plus psychologique des signifiés,
la volonté de contestation ou de copinage ».
Il fait référence ici aux contestations de mai
1968, et invite a penser que tutoyer peut
aussi servir a contester (la supériorité, la
domination, le savoir) ou a se rapprocher
affectivement de quelqu'un.

Une autre maniére de l'utiliser, plus rare
et plus solennelle est rappelée par E. Kern
quand il prend I'exemple d'A. Malraux
dans son hommage a Jean Moulin lors du
transfert de ses cendres au Panthéon :
« Entre ici Jean Moulin ! » . Ici, le tu n'est
pas du tout familier, il est au contraire
au-dessus du « vous », c'est un tutoiement
presque sacralisé (comme on dirait : « plus
prés de toi Seigneur »).

Le tutoiement donne l'effet d'une proximité.
Il fait passer du cordial au convivial. Le « tu »
raccourci la distance. Qui n'a jamais vu sa
langue fourcher et utiliser le « tu » avec
quelgqu’un habituellement vouvoyé, dans
un moment de rapprochement affectif ?
Ce lapsus classique prouve la charge
affective, et le sentiment des distances que
portent vouvoiement et tutoiement. Mais
la preuve se situe surtout dans le fait que
ce lapsus fait toujours un effet brusque :
dérangeant, surprenant, dréle parfois. Car
ce lapsus trahit la personne qui le fait, en
dévoilant son intimité affective. Les deux
interlocuteurs sont alors inter-loqués !

Le rapport a la « dimension infantile »
est important dans le tutoiement. Par
exemple dans un échange avec une
personne handicapée, plus le handicap
est massif, plus le réflexe du tutoiement
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se présente. Vouvoyer une personne
gravement handicapée demande un effort
sur soi, notamment quand ses moyens de
communication sont trés abimés.

Pourquoi ?

Et pourquoi les travailleurs médico-sociaux
tutoient si rapidement et facilement les
personnes handicapées ou précaires ?
Pourquoi ce réflexe n'existe pas a I'hdpital
général par exemple ?

Nous pouvons penser que la grande
vulnérabilité, les grandes déficiences
sensorielles et cognitives, rappellent
inconsciemment la situation du nourrisson
démuni, ou du tout petit...

Et personne ne vouvoie un nourrisson...
Pourtant, quand il s'agit d'un adulte
handicapé accompagné par un
professionnel au sein d'une institution, que
faire ? Pourquoi ce débat existe a I'hopital
psychiatrique et pas a I'hopital général ?

Une autre situation qui favorise le
tutoiement direct : quand deux personnes
se retrouvent dans une situation qu'ils
partagent au méme niveau, comme deux
candidats a un examen ou une formation.
Ici le tutoiement permet & ces deux
personnes d’'entrer en contact tout en
faisant passer un message rassurant :
nous sommes pareils, dans la méme
situation (stressante !). Cela permet
d'atténuer I'état de stress, et de marquer
que l'autre en est au méme point. On voit
ici un mécanisme de défense dans 'acte du
tutoiement, car il va a contre sens du code
social (d’habitude on vouvoie un inconnu).

Le vouvoiement :

S'adresser a l'autre avec le vous, c'est déja
utiliser un pluriel. En utilisant le « vous », on
impose par le pluriel 'idée que l'autre en
face est multiple, qu'il n'est pas réductible
a une seule facette.

C'est donc une maniére de postuler que lI'on
ne sait pas tout de lui. L'effet de distance
qu'il provoque peut venir de cela. Toute
I'énigme de l'autre, tout son mystére, nous
nous imposons de les souligner en disant «
vous ». C'est impressionnant !



Nous avons dit qu'au niveau culturel, le
vouvoiement est notamment le marqueur
du respect des places générationnelles,
hiérarchiques, mais aussi du statut
d'inconnu de l'autre (rencontré pour la
premiére fois). Toutes ces notions parlent
des différences, ce qui nous distingue de
l'autre.

Le vouvoiement peut donc étre aussi
entendu comme marqueur d'une distinction
entre soi et autrui.

Par ces caractéristiques, nous pouvons
donc repérer que le vouvoiement permet
d'installer la possibilité d'une évolution de
la relation dans l'avenir.

Quand allons-nous commencer a se
tutoyer ?

Est-ce que cela arrivera ?

Qu'est-ce que cela signifiera ?

Le tutoiement ne permet pas cette
évolution. On ne revient que trés rarement
en arriére, et quand c'est le cas, il s'agit le
plus souvent d'une forme de rupture ou de
conflit.

Et lors d'une situation de conflit, le
vouvoiement propose un autre rapport a
l'autre.

Il semble plus a distance d'une agressivité
directe et violente. Il convoque plutdt
I'argument, la Loi, le débat.

Réciprocité ou non:

Dans le cadre de la pratique professionnelle
auprés des résidents de nos foyers, il
est intéressant de constater qu'il existe
aussi une possibilité que vouvoiement ou
tutoiement ne soient pas réciproques.

En effet, les professionnels laissent parfois
le choix aux résidents de les tutoyer ou
vouvoyer, quel que soit la posture du
professionnel a ce sujet.

Cette configuration laisse une grande
place subjective aux résidents. Il est alors
possible de constater les choix qu'ils vont
faire, la maniére de les faire et les éventuels
changements au gré de la relation.

Le fait qu'un tutoiement ou vouvoiement
ne soit pas réciproque ne semble pas
vraiment étre perturbant du moment ou
les interlocuteurs consentent.

2. Cadres institutionnels et réflexions
éthique

Commencgons par les recommandations
de bonnes pratiques de I'H.AS : « Le
contexte de collectivité expose au risque
de s’adresser aux personnes accueillies
de facgon indifférenciée, dépersonnalisante
et infantilisante : utilisation de formes
impersonnelles (« on ») ou de familiarités
excessives (tutoiement, surnoms,
diminutifs). Il est recommandé de
privilégier le vouvoiement des personnes
adultes sauf lorsqu'il génére une perte
de repéres. Toutefois, le tutoiement peut
résulter d'un commun accord entre I'usager
adulte, a sa demande, et le professionnel
concerng, validé par I'encadrement. Par
ailleurs, il est recommandé d'interroger
en équipe l'utilisation du vouvoiement ou
du tutoiement, s'agissant notamment des
adolescents et des jeunes adultes, ainsi que
I'utilisation du prénom ou du nom de famille,
et d'analyser leurs fonctions et intéréts
respectifs. »

Le code de la santé publique insiste quant a
lui sur I'importance de la dignité du patient,
sans préconiser un choix particulier. Tout
comme d'autres décrets concernant le
travail des infirmiers ou des médecins.
Les recommandations de I'H.A.S résument
bien les différents enjeux rencontrés sur le
terrain.

Il est recommandé de vouvoyer les adultes.
Mais une porte est ouverte au tutoiement,
« validé par I'encadrement », et associé a
la réflexion en équipe sur cette pratique.

Le vouvoiement est recommandé « sauf
lorsqu’il génére une perte de repeéres ».
Que dire de cette nuance ?

Comment évaluer qu'un vouvoiement
génére une perte des repéres pour un
résident ?

Cette nuance qui ouvre la porte au
tutoiement est trés complexe a évaluer.
Comment démontrer cette perte de
repéres en équipe pluridisciplinaire ?
D'ailleurs, c’'est souvent cet argument
qui est utilisé par les professionnels qui
tutoient systématiquement les résidents
(ex : « il ne comprend pas le vouvoiement ;
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elle a I'nabitude du tutoiement ; ga met trop
de distance ; c'est lui qui demande ¢a etc. »).
Mais cet argument est rarement le fruit d'un
travail de réflexion pluridisciplinaire.

Un résident vouvoyé depuis son arrivée
au foyer ne peut-il pas s'habituer et
comprendre de quoi il s'agit ? Méme
avec un handicap trés sévere ? En quoi le
tutoiement est-il moins abstrait ?

Il est intéressant de constater qu'ici 'H.A.S
semble partir du principe que la personne
a été tres souvent tutoyée, ou alors qu'elle
est ancrée dans des capacités infantiles qui
I'empécheraient d'accéder au vouvoiement.

Faut-il suivre cette idée ?

Pour ceux qui préférent le vouvoiement,
des arguments contraires sont avancés :
Gca permet la bonne distance ; il faut
partir du principe que c’'est un adulte qui
comprend et a droit au respect de sa
dignité ; ca n'’empéche pas d'avoir un vrai
lien affectif ; etc...

Nous voyons que les arguments en faveur
du vouvoiement ou tutoiement se tiennent
et s'opposent sans pouvoir dire quelle
pratique a le plus de pertinence, si on en
reste sur les qualités propres de ces deux
pronoms.

Alors comment sortir de cette impasse
et garantir une réflexion éthique sur cette
question dans une institution ?

Concernant la discussion d'équipe : faut-il
faire un choix d'équipe sur le pronom utilisé ?
Faut-il que tous les membres d'une équipe
d'un foyer suivent la méme régle ?

Le comité s'accorde pour dire que
I'institution devrait proposer un cadre bien
défini a ses salariés concernant l'usage du
vouvoiement ou du tutoiement.

Ce cadre devrait étre travaillé en équipe,
puis transmis a tout nouveau salarié, y
compris les stagiaires qui apprennent les
métiers.

Partant de 13, il peut exister deux grands
types de cadres :
Cadre 1: Un choix est fait entre vouvoiement
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et tutoiement : évidemment, ce choix
reviendra logiquement au vouvoiement (car
il serait problématique qu’une institution
fasse le choix d'imposer le tutoiement aux
salariés envers les résidents).

Cadre 2: Les salariés sont libres de choisir
du tutoyer ou vouvoyer les résidents, selon
leurs liens particuliers.

Voyons les « forces et faiblesses » de ces

deux cadres :

Cadre 1: Vouvoiement imposé :

« Si tous les professionnels d'une
institution utilisent le « vous » avec
les résidents, cela évite I'existence de
différences entre les collégues dans
cette pratique.

Et nous avons vu a quel point il existe

des enjeux affectifs forts. Les résidents

pergoivent ainsi une pratique commune
envers eux (tous vouvoyés).

« Le vouvoiement est recommandé
par les recommandations de bonnes
pratiques.

Il est cohérent par rapport aux codes

sociaux-culturels de notre pays.

« Cela permet de rejoindre les pratiques
des autres lieux de soins (ex : hopital
général) et d'éviter une forme de
stigmatisation du handicap.

« Le vouvoiement permet l'installation
de liens affectifs profonds avec les
résidents.

Tout eninstallant la « distance » particuliére

liée au vouvoiement.

« Le vouvoiement n‘est pas forcément
connu d'un résident qui a toujours été
tutoyeé.

Comment expliquer et installer cette

habitude ? Il faudra évaluer si cela ne

provoque pas de confusion pour lui.

La plupart du temps, les résidents

demandent a étre tutoyés.

Cadre 2 : Libre choix du vouvoiement ou

tutoiement :

 Quand les salariés ont le choix libre
entre tutoiement et vouvoiement, on
constate forcément une différence
dans les pratiques au sein d'une méme



équipe, certains tutoient, d'autres
vouvoient.

Et aussi pour un méme professionnel qui

peut tutoyer tel résident mais pas un autre.

« Ce choix possible autorise une grande
complexité dans les relations, grace a
ce que nous venons de décrire.

Cette complexité peut étre riche par la

diversité et les variations qu’elle provoque.

« Comme ce choix vient de convictions
personnelles, et de principes autour de
sa propre éducation, des codes sociaux
etc., il est inévitable que certaines
personnes dans I'équipe n'apprécient
pas les choix inverses de leurs
collégues (il tutoie, c'est pas bien ! ;
elle est la seule a le vouvoyer !).

Cela provoque des conflits et rivalités plus

ou moins conscientes dans une équipe.

« Les résidents peuvent s'interroger sur
ces différences (pourquoi est-ce qu'il
lui dit « vous », et pas & moi ?).

Pour eux aussi, des rivalités et jalousies

peuvent s'installer.

Que constatons nous entre ces deux cadres ?
lls comportent des intéréts et inconvénients.

Néanmoins, le cadre 1 semble a I'évidence
le moins difficile a gérer, et le moins
déstabilisant pour une institution.

Par ailleurs il répond mieux aux
recommandations, et ameéne une forme de
protection pour les salariés et les résidents
par son c6té homogeéne, et la distance
relative mais commune qu'il procure.

Un autre grand avantage qu'il a est qu'il
demande moins d’ « efforts » de travail pour
I'équipe. La régle étant simple et partagée
par tous, il n'y a pas besoin de débattre et
travailler sur chaque situation.

Ce qui devrait étre le cas pour le cadre 2,
si l'institution qui l'utilise souhaite avoir une
démarche éthique.

Car en effet, si une institution fait le choix
de laisser chaque professionnel décider de
tutoyer ou vouvoyer (cadre 2), comment
peut-elle garantir une posture éthique ?

Il faudrait alors proposer pour cela:

- Des débats soutenus, en équipe, pour
mettre du sens dans ce choix pour
chaque situation.

« Comprendre ce que le tutoiement
engendre quand il y a : conflit
avec le résident ; dans la posture
professionnelle d’accompagnement ;
dans le respect de ce résident au
quotidien...

* Analyse de la pratique concernant ce
sujet.

« Consentement demandé aux résidents.

« Explication du sens de la pratique du
tutoiement aux familles, notamment
lors du Projet Personnalisé.

Nous constatons donc que, pour garantir une
posture éthique avec ce choix institutionnel,
il faut déployer une importante énergie de
pensée collective, et du temps de travail. Ce
qui en soit rend la chose plus compliquée.
Car le comité postule que, sans ce travalil
collectif soutenu de réflexion, la pratique
libre du tutoiement / vouvoiement laisse la
place a des pratiques professionnelles sans
garantie éthique au niveau collectif.

Quelques idées additionnelles :

« Les familles donnent parfois des
consignes a ce sujet.

Ici aussi l'institution doit mener une réflexion

sur sa place de tiers (Cf Comité éthique de

mars 2025).

e Le comité s’'oppose clairement,
tout comme les recommandations
de bonnes pratiques, a l'utilisation
de surnoms ou de diminutifs pour
s'adresser aux résidents.

« Si une institution change son cadre et
adopte un vouvoiement généralisé :
comment amener ce changement
auprés des résidents qui ont été
tutoyés jusque-la ?

Ici aussi la transition doit-étre travaillée en

équipe, et une explication claire et simple

donnée aux résidents.

Autre question :

Faut-il imposer le cadre institutionnel du
vouvoiement/tutoiement aux intervenants
extérieurs ?
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Le comité pense que non. le vouvoiement/tutoiement.
Ainsi, cette notion peut étre inscrite dans la
En effet, les choix faits par l'intervenant, démarche du Projet Personnalisé, quel que
ainsi que les liens qui vont se développer soit le cadre institutionnel.
entre lui et le résident, peuvent étre
laissés libres afin de favoriser la richesse
de la rencontre, et de se différencier de
I'accompagnement de I'équipe.
Néanmoins, l'institution a la responsabilité
d'aider ou reprendre un intervenant en cas
de difficultés, ou de pratiques douteuses
ou maltraitantes.

Lors de I'évaluation externe de I'institution, Le Comité éthique
I'évaluateur peut demander de tracer le 06/2025
consentement des résidents concernant I

Résumé des idées fortes soulevées par le comité :

« L'utilisation décomplexée, sans cadre de pensée, du tutoiement dans le médico-social
semble directement liée aux effets relationnels provoqués par le handicap (notamment
mental et psychique).

Mais il appartient aux professionnels de penser et contrdler ces mouvements dans leur

pratique, pour éviter une posture professionnelle discriminante.

* Une institution devrait formaliser un cadre précis concernant l'utilisation des pronoms
personnels. Ce cadre est a travailler en équipe pluridisciplinaire, et a transmettre aux
nouveaux salariés et apprentis.

Les choix faits ont un impact important sur le fonctionnement d'une équipe et le bien étre

des résidents.

De plus L'institution qui ne pose pas un cadre clair prend le risque d'une transmission de
pratiques professionnelles non réfléchies a ses stagiaires.

+ Le vouvoiement et le tutoiement ont des qualités affectives et relationnelles propres
qui doivent étre pensées et prises en compte dans la réflexion institutionnelle.

« Importance de travailler le théme en équipe régulierement, et d'installer une culture de
la réflexion sur les enjeux du langage professionnel dans les institutions.

- Le comité pense que ces préconisations éthiques, concernant le vouvoiement/
tutoiement, peuvent étre utilisées pour les pratiques qui touchent a : la circulation
des cadeaux dans l'institution ; l'utilisation ou non du nom de famille ou des prénoms ;
I'ensemble de la communication professionnelle envers les résidents.

* Inscrire un recueil du consentement dans le Projet Personnalisé des résidents, et
échanger avec eux et leurs familles concernant le cadre institutionnel et son se
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et de
dans

~thigue du consentement

'‘autodétermination

e domaine des soins

ESTABLISHED 135y
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« Aider a vouloir est stérile, vouloir aider est fertile ».
Philippe Merlier, Philosophie et éthique en travail social, 2013.

Dans une situation ou un résident exprime un refus de soins tout en étant confronté a des
décompensations psychiques, comment respecter son autodétermination tout en assurant
sa sécurité et son bien-étre, surtout lorsque sa capacité a évaluer les conséquences de
ses choix semble incertaine ?

Des démarches de refus de soin ont pu étre entrepris avec la direction du foyer pour tenter
de mettre du sens dans la demande du résident, cependant lors de moments de défaillance
somatique il pouvait demander a appeler le 15, monter spontanément dans I'ambulance tout
en refusant certains actes de prises de constantes. Cette situation souléve la question de
savoir si la personne dispose réellement des informations nécessaires pour prendre des
décisions éclairées, d'autant plus en I'absence de liens solides avec les services de santé.

Dans ce contexte, comment garantir que son droit a I'autodétermination soit respecté sans
mettre en péril sa santé, en tenant compte de sa capacité de compréhension et des enjeux
liés a son état de santé actuel ?

Introduction Pour comprendre cette complexité, et y
faire face de maniére éthique, il s'agirait

Les notions de consentement, d'autonomie, d'interroger et de croiser plusieurs

d'autodétermination, sont au coeur des concepts :

réflexions éthiques en ce qui concerne « le consentement ; le consentement
les soins. Notamment dans les foyers de éclairé ;

I'association ou l'accompagnement de « l'autodétermination ;

personnes, qui présentent des formes e l'autonomie;

variées de handicap, confronte les équipes « les désirs d'aider, d'assister, de soigner ;
a des situations trés complexes. « les responsabilités lIégales et morales.

Que ce soit pour 'accompagnement aux

soins, ou pour d'autres domaines, les
équipe ont a chercher le bon équilibre
entre les recommandations de bonnes
pratiques, les projets personnalisés, les
projets d'établissement, la Loi et les réalités
humaines imposées par les situations.

Cet équilibre, c'est celui qui se joue entre :

« le respect du libre-arbitre, des droits,
des choix et de la dignité des résidents ;

« et les pratiques professionnelles et
institutionnelles qui visent a aider,
accompagner, soigner etc...

Le « consentement » est actuellement au
coeur de l'actualité, dans le champ des
violences sexistes et sexuelles. Il est I'objet
d'un travail de clarification juridique. Un
rapide tour d'horizon des écrits concernant
ce concept montre sa complexité et sa
profondeur.

Tout comme pour Iles notions
d'autodétermination et d'autonomie. Nous
y reviendrons.

Commencgons par le commencement :
« Aucun acte médical ni aucun
traitement ne peut étre pratiqué sans
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le consentement libre et éclairé de la
personne.’ »

Cela étant posé par la Loi, comment évaluer
si le consentement est libre et éclairé
quand le handicap, et/ou I'état psychique
du moment, rend cette évaluation trés
difficile voire impossible ?

Voila déja un défi éthique de taille.

La saisine adressée au comité
d'aujourd’hui interroge comment respecter
« ['autodétermination » d'un résident
avec de graves problémes de santé, dans
ses décisions pour ses soins, quand
son fonctionnement psychique est «
décompensé » (c'est a dire en crise) ?
« Tout en assurant sa sécurité et son bien-
étre », « sans mettre en péril sa santé » ?
Mais aussi sa capacité a prendre des
décisions « éclairées » dans un tel état ?

Ces questions trés importantes
contiennent, dans leur formulation, un
des dilemmes a penser dans la démarche
éthique sur ce théme:

Respecter I|'autodétermination,
I'autonomie, la liberté de refuser les

soins méme si cela met en péril la santé
du résident!

Et nous voyons que la question posée se
défend de cela, car elle précise : « sans
mettre en péril » et « tout en assurant sa
sécurité et son bien-étre. »

Or il n'y a pas d'autonomie, de liberté et
de choix sans risques !

« Le droit d’agir imprudemment est une
composante importante du concept
d'autonomie. En d’autres termes, 'autonomie
comprend le droit de prendre de mauvaises
décisions — méme avec les résultats les
plus douloureux qui soient — et d’étre
responsable de leurs conséquences »2.

De plus, devant un « refus de soins » une
distinction devra absolument étre faite :
s'agit-il du refus du traitement ou d'un
refus de soin global ?

Car une personne peut refuser un
traitement tout en acceptant de se

" Code de la Santé Publique, article L.1111-4.

soigner d'une autre fagon!

Nous proposons donc d'autres formulations
a cette saisine pour y répondre par une
réflexion éthique :

Comment une institution peut-elle réunir
les conditions d'une démarche éthique
d’accompagnement des résidents dans
leur parcours de soin ?

Comment assurer cette démarche
quand le résident ne semble pas avoir les
capacités d'exprimer ses choix, quand
son état somatique et/ou psychique
« nécessiterait » des soins ?

Quelles sont les conditions d'une
démarche éthique concernant
I'autodétermination des résidents dans
le domaine du soin ?

Nous développerons notre réflexion en trois
parties : nous commencerons par définir et
préciser les concepts qui nous semblent
centraux. Puis nous ferons un point sur le
cas particulier des soins psychiatriques
sans consentement, et |la place des soins
somatiques dans ce cadre. Et enfin, nous
tenterons de définir les contours d'une
démarche éthique possible au carrefour
de ces différents enjeux.

1. Consentement, autodétermination,
refus de soin.

* Le consentement est « ['action de
donner son accord a une action, @ un
projet ; acquiescement, approbation,
assentiment ».

* Le consentement éclairé, est
« 'accord que donne un patient, majeur
et pleinement lucide, pour recevoir un
traitement médical ou chirurgical apres
avoir été clairement informé par un
médecin des risques encourus et des
conséquences possibles. (L’information
préalable au consentement éclairé est
aujourd’hui une obligation légale.) »*

» Le consentement exprés est un
consentement exprimé verbalement.
C'est par cette forme d’expression
que le médecin recueille I'accord du
patient. Il n"a pas besoin d'un accord

2 Avishai Margalit, La société décente (1996), trad. F. Billard, Flammarion, 2007.

3 Dictionnaire Larousse, éd. 2025.
4 lbid.
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écrit, sauf pour certaines interventions
(interruption volontaire de grossesse ;
stérilisation a visée contraceptive ;
recherche impliquant la personne
humaine etc....).

»  Selon P.Merlier : « Consentir a deux sens:
il peut signifier accorder, autoriser,
se prononcer en faveur de quelque
chose, accepter que quelque chose
se fasse ; ou se rendre a un sentiment
ou a une volonté d’autrui. Le terme
maritime d’origine signifie, pour
un navire, se courber sous l'effort :
mais justement, on pressent déja que
l'usager ne doit pas consentir comme
dans la tempéte le navire craque et se
courbe sous l'effort »%,

« Sans possibilité de renoncer il ne
peut pas y avoir consentement. Car
c'est cette liberté de dire « non », de
changer d'avis, de renoncer, d'hésiter,
qui permet un véritable consentement.

« Dans une éthique du consentement, il
s'agirait de faire au mieux pour offrir au
résident toutes les possibilités, toutes
les conditions, tous les moyens de
prendre une décision éclairée.

e Le consentement éclairé, c’est
décider en connaissance de cause.

* Pour Jean Bernard, le consentement
est par essence d'ordre déontologique,
tandis que son caractére éclairé fait
intervenir I'éthique®. Cela signifie
que pour favoriser un consentement
« éclairé », il faut aller plus loin qu'un
simple recueil du consentement dans
la démarche.

« |l s'agit d'agir sur la qualité de la
démarche elle-méme, pour qu’elle soit
subjectivante pour le résident.

«  Pour Grégoire Mout’ une éthique du
consentement demande les garanties
suivantes:

* Respect de I'autonomie : norme
qui prescrit de respecter la
capacité de décision.

e Non-malfaisance : norme qui
prescrit d'éviter de causer du mal.

 Bienfaisance groupe de
normes qui visent a procurer des
bénéfices et évaluer le rapport
bénéfice/risque.

e Justice : groupe de normes
qui prescrivent la répartition
équitable des bénéfices et des
risques.

Le consentement doit pouvoir étre évolutif
et non définitif. Il doit avoir la liberté
d'évoluer ou de revenir en arriére. C'est
d'autant plus important au sujet de la santé,
quand on sait a quel point une décision
médicale peut amener d'hésitations,
d'angoisses, d'ambivalences !

Par ailleurs, avec des résidents qui sont
en grande difficulté pour exprimer un
positionnement clair, les professionnels
et I'entourage s'appuient parfois sur un
« assentiment ». C'est-a-dire une maniere
d'interpréter le consentement a partir de
signaux discrets, interprétables par les
personnes qui connaissent bien le résident.
Evidemment, l'utilisation de I'assentiment
demande de la prudence et de I'humilité.

e l'autodétermination : « Action de
décider par soi-méme, et, en particulier,
action par laquelle un peuple choisit
librement son statut politique et
économique »®,

Mais l'autodétermination, comme
l'autonomie, n'est possible que dans la
relation avec les autres, la société et ses
lois. Il ne s'agit jamais d'étre ou de faire
entiérement seul.

La Cour européenne des droits de
I'homme définit I'autodétermination
comme la « faculté de traiter son corps
conformément a ses choix, y compris si cela
doit conduire l'individu a porter atteinte a
son intégrité corporelle »°.

Les modeéles théoriques de
I'autodétermination insistent sur
I'importance du « pouvoir d'agir »
(empowerment) comme base pour
développer cette possibilité de décider
pour soi, se gouverner. Ce pouvoir d’agir
est lui-méme fortement lié au contexte
de vie, qui sera favorable ou non au
développement de cette liberté.

5 Philippe Merlier, Philosophie et éthique en travail social, 2013. Editions Presses de I'EHESP.
6 J. Bernard, « Du consentement » : I'éthique des professionnels dans des institutions justes, revue EMPAN,

2018/4 n° 112.

7 G. MOUTEL, Entre consentement et refus de soins : éclairage éthique, revue Santé Mentale n°116, 2011.

8 Dictionnaire Larousse, 2025.

® CEDH, Pretty contre Royaume-Uni, 29 avril 2002, req. n°® 2346/02.
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Dans les foyers de l'association, la maniére
d’organiser I'accompagnement des
résidents sera fondamentale pour
développer I'autodétermination.

« Les travaux de recherches attestent que
I'accompagnement au développement de
l'autodétermination et du pouvoir d’agir
permet progressivement aux personnes
d’exprimer leurs préférences et de diriger
leurs propres activités (Bambara & Koger,
1996), d’améliorer leurs comportements
adaptatifs (Keamey et al,1998), de
développer leur sentiment de satisfaction
personnelle (Bambara & Koger, 1996) et
d’améliorer leur qualité de vie (10). Par
ailleurs, les études et les retours d’experts
interrogés montrent I'importance de
formations s’adressant aux professionnels
de l'accompagnement, dédiées a
I'autodétermination et au pouvoir d’agir.
Toutefois, ces formations n‘ont de sens
que si elles sont suivies d'une dynamique
institutionnelle cohérente et collégiale
permettant une évolution des pratiques »"°.
« L’autodétermination et le pouvoir d'agir
ne doivent pas étre pergcus comme des
injonctions permanentes a I'égard des
personnes, l'objectif principal étant
I"'amélioration de leur qualité de vie en
cohérence avec leurs aspirations »".

L'autodétermination s'apprend, et s'évalue
aussi ! Une échelle d'évaluation existe™ pour
cela, ne faudrait-il pas l'inclure dans une
démarche éthique ?

* Refus de soin:

« Il ne peut étre [donc étre] porté atteinte
a l'intégrité du corps humain qu’en cas
de nécessité médicale pour la personne
ou a titre exceptionnel dans l'intérét
thérapeutique d'autrui »®. Le patient, sous
réserve qu'il soit juridiquement capable,
peut a tout moment refuser de poursuivre
les soins en vertu du principe d’autonomie,
refus primaire (avant d’avoir débuté un
quelconque soin) ou secondaire (aprés le
début du traitement).

Nous l'avons dit en introduction, il est
primordial d’'évaluer sur quel objet porte
le refus. S'agit-il du refus de se soigner,

ou du refus d'une partie du soin ou du
traitement ?

Cela change évidemment tout. Et nous
savons a quel point cette distinction est
parfois difficile a faire. La saisine le montre
bien, ce résident si opposant aux soins a
I'népital peut toutefois monter de bon gré
dans I'ambulance qui vient le chercher.

Comment comprendre ce paradoxe dans
I'attitude de ce résident ?

2. Soins, autodétermination et
consentement dans la situation
particuliére de crise psychique
(décompensation).

Les soins psychiatriques sont un des
rares cas pour lesquels la personne peut
étre hospitalisée sans consentement et
contre son gré. Un cadre juridique guide
ces pratiques. La mise en place de ce type
de mesure est une démarche complexe
impliquant plusieurs acteurs.

* Hospitalisation sur demande d'un
tiers:
Ces soins sous contrainte sont envisagés
lorsque les troubles mentaux d'une personne
rendent impossible son consentement aux
soins, et que son état de santé impose des
soins immédiats assortis d'une surveillance
médicale constante.
Une personne justifiant de relations
antérieures lui donnant qualité pour agir
dans l'intérét de la personne malade peut
&tre le tiers demandant ces soins (membre
de la famille, tuteur, proche, institution...).
Enrégle générale, deux certificats médicaux
datant de moins de 15 jours, dont un rédigé
par un médecin n'exercant pas dans
I'établissement d’'accueil, constatent I'état
mental de la personne et attestent de la
nécessité des soins continus™.
Lorsque l'intégrité de la personne est en
cause, une procédure en urgence peut
étre mise en ceuvre, avec un seul certificat
médical®.

©HAS Recommander les bonnes pratiques, L'accompagnement au développement de I'autodétermination et du

pouvoir d’agir des personnes en ESSMS, 2025.
" bid.

2 Echelle d'évaluation du niveau d’autodétermination du LARIDI.

8 Code civil, article.16-3.
“ Code de la Santé Publique, article. L.3212-1.
S CSP article. L.3212-1.

Page 88 | Rapport 2025 Comité éthique - Résidences Boussac



Enfin, lorsque la recherche d'un tiers s'avere
impossible et en cas de péril imminent
pour le patient, une admission peut étre
demandée sur la base d'un seul certificat
médical (« péril imminent »)'®,

 Hospitalisation sur décision du
représentant de I'Etat : deux situations
sont possibles :

+ CSP art. L.3213-1 : un arrété
préfectoral est pris sur la base d'un
certificat médical circonstancié
impérativement rédigé par un
psychiatre ;

+ CSP art. L.3213-2 : un arrété du
maire de la commune peut étre
pris, en cas de danger imminent
pour la sGreté des personnes, sur
la base d'un certificat médical. Le
maire doit en référer dans les 24
heures au Préfet. Si elles ne sont
pas confirmées par un arrété
préfectoral dans les 48h, ces
mesures deviennent caduques.

Nous voyons que pour ces deux
dispositions, le médecin a une place
centrale. Le foyer de vie, la famille et le
représentant légal n‘ont qu'une place
de demandeurs éventuels. Néanmoins
en I'absence du médecin et en situation
d'urgence, la demande peut étre envoyée
directement au directeur de I'h6pital ou
au Maire de la commune.

La saisine interroge les doutes et
les difficultés a évaluer le degré de
consentement éclairé et de participation
d'un résident a ses soins, lorsque sa stabilité
psychique semble fragile voire en crise.

En effet, une personne en crise psychique
aura beaucoup de difficultés a envisager
soigner son corps et son esprit dans de
tels moments, surtout si la crise est de
type psychotique. Méme quand cela prend
un caractére d'urgence vitale, le soin est
parfois rejeté en bloc dans ces situations
I3 car un déni massif de la situation est
souvent actif (lié au délire notamment).

C’est pour cela que des cadres juridiques
ont été élaborés afin d'encadrer les
pratiques soignantes sous contrainte.

6 CSP article.L.3212-1.
7' CSP article. L.3211-2-2.

Le code de la santé publique et I'H.A.S ont
prévu des principes d'actions a destination
des soignants en psychiatrie : « Dans les 24
heures suivant 'admission (en psychiatrie),
un médecin réalise un examen somatique
complet de la personne (..). »".

Le Manuel de certification de la HAS prévoit
ainsi : « Un projet de prise en charge
somatique est formalisé. Le recours aux
avis spécialisés est organisé et formalisé.
L'organisation de la prise en charge
somatique est évaluée et des actions
d’amélioration sont mises en ceuvre.
L’évaluation initiale du patient comprend
un volet somatique. Un suivi somatique du
patient est organisé tout au long de la prise
en charge. »®

Ces principes sont imposés afin d'éviter
les erreurs diagnostics (diagnostiquer une
crise psychique alors que cela provient
d’'un probléme somatique), mais aussi
pour qu'une prise en charge globale de la
personne soit proposée dans un moment
ou les troubles psychiques prennent toute
la place et pourraient faire oublier le corps.

« La mise en ceuvre de soins psychiatriques
non consentis pourra permettre dans
certains cas de faire venir le patient a de
meilleures dispositions quant aux soins
somatiques qui sont jugés nécessaires.
lls ne pourront pas en revanche, en eux-
mémes, constituer un support juridique
approprié permettant d’imposer ces soins
somatiques a un patient qui n'y consent
pas. »°

Par ces éléments, le comité rappelle qu'un
cadre juridique encadre les pratiques de
soins sans consentement en psychiatrie.
Et que, par ailleurs, la prise en compte de la
dimension somatique du soin est imposée
aux équipes des hdpitaux psychiatriques.

Mais dans les foyers de vie ou les EHPAD,
quand un résident commence a entrer en
crise psychique, comment accompagner le
passage de relais aux équipes de psychiatrie
quand le moment vient ?

Méme si la crise psychique rend difficile
la participation et le consentement

8 HAS, Guide méthodologique & destination des établissements de santé Certification V2014.
1 Marc Dupont, dans Soins sans consentement en psychiatrie, 2015, éd. Hors collection presse de I'ehesp.
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du résident a ses soins, cela n'est pas
impossible non plus ! Et les intervenants (de
I'institution et extérieurs) devraient essayer
de sensibiliser le résident a I'importance
de ces soins, et favoriser au maximum sa
participation. Pour cela, il faut s'appuyer en
priorité sur les médecins et le mandataire
judiciaire.

Nous avons repéré que le médecin
psychiatre du résident est un acteur trés
important. Les liens entre le médecin
psychiatre et I'équipe du foyer sont
fondamentaux. Ills permettent d'évaluer
I'évolution de la situation. L'équipe
transmettant des observations au médecin
qui peut alors conseiller et ajuster ses
prescriptions quand la crise progresse.

Ici, le consentement du résident et le cadre
du secret médical imposent également des
défis délicats.

Les réflexions de ces deux premiéres parties
concernent pour beaucoup la relation entre
les soignants et le résident.

Alors quelles places, quels réles pour
I'institution auprés du résident dans les
enjeux de santé ?

3. Les foyers de I'association : entre le
corps médical, la famille, le mandataire
de justice et le résident.

Quelle place, quels rdles l'institution ou vit
le résident doit-elle adopter pour s'inscrire
dans une démarche éthique ?

Dans le domaine des soins de santé,
I'’émotion et les liens relationnels entrent
avec fracas dans la scéne. Il existe des
risques pour les professionnels de tomber
dans certains pieges comme : imposer ses
désirs d'accompagnant au résident ; ne pas
accepter le refus ; penser a la place de...
etc...

« Etre conscient que, dans la rencontre
de deux libertés, la compassion
comporte le piége de I'abus d’autorité »*°
En effet, plus la personne est handicapée
dans ses capacités de communication ou de
décision, plus elle risque d'étre « contrainte
» @ donner un pseudo-consentement.

20 Comité Consultatif National d'Ethique, Avis 87, 2005.

« C’est par exemple le cas lorsque le choix se
réduit a accepter ou a refuser une solution
proposée par des experts professionnels,
réputés comme plus a méme que la
personne a construire des solutions. Dans
ce type de situation, le consentement peut
étre éclairé sans étre réellement libre, car il
contourne la confrontation aussi nécessaire
que féconde des perspectives de l'usager
et de ses aidants »*.

Bien entendu, le consentement éclairé
demande d'avoir le maximum d'informations
pour se décider. C'est une des conditions
de la démarche éthique : les professionnels
devraient favoriser I'accés a l'information.

Mais dans le domaine de la santé, ce sont
les professionnels de santé qui sont les
mieux placés pour informer le résident.

Mais nous savons que l'équipe d'un
foyer doit parfois faire médiation entre
le soignant extérieurs et le résident.

Les soignants qui ne connaissent pas
le résident n'adaptent pas toujours leur
langage pour faciliter la compréhension d'un
diagnostic. Et les résidents sont souvent en
difficulté pour porter clairement leur plainte
ou demande auprés du soignant.

Mais comment se positionner avec un
résident et un soignant par rapport au
secret médical ? Le résident est-il d'accord
pour que I'équipe ait accés a sa situation de
santé et communique avec un praticien ?

La aussi, le recueil d'un consentement
sera nécessaire. Nous savons que,
dans les faits, les situations médicales
des résidents sont suivies et connues
des équipes. Lors de l'intégration d'un
résident, il semble important d'aborder la
notion d’accompagnement aux soins et
d’en profiter pour préciser la posture de
I'institution dans cette démarche.

Dans l'article 2 du contrat de séjour des
foyers de I'association, il est précisé que
« l'individualisation de la prise en charge
respecte le consentement éclairé du
résident autant qu'il est possible ».

Les praticiens eux-mémes ne favorisent
pas toujours cette démarche éthique.
Régulierement, des praticiens demandent

2 Lucas Bemben, dans Le consentement dans I'accompagnement au quotidien, entre bonnes intentions et

fausses évidences, 2024/5, éd. Les Cahiers de I'Actif.
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aux accompagnants d’entrer dans le
cabinet de consultation avec le résident
et s'adressent a I'accompagnant au lieu
de s'adresser au résident. Icj, il faut parfois
protéger les droits du résident auprés du
soignant, voire faire de la sensibilisation au
respect de la personne handicapée.

Rappel important : « Les missions du
médecin généraliste »?* (seulement
quelques missions citées):

1. Contribuer a Il’offre de soins
ambulatoire, en assurant pour ses
patients la prévention.

2. Orienter ses patients, selon leurs
besoins, dans le systéme de soins et
le secteur médico-social.

3. S’assurer de la coordination des soins
nécessaire a ses patients.

4. Veiller a I'application individualisée
des protocoles et recommandations
pour les affections nécessitant
des soins prolongés et contribuer
au suivi des maladies chroniques,
en coopération avec les autres
professionnels qui participent a la
prise en charge du patient.

5. S’assurer de la synthése des
informations transmises par les
différents professionnels de santé.

6. Administrer et coordonner les soins
visant a soulager la douleur.

Nous repérons dans les missions du
médecin traitant, I'importance de la
fonction de coordination des soins,
tellement importante pour I'équipe et
les résidents d'un foyer non médicalisé
notamment.

L'accompagnement aux RDV médicaux
extérieurs nécessite une réflexion en
équipe afin de travailler les principes
d’une posture professionnelle collective,
pour anticiper ces moments compliqués.

Par ailleurs, quand un résident bascule dans
la crise psychique, comment communiquer
avec les médecins extérieurs (psychiatre ;
généraliste) sans bafouer le secret médical ?
Quand il n‘est plus possible de demander
l'accord du résident pour appeler son
médecin et lui donner des observations,

22 CSP, Article L4130-1.
23 Code Civil article. 459.
2 Code Civil article. 459.

est-ce une faute légale et éthique de le faire
quand méme ?

Sur le terrain, cela se fait. Mais qu'est-ce qui
permet de dire qu'une démarche éthique
« en temps de crise » a quand méme été
respectée ?

N'oublions pas qu'un foyer doit aussi gérer
la situation des autres résidents quand
I'un d'entre eux est en crise. Il faut parfois
protéger le groupe lorsqu’un résident est
en crise.

Ici nous devons faire un point sur la place
du mandataire de justice.

La plupart des résidents accompagnés
sont des majeurs protégés, avec différentes
mesures de protections. Le représentant
est soit un professionnel, soit un membre
de la famille ou proche. Il peut aussi y
avoir un professionnel et un proche en
co-représentation.

Le droit commun s’applique le plus

souvent dans le domaine de la santé

pour les majeurs protégés. Avec des
exceptions :

* Encuratelle la personne prend seule les
décisions médicales, sauf exception de
mise en danger. Le curateur pouvant
prendre les dispositions d'urgence en
informant le juge des tutelles?.

e En tutelle, le tuteur donne son
autorisation pour les interventions
médicales sur la base d'un avis
médical écrit. Pour les actes médicaux
courants, l'autorisation n’est pas
nécessaire.

e Encasdedangerlié au comportement
du majeur protégé : la personne
chargée de la protection peut
prendre les mesures strictement
nécessaires et en informe le juge
des tutelles, quel que soit la mesure
de protection (une hospitalisation
en psychiatrie par exemple). Le
mandataire peut avoir accés dans
ce cas-la au dossier médical s'il le
demande au juge?®.

Par ailleurs, quand un majeur protégé n'est
pas enmesure de donner son consentement:
« il appartient a la personne chargée de
la mesure de protection juridique avec
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représentation relative a la personne
de donner son autorisation en tenant
compte de I'avis exprimé par la personne
protégée. Sauf urgence, en cas de
désaccord entre le majeur protégé et la
personne chargée de sa protection, le
juge autorise I'un ou I'autre a prendre la
décision »%,

Ces éléments incitent a prendre en
compte la place du mandataire dans
I'accompagnement du résident au niveau
médical. Notamment quand une crise se
déploie et que la situation devient trés
complexe pour le recueil du consentement.
Le mandataire est alors un tiers légal et
extérieur qui peut soutenir une équipe en
prenant position. Ses connaissances des
articles de loi aideront I'équipe a déployer
une réflexion éthique et juste.

Le réle de la personne de confiance est
aussi a prendre en compte a ces niveaux.

Et si un résident montre son incapacité
a prendre soin de lui au fil du temps, qu'il
semble subir cela, le foyer peut aussi ouvrir
le débat sur sa mesure de protection : ce
résident ne serait-il pas mieux protégé s'il
passait sous tutelle, au lieu d'une curatelle ?

Il existe d'autres intervenants tiers capables
d'aider une équipe dans une situation
délicate. Des unités mobiles spécialisées
dans différents domaines existent, des
partenariats peuvent étre tissés avec elles.
L'institution pourra les faire intervenir pour
des temps d'échanges ou d'interventions.
Par ailleurs, ces professionnels qui
connaitront le foyer pourront faire
profiter les résidents de leurs réseaux, de
leurs interlocuteurs privilégiés al'hépital
ou autre.

Ceci peut s'avérer précieux dans les
zones en tension au niveau médical ! D'ou
I'importance du partenariat.

Concernant le lien avec les familles dans
des situations difficiles : ici aussi, I'accord
du résident pour informer la famille est
essentiel. Et 1a aussi, quand le résident
ne peut exprimer ce consentement,

% Code de la santé Publique, article R. 4127-42.

Page 92 | Rapport 2025 Comité éthique - Résidences Boussac

I'institution se retrouve également dans un
dilemme. La connaissance de la situation
du résident, de son histoire, de ses liens
habituels avec ses proches, sont autant
d’éléments permettant a l'institution de se
positionner.

Nous voyons qu'une institution se
situe au carrefour de plusieurs enjeux
et intervenants. Notamment quand la
structure n'est pas médicalisée, elle doit
pouvoir s'appuyer sur des ressources
externes pour penser ces enjeux.

Les roles de l'institution semblent se
situer du co6té de la mise en lien des
ressources, de la médiation entre les
acteurs de I'événement, de I'information
et de la facilitation. Pour cela, il semble
essentiel qu'une équipe ait construite une
forme de « connaissance » clinique de la
personne accompagnée, au plus prés de
sa subjectivité.

Le travail pluridisciplinaire en réunion et
dans le dialogue avec le résident et ses
proches, permettra d'évaluer comment
le résident se positionne a propos de sa
santé:

« Est-il réfractaire a la prise de ses
traitements ; a la prise de rdv
médicaux ?

*  Quelle conscience a-t-il de ses troubles
psychiques ? Qu'est-ce qui provoque
des difficultés dans son quotidien ?

+ Est-il capable de demander de l'aide
en cas de souffrances ou difficultés ?

«  Comment réagit-il quand il tombe
malade ?

Cette connaissance clinique de la personne
permettra d'étre plus pertinent dans les
décisions institutionnelles, le partenariat
et la posture professionnelle autour de ce
résident.

[Exemple : Un résident se sent persécuté
quand un professionnel de I'équipe
I'accompagne chez le médecin. Une
fois cela repéré, la proposition d'un
accompagnement par une équipe mobile
extérieure pour les rdv médicaux semble
apaiser la situation.]



Cet exemple tiré de I'expérience de terrain
montre que la notion de consentement
peut étre déterminée par des processus
psychiques et affectifs parfois difficiles a
repérer.

Le travail pluridisciplinaire d'élaboration
de connaissances cliniques concernant Le Comité éthique
les résidents est un des leviers éthiques, Le 24/09/2025

comme le préconise 'HAS?.
|

26 ANESM (HAS), Spécificité de 'accompagnement d'adultes handicapés psychiques, 2016.

Résumé des idées fortes soulevées par le comité:

» Tisser des partenariats permettant de faire intervenir des tiers dans des situations
difficiles, et offrant un soutien précieux en termes de réseaux.

» Solliciter ces partenaires dans leurs roles respectifs et leur place symbolique. Le médecin
traitant comme coordonnateur du parcours de soins notamment ; le mandataire dans
ses fonctions d'assistance et/ou de représentation du majeur protégé, etc...

« Travailler en équipe les principes d’accompagnement aux rdv médicaux (posture
professionnelle ; secret médical ; respect des résidents...).

*  Promouvoir une culture de l'autodétermination dans 'accompagnement global et
l'accompagnement aux soins.

« Co-construire 'accompagnement aux soins des résidents avec eux, en s'appuyant sur
le projet personnalisé, les recommandations de bonnes pratiques, les textes de loi et
un dialogue dynamique continue.

« L'institution dans sa fonction de mise en lien des différents intervenants autour
des résidents ; de médiation entre praticiens et résidents parfois ; de facilitation et
d'information.

» Faire exister des espaces de dialogue, de réflexions, et de recours pour les résidents
(CVS ; commissions...).

» Réflexions continues sur les pratiques professionnelles en équipe ; formations sur les
aspects légaux et pratiques autour de la santé.

» Actualiser la démarche des directives anticipées et désignation de la personne de
confiance dans les foyers de I'association.
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