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u’est ce que l’éthique ?

[l existe tant d’ouvrages

et d’articles qui traitent
d’éthique qu’il est difficile de donner
une seule et simple réponse a cette
question. Ici, nous la définirons par
sa visée avec un intérét particulier
pour |'éthique collective dans une
perspective damélioration de la santé
de la population ou des populations.
La finalité de la visée éthique, c’est
celle de la vie bonne, avec et pour les
autres ; a I'échelle individuelle et aussi
a 'échelle des populations, dans des
institutions justes.

Ce qui sous-entend, au sein des
instances et organismes d’études et/
ou de décisions et/ou d’interventions
les plus concernés, une mobilisation,
une réflexion, une programmation, un
travail individuel et collectif orientés
dans ce sens et sans cesse remis sur le
métier. Cependant, une fois ceci posé,
tout reste a dire et a faire...

© Jeanette Gregori
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Ethique collective de la santé
publique - Ethique individuelle
du soin

Dans le champ de la santé et de la
médecine, cette visée éthique peut
donc concerner les deux niveaux : le
niveau individuel de la prévention et
du soin - ou de la recherche médi-
cale - et le niveau collectif de la santé
publique — ou de la recherche sur la
santé des populations, les services,
interventions et politiques de santé.
Qu'ont-ils en commun ? En quoi dif-
férent-ils [1] ?

Ces deux niveaux ont un point
commun majeur, ils concernent tous
les acteurs concourant a la santé des
individus et des populations en ce
qu’ils font au quotidien, c’est-a-dire
qu’ils mobilisent des pratiques et des
techniques fondées sur des savoirs
et des connaissances scientifiques et
aussi des pratiques sociales, ceuvrant
sur et avec des &tres humains et/ou
des groupes humains.

Autre point commun, leurs
éthiques requierent une démarche
selon une double approche déployée
en deux étapes:

e tout d’abord, un temps pour la
réflexion qui permet de considérer
son point de vue d’acteur du domaine
et le point de vue de l'autre ou des
autres ;

e puis, un second temps pour la déli-
bération, la décision et la pratique
qui peut verser dans le normatif,
c'est-a-dire qui concerne ce qu’il est
bien (ou mieux) de faire. Ainsi, dans
une situation problématique ou face
a une question, la démarche éthique,
par la phase de délibération qu’elle
inclut, permet, d'une part, de s’inter-
roger sur ce que veut dire « bien faire »
dans ce cas et, dautre part, sur ce
qu’il faudrait faire et comment.

Anticipation nécessaire
de I'une - Immédiateté
de l'autre

Malgré ces points communs,
I"éthique collective de la santé pu-
blique différe de I'éthique individuelle
du soin par son objet et par sa tempo-
ralité : I'éthique individuelle du soin a
un caractere d'immédiateté ; I'éthique
collective de la santé publique exige
une durée suffisante, ou du moins
une forme danticipation (on I'a vu par
défaut lors de la crise de la Covid-19),

car souvent elle devrait s’inscrire en
amont de la décision politique, des
techniques et de la mise en pratique,
qu’il sagisse de concevoir et d'effec-
tuer des études et des expérimenta-
tions ; de proposer des expertises,
des interventions, des programmes
ou d’élaborer des recommandations.
Ce qui ne veut pas dire que des pro-
bléemes ne puissent pas surgir dans
le cours méme de l'action sur le ter-
rain et qu’il ne faille pas alors mener
aussi une réflexion éthique dans ces
moments-|a.

Prévention et promotion
de la santé

Si l'on s’intéresse au cas de la
prévention et de la promotion de la
santé, objet de ce numéro, sy ajoute
alors un débat sur les objectifs et
visées de ces pratiques et de ces
actions : Quelle santé ? Pour qui ? Au
bénéfice de qui ? Avec quels risques
pour les libertés individuelles ? Et,
sous-jacente, cette interrogation a
prendre en compte dans la démarche
éthique pour les individus et les
populations : la santé doit-elle étre
la seule et principale finalité parmi
d‘autres préoccupations ?

D’autres questions concernent
aussi les modalités pratiques
Vise-t-on des comportements indivi-
duels ou des déterminants collectifs ?
Parle- t-on d’éthique dans le cadre de
la prévention des maladies ciblée sur
le risque individuel ? Ou d’éthique
sous la forme d’une vision positive
en termes de promotion de la santé
et donc de renforcement des com-
pétences des personnes et des popu-
lations, ou encore d’amélioration de
leurs conditions de vie ou de travail ?
[l est important de souligner cette dif-
férence entre la prévention - orien-
tée afin d’éviter les maladies - et |a
promotion de la santé — rechercher
un bien-&tre, agir en intersectoriel,
réduire les inégalités sociales et ter-
ritoriales de santé.

Ce numéro s’intéressera avant tout
a '« éthique pratique », — c'est-a-dire
a I’éthique qui se fait, et non pas a
I'éthique affirmant de grands prin-
cipes, des discours sur les valeurs ou
les devoirs —, pour comprendre com-
ment les traduire dans les actions,
les pratiques, les interventions, les
services...

Léthique pratique :
un vaste champ d‘actions

Dans le champ de la prévention
et de la promotion de la santé, cette
éthique concerne différentes formes
de pratique :

e surveillance, protection contre les
menaces épidémiques ;

e promotion de conditions favorables
alasanté;

e protection des données personnelles;
e prévention des risques de stigmatisa-
tion et respect de la vie privée ;

e « éducation », empowerment ;

e écoute de la voix des personnes
concernées et de leurs attentes ;

e développement d'activités ou de com-
portement dits favorables a la santé.

Et I"éthique pratique couvre dif-
férents domaines, dont nous don-
nerons quelques exemples dans ce
dossier : petite enfance, personnes
dgées, santé mentale, interruption
volontaire de grossesse (IVG), soins
primaires. Nous aborderons aussi
la pandémie actuelle de Covid-19
qui a soulevé différentes questions
éthiques majeures chez nombre de
professionnels, de responsables et de
citoyens, du fait de ses répercussions
sur les soins, la santé tout comme sur
la vie quotidienne des personnes.

La santé publique oscille entre
I'imposition de nouvelles normes et
de nouvelles régles de vie au nom
de la santé, et I"*mancipation et
I'empowerment des personnes et des
groupes au quotidien. Nous aimerions
donc aussi qu‘au travers de sa lecture,
ce numéro permette de comprendre
qu'outre l'interrogation sur les risques
éthiques de la prévention et de la pro-
motion de la santé, des réflexions ou
évaluations sont nécessaires sur leurs
potentielles retombées individuelles
et sociales positives (tels le renforce-
ment des compétences ou le renfor-
cement de l'intervention collective)
au-dela du seul impact sur la santé. m
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Santé publique et promotion de la santé entrent dans le champ de compétences du Comité

consultatif national d’éthique.

Ethique et promotion de la santé :
le role du Comité consultatif
national d’éthique

Entretien avec

Karine Lefeuvre,

vice-présidente du Comité consultatif
national déthique (CCNE),

présidente par intérim

durant la crise Covid-19,

professeure a 'Ecole des hautes études
en santé publique (EHESP).

La Santé en action : Lorsqu’il aborde
éthique et la promotion de la santé,
le Comité consultatif national
d'éthique préne-t-il une approche
globale des personnes et de leur
environnement socio-économique ?

Karine Lefeuvre : Le Comité consul-
tatif national d’éthique (CCNE)
est une instance indépendante et
consultative créée en 1983, qui
compte 40 membres. Présidé par le
Pr Jean-Francois Delfraissy, le comité
s'exprime sur les dilemmes éthiques
et les questions de société, soulevés
par les progrés de la connaissance
dans les domaines de la biologie, de
la médecine et de la santé. Le projet
de loi de bioéthique prévoit une ex-
tension de son champ d’intervention
aux « conséquences sur la santé des pro-
gres de la connaissance dans tout autre
domaine », par exemple le numérique
ou l'environnement [1].

La réflexion éthique menée par le
CCNE fait état des questionnements
et des doutes, et rappelle aussi les
grands principes éthiques, comme
le respect de la dignité humaine ou
l'autonomie. Cette réflexion porte
sur des populations et des sujets trés
divers (données massives et santé,

adoption, assistance médicale a la
procréation — AMP, enjeux éthiques
du vieillissement, santé des migrants
notamment).

Bien évidemment, le fait que la loi
impose I'organisation d’Etats géné-
raux de la bioéthique avant toute
réforme de la loi bioéthique est un
temps important. La contribution du
CCNE en 2018 [2] pour la réforme
de la loi bioéthique en témoigne. La
dimension de promotion de la santé
y est bien évidemment présente par
une prise en considération des dimen-
sions plurielles de I'environnement
d’une personne (santé, social, familial,
économique notamment).

Nos travaux pointent les difficul-
tés de parfois concilier les logiques de
libertés individuelles et de contraintes
collectives, les logiques d'affirmation
de l'autonomie et la nécessité d’une
démarche de responsabilité et de soli-
darité citoyenne. Les avis s’inscrivent
dans un objectif d’'une amélioration
de la santé pour tous, du systéme de
santé et de la protection des plus pré-
caires. Lenvironnement socio-écono-
mique et la vulnérabilité sont des élé-
ments essentiels dans nos réflexions
et les liens entre les droits individuels,
les droits collectifs et |'éthique sont
particuliérement étroits.

S. A. : Quels enjeux et recommandations
le CCNE a-t-il formulés concernant
la pandémie Covid-19 ?

K. L. : Les travaux du Comité
consultatif national déthique durant
la gestion de la crise sanitaire depuis
mars 2020 résultent de saisines du
ministre des Solidarités et de la Santé

LESSENTIEL

Le Comité consultatif national
d’éthique rend des avis sur toute
question éthique de santé publique,
ce qui inclut la promotion de la santé.

et du Conseil scientifique Covid-19,
et également d’autosaisines par ses
propres membres ou suite aux inter-
pellations faites par les espaces de
réflexion éthique régionaux (Erer) et
par les professionnels de santé via les
cellules éthiques de soutien en région.

Le questionnement éthique par-
ticulierement dense durant cette
période a été profondément animé
par le dilemme entre liberté indivi-
duelle, liberté collective et mesures
de contraintes prises dans le cadre
extraordinaire de |état d’urgence
sanitaire.

Les différentes contributions du
CCNE se sont articulées autour d’un
fil rouge : celui du défi d’« engager la
société toute entiére dans une véritable
démarche de responsabilité, de solida-
rité » et aussi de « confiance ». Dans
ce contexte si particulier, le CCNE a
tenu a rappeler I'enjeu du question-
nement éthique et de la quéte de
sens. Il a insisté sur le fait que méme
dans ce contexte d’état d’'urgence
sanitaire, le principe du respect de
la dignité humaine justifiait la néces-
sité de répondre aux exigences de
I'accompagnement et du soin, et il a
rappelé les principes de proportion et
d’individualisation pour les mesures
de confinement en établissement
d’hébergement pour personnes
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dgées dépendantes (Ehpad). Parmi
les neuf points d’attention de l'avis
du 20 mai 2020, le CCNE a pointé
la relation a l'autre et le « vivre-en-
semble », la recherche et I'écoute de la
parole citoyenne, ou encore |‘éthique
de communication, reposant sur une
information honnéte et transparente.

S. A. : Quelles recommandations
adresseriez-vous aux professionnels
patfois confrontés a un questionnement
éthique et seuls a y faire face ?

L'une des legons de cette période
est sans doute l'inscription insuffi-
sante de la réflexion éthique comme
un élément a part entiére du proces-
sus de gestion de la crise ; les cellules
de gestion de crise nont clairement
pas intégré de membres de comi-
tés d’éthique par exemple. Ethique
et santé publique se rejoignent ici.
Certes, le Comité consultatif natio-
nal déthique a été saisi au plus haut
niveau et des questions éthiques sont
remontées du terrain, trouvant un lieu
d’expression dans les cellules éthiques
de soutien de proximité.

Cependant, trop souvent, la ques-
tion éthique n‘a pas — ou pas suffi-
samment — été partie prenante des

cellules de gestion de crise. L'une des
recommandations serait donc pour
ces professionnels de poser systéma-
tiquement la question éthique sur la
table, méme — surtout — en situation
de crise : formuler a plusieurs ces ques-
tions éthiques, partager les doutes,
solliciter un membre de comité
d’éthique, s'appuyer sur les supports
de réflexion éthique existant dans les
territoires de proximité, dont les es-
paces de réflexion éthique régionaux.
Pour faire face a un questionnement
éthique qui fait irruption dans leur
pratique professionnelle, le maillage
territorial de la réflexion éthique doit
a l'avenir &tre renforcé et inclure la
vision des usagers, la vision citoyenne.

S. A. : Vous insistez particuliérement
sur l'ouverture du Comité vers

la société civile : est-ce un préalable
éthique selon lequel les décideurs

ne peuvent saffranchir de l'avis

des citoyens ?

La question est essentielle : faire
de la société civile I'un des acteurs
de la réflexion éthique est effective-
ment une nécessité dont il faut trou-
ver la bonne mesure et la modalité |a
plus appropriée.

Le Comité consultatif national
d’éthique na pas attendu les der-
nieres évolutions ni les derniéres
innovations en termes de démocra-
tie participative pour étre a 'écoute
de la parole des associations de
patients, régulieérement auditionnées
dans le cadre des groupes de travail
lors du processus d’élaboration
des avis.

Les derniers Etats généraux de la
bioéthique ont ouvert plus largement
I'acces a I'expression citoyenne par la
dimension renouvelée de l'exercice
et la diversité des supports (comité
citoyens, consultation web dédiée
aux Etats généraux, auditions et
manifestations trés nombreuses en
région pour &tre au plus preés du
grand public y compris des jeunes).
L'avis de 2009 avait déja pointé le fait
que la réflexion éthique ne devait
pas étre du seul ressort des experts,
et les Etats généraux de janvier a
mai 2018 ont insisté de nouveau sur
ce point.

Aujourd’hui, le CCNE expéri-
mente une participation de citoyens
aux travaux dans un groupe de travail
sur « les enjeux éthiques contempo-
rains sur le consentement dans le

© Jeanette Gregori



champ de la santé ». Oui, les déci-
deurs ne peuvent saffranchir de l'avis
des citoyens : les derniers avis et les
derniéres contributions du CCNE,
produits durant la gestion de la crise
sanitaire depuis mars, s'inscrivent en
ce sens, recommandant dés le début
de la crise la mise en place d’une ins-
tance mixte d'experts scientifiques
« conjointement avec des membres de la
société civile en capacité de prendre en
compte lavis des différentes catégories
de la population frangaise, notamment
les plus précaires [3]» et insistant plus
tard, lors du déconfinement, sur
I'importance de la parole citoyenne,
car « face au risque de défiance, [il
faut] mobiliser la vision citoyenne pour
éclairer le politique [4] ».

[l reste que sur ce point, les
recommandations n‘ont pas été,
en tant que telles, suivies d’effets,
puisqu’un consensus s'est établi
sur I'insuffisance de participation
citoyenne et de recherche de I'ex-
pression des personnes intéressées
en plein cceur de la gestion de crise.
Le moment du retour d'expérience
devrait lui donner une dimension
plus concréte. Faisons le pari que les
débats publics pourront a l'avenir
- avec l'aide des espaces de réflexion
éthique régionaux et des acteurs de
proximité — &tre un maillon pour
I'amélioration d’un dispositif plus
éthique.

S. A. : Maillon de la démocratie,
dans quelle mesure le CCNE
est-il entendu ?

Le Comité consultatif national
d’éthique reste une instance pure-
ment consultative. Dans ses recom-
mandations et ses avis — y compris
récemment dans ses avis produits
durant la crise sanitaire Covid-19 -,
les points d’attention ou de vigilance
n‘ont pas vocation a étre prescriptifs,
mais a dresser des pistes de réflexion
et d’alerte pour le politique. Néan-
moins, le CCNE francais est le pre-
mier 3 avoir été créé — dés 1983 — par
le président de la République Fran-
cois Mitterrand. De nombreux comi-
tés éthiques européens ou de pays
outre-Atlantique soulignent cette
spécificité et cette force a leurs yeux.

Si le CCNE est une autorité indé-
pendante, on peut considérer que
ses avis font d’une certaine fagon

autorité, en ce sens qu'il bénéficie
d’une reconnaissance. En témoigne
la réelle prise en considération par
les parlementaires de |avis 129 rendu
pour la révision de la loi de bioé-
thique 2018-2019 [2].

Plus récemment durant la gestion
de la crise Covid-19, les saisines du
CCNE par le ministére des Solida-
rités et de la Santé sur les enjeux
éthiques face a la pandémie [3] ou
sur le confinement en Ehpad [5], puis
par le Conseil scientifique Covid-19
sur la période de déconfinement [4]
montrent aussi la place reconnue
a la réflexion éthique menée par le
CCNE.

Enfin, le CCNE peut s’autosaisir,
comme il 'a fait durant la crise a pro-
pos du décret du 1°" avril 2020 sur
le traitement fait aux corps et sur le
deuil [6].

A l'inverse, toutes ses recomman-
dations ne sont pas suivies d’effets,
comme celle de mobiliser davantage
la vision citoyenne pour éclairer
le politique pendant la gestion de
crise et au-dela. Toutefois, on peut
considérer que le CCNE est écouté,
entendu, pris en compte du moins
pour partie. En témoignent la créa-
tion efficace des cellules éthiques
de soutien par chacun des espaces
de réflexion éthique régionaux,
recommandée par le CCNE dans
I'avis du 13 mars 2020, ou l'accueil
trés favorable de sa contribution du
30 mars 2020 sur le déconfinement
en Ehpad par les professionnels de
santé. Ces derniers ont souligné
I'extréme importance de poser des
repéres éthiques en période d’état
d’urgence sanitaire.

Il nen reste pas moins que les avis
du CCNE gagneraient a étre davan-
tage connus par les professionnels
des établissements et des services
sanitaires et médico-sociaux et par
le grand public. Cela suppose, d'une
part, des publications encore plus
claires et plus accessibles et, d'autre
part, que le questionnement éthique
irrigue la société a la faveur de Iémer-
gence d'un « réflexe éthique ». m

I
1.En complément du rapport de synthése des Etats
généraux de la bioéthique, produit en mai 2018.
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Surveillance épidémiologique et éthique en période de pandémie Covid-19.

« Mieux tenir compte du facteur
humain dans les décisions qui orientent
[action en santé publique »

Entretien avec
Jean-Claude Desenclos,
directeur scientifique,

Santé publique France.

La Santé en action : A quels
questionnements éthiques Santé
publique France a-t-elle été confrontée
dans ses activités de surveillance
épidémiologique face a la pandémie
Covid-19 depuis mars 2020 ?

Jean-Claude Desenclos : Au cceur de
I'action en santé publique en situation
d’urgence, il y a un principe : toute
action proposée au décideur doit étre
basée sur des faits probants ou des
données opposables, méme si l'incer-
titude est présente. Il n'est donc pas
question de formuler des propositions
sur la base d'opinions. La gestion basée
sur la science est certainement un
sujet déthique.

Un second point est de faire trés
attention aux termes utilisés dans la
communication. Lutilisation des cou-
leurs « zone rouge, écarlate... » pour
qualifier sur un territoire 'intensité de
la circulation du coronavirus peut créer
la perception d’une discrimination et
un ressentiment par ses habitants, ce
qu’ils ne manquent pas de faire remar-
quer 2 leurs élus locaux. A I'opposé, il
ne serait pas correct, du point de vue
de lintérét de
santé publique,

LESSENTIEL

Santé publique France assure
la surveillance épidémiologique —
c’est-a-dire le suivi de I’évolution
au jour le jour de la pandémie
Covid-19 — et en rend compte
aux autorités. Focus sur les
questions éthiques soulevées
depuis mars 2020 au ceeur

de cette mission.

de ne pas disposer
d'une appréciation
du niveau de cir-
culation du virus
dans les territoires
et dans les métro-
poles pour adap-
ter les mesures
de prévention au
contexte local.

A Santé publique France, nous
avons développé une autre approche,
dite de « vulnérabilité », prenant en
compte a la fois les données quanti-
tatives et, au mieux, le contexte local,
avec trois niveaux de vulnérabilité :
faible, modéré, élevé. Il ne s'agit pas
de mettre a I'index un territoire, mais
de montrer qu’il y a un probléme, et
donc qu'il faut adapter les mesures en
prenant en compte le contexte et les
acteurs locaux.

De méme, il nous est apparu dés le
début de I'épidémie que la notion de
« patient zéro » n'était pas appropriée,
car pouvant donner I'impression de
le rendre responsable de la contami-
nation de dizaines voire de centaines
d’individus — et potentiellement du
déces de certains d’entre eux. Le virus
est transmis de personne a personne
lors des contacts rapprochés de la
vie sociale avec de nombreuses per-
sonnes sans symptdmes. Les personnes
atteintes au tout début de 'épidémie
ne pouvaient avoir conscience du role
qu’elles ont pu jouer dans la trans-
mission. Indiquer a I'une d’entre elles
qu'elle serait suspectée d’étre le patient
zéro serait lourd de conséquences en
termes psychologique et social...

Ensuite, nous prenons soin de ne
diffuser aucune donnée nominative
sur les clusters’, en nous en tenant 3
des éléments suffisamment précis en
termes d’intérét de santé publique,
mais suffisamment imprécis en
termes de personnes afin que nul
ne puisse étre identifié. Seules les
agences régionales de santé (ARS)
et les préfectures au niveau local
peuvent disposer d’'une information
plus précise pour pouvoir mettre en
place les mesures adaptées. Nous
pouvons classer les foyers de conta-
mination selon des catégories de

collectifs. Par exemple, dans les en-
treprises, les abattoirs ont constitué
rapidement un point de vigilance ;
il fallait comprendre les raisons qui
facilitaient la transmission dans ce
type d’environnement professionnel
afin de mettre en place des actions
ciblées pour ces structures. Cette
information de nature collective était
suffisante en elle-mé&me pour cibler
et renforcer les mesures de maftrise
nécessaires au sein des abattoirs.

S. A. : Comment communiquer
dans ce contexte et faire passer
des messages de prévention

en respectant un cadre éthique ?

J.-C. D. : La transparence vis-a-vis
des médias - je ne sais si cela reléve de
I'éthique — est Iégitime, sagissant d’'une
des valeurs de la démocratie, réaffir-
mée depuis bien longtemps déja dans
le principe de démocratie en santé.
Clest pourquoi Santé publique France
répond aux sollicitations des médias
de maniére organisée, soit en donnant
des interviews, soit en transmettant
des éléments par écrit aux questions
posées.

Et pour ce qui est de Iélaboration
des messages de prévention a desti-
nation du grand public, nous sommes
ici moins dans Iéthique que dans [‘éla-
boration d'un message pertinent, que
I'on essaie de construire par rapport a
I'objectif visé par cette démarche de
prévention et en tenant compte des
capacités des personnes et des popu-
lations a la mettre en ceuvre. |l sagit
d’étre bienveillant plutét que de faire
peur, et de prendre en compte les res-
sources des personnes : de travailler
avec elles afin de les aider a renforcer
ces ressources ; ceci dans une double
perspective : mieux se protéger et
contribuer a protéger les autres.



S. A.: Comment « penser éthique »

lorsque ['état d'urgence sanitaire est
déclaré, comme ce fut le cas a partir
de mars 2020 avec le développement
fulgurant de Iépidémie de la Covid-19 ?

J.-C. D. : Santé publique France
sest dotée d’'un comité d'éthique et de
déontologie, bien avant apparition de
la Covid-19. Nous avions déja réfléchi
en amont sur les situations d'alerte et
d'urgence, en particulier suite a Iépi-
démie d'infection par le Zika en 2015-
2016. Le but de ce comité déthique et
de déontologie est notamment d'invi-
ter les scientifiques de Santé publique
France a développer leur questionne-
ment éthique sur leur pratique, et de les
soutenir pour ce faire, notamment via
la sensibilisation et la formation. Clest
dans ce contexte de développement
interne de I'approche éthique au sein
de I'agence qu’un premier séminaire
éthique a été organisé en mai 2019
lors des Rencontres annuelles de Santé
Publique France a Paris. C'est dailleurs
ce séminaire qui est a l'origine de ce
numéro de La Santé en action.

En février 2020, alors que la
Covid-19 était considérée comme
peu grave par nombre dexperts,
nous étions mobilisés et persuadés, a
Santé publique France, que Iépidémie
était bien plus sérieuse. Nous avions
alors pris contact avec Jean-Fran-
cois Delfraissy, président du Comité
consultatif national déthique (CCNE)
pour attirer son attention sur les ques-
tions éthiques que pourrait soulever
un scénario d’épidémie grave sur notre
territoire. Le CCNE a ensuite été saisi
par les autorités francaises, a l'initiative
de son président. Le 13 mars 2020, il a
rendu son avis sur « fes enjeux éthiques
liés a la prise en charge des patients
atteints de Covid-19° » et les mesures
de santé publique contraignantes qui
pourraient étre prises dans le cadre de
la lutte contre I’épidémie. Dans une
crise de cette nature, ol des pres-
sions trés fortes s'exercent a cause de
l'urgence, il faut veiller a mettre ces
principes et ces valeurs au cceur de
I'action et au quotidien.

S. A.: Comment la population
peut-elle s’y retrouver face a des
avis scientifiques contradictoires )
La pandémie Covid-19 provoque-t-
elle une remise en question,
au sens éthique, de la science ?

J.-C. D. : La science est dialectique,
évolutive... Une hypothese identifiée

voire privilégiée a un moment donné
peut-&tre réfutée par des travaux
ultérieurs. C'est ainsi que la science et
la connaissance progressent. Ecoles,
visions et hypothéses peuvent saffron-
ter, mais il est difficile de gérer ces avis
contradictoires, lorsqu’ils s'expriment
en direct sur les plateaux de télévision,
sans étre expliqués, décryptés, rendus
accessibles. Lavis — et encore moins
l'opinion — d’un expert seul na au
fond que peu de valeur si son analyse
n'est pas replacée dans une démarche
d'expertise collective et collégiale qui
permet de prendre en compte les avis
contradictoires, a un moment donné,
et sur la base des connaissances dispo-
nibles a cet instant précis.

Par ailleurs, lorsque la controverse
médiatique prime et précéde méme
I'expertise collective, on quitte alors
I'éthique de la science et de I'exper-
tise pour l'action. Pour ce qui est de
la recherche d’un vaccin contre la
Covid-19, on voit combien le systeme
« en temps réel » pousse a la compé-
tition et a la vitesse a tout prix. Il faut
donc prendre garde a ne pas créer
d'espoirs qui ne seraient pas réalistes
auprés du public. Dans ce contexte,
on peut se féliciter de I'annonce de la
suspension d’un essai clinique en rai-
son de la survenue d’effets inattendus
chez un volontaire, le temps de faire la
lumiére sur le lien avec le vaccin éva-
[ué. Ce lien ayant été exclu, l'essai a pu
reprendre.

S. A. : Comment la science doit-elle
prendre en compte le facteur humain,
au regard de la souffrance
psychologique et physique des Francais
depuis la mise en place des mesures

de protection contre la Covid-19 ?

J.-C. D. : Comme dit le proverbe :
« Le mieux est I'ennemi du bien. » La
société francaise était mal préparée
pour intégrer l'ensemble de ces mesures
d'urgence prises pour contenir [épidé-
mie. Ces mesures avaient leur logique
au regard de ce que l'on savait de la
transmission du virus et de sa gravité,
mais elles pouvaient apparaftre trop
séveres ou discutables aux yeux de la
population, laquelle n'était pas forcé-
ment informée des enjeux.

Ces mesures, dont on a pu voir le
bénéfice pour la gestion de la premiére
vague de |épidémie, ont eu des consé-
quences néfastes notamment sociales
et économiques ; de nombreuses per-
sonnes en souffrent maintenant. Les

effets sur la vie des personnes vivant
en institution — en établissement
d’hébergement pour personnes dgées
dépendantes (Ehpad) en particulier -
ont été douloureux et importants,
puisque celles-ci ont été privées du
seul lien qu'il leur restait a I'extérieur :
leur famille. Au coeur de la réflexion
éthique se joue la question du meil-
leur intérét pour tout le monde. Clest
un point déquilibre a trouver. Il sagit
effectivement de mieux tenir compte
du facteur humain dans les pratiques
et dans les décisions qui orientent
I'action en santé publique.

S. A. : Quelles lecons éthiques tirer
de la situation actuelle en termes
d’inégalités face au risque dexposition
au virus dans certains métiers ?

J.-C. D. : Au niveau individuel,
I'éthique médicale repose sur les prin-
cipes dautonomie, de bienfaisance, de
non-malfaisance et d‘équité. Au niveau
collectif de la gestion dune épidémie,
il est aussi essentiel d'intégrer a la
réflexion les dimensions d'inégalités
sociales et territoriales. Le concept
d’universalisme proportionné, prin-
cipe clé en matiére de santé publique,
consiste a donner plus a celles et ceux
qui sont le moins en capacité, afin que
les écarts ne se creusent pas davantage
entre les désavantagés et ceux qui le
sont le moins.

Toutefois, la science n'est pas seule
concernée : comment faire une place
a l'intervention citoyenne dans ces
processus ? C'est un enjeu majeur qui
est aussi de « bonne gouvernance », de
transparence et certainement de meil-
leure compréhension par chacun. Un
enjeu qui est devant nous. Comment,
en situation d’urgence, de complexité
extréme et d'incertitude, intégrer cette
dimension ? En terme de prospective la
participation citoyenne a la préparation
de la future campagne de vaccination
contre la Covid-19 sera essentielle de
méme que l'implication des médecins
généralistes. m

Propos recueillis par Nathalie Quéruel,
journaliste

I

1. Regroupements de cas (NDLR).

2. Source : Comité consultatif national déthique
(CCNE). Covid-19. Contribution du Comité consultatif
national déthique : Enjeux éthiques face a une pandé-
mie. Paris : CCNE, 13 mars 2020 : 10 p. En ligne :
https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/
reponse_ccne_-_covid-19_defpdf
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a Sorbonne Université, Paris.

Les fondements de I'éthique ne sont-ils pas mis en cause dans la relation de soins ?

Bientraitance : une tentation
équivoque de |'éthique

10
|
Emmanuel Fournier, ans les
philosophe, professeur relations
en éthique et en physiologie de soins

et dans |'organi-
sation des soins,
le jeu du mal et
du bien ne se fait
pas sans d’étranges connivences ou
ambivalences. Le mal est bien le mal,
mais il vient parfois sous le couvert
du bien, et le bien qui veut annihiler
le mal — ou du moins le contrecarrer -
peut au final étre un mal ajouté. Le
mal ne faisant pas de doute, ce dont il
faudrait donc parler en priorité, c’est
de la maltraitance, qui donne hélas
toujours et encore matiére a dénon-
cer, a se révolter et a lutter.

Maltraitance, constat
d’une réalité « ordinaire »

La maltraitance est une réalité
cruelle, éprouvée dans le sillage du
soin, ol elle se faufile de facon d‘au-
tant plus paradoxale et révoltante que
I'intention de soin est opposée a I'idée
de maltraitance et qu'une confiance se
trouve en quelque sorte trahie :

e interrogatoires sans écoute;

e ordonnances ordonnées sans dis-
cussion ;

® gestes exécutés sans attention;

e corps maniés et déplacés sans
ménagement;

e toilettes « étrillées » manu militari,
sans souci des douleurs et des pudeurs ;
@ soins mécaniques ;

e alimentations en force;

e perfusions et contentions « de
confort »;

e humiliations ou « simples » impoli-
tesses, incivilités, indélicatesses...

Réalité concréte, suffisamment
tangible pour avoir donné lieu a
mille dénonciations, d’abord dans
les orphelinats et les pouponniéres,
al'égard de la petite enfance, ensuite

dans les établissements d’héberge-
ment pour personnes agées dépen-
dantes (Ehpad) et les établissements
spécialisés, envers les personnes
dgées ou handicapées, et méme dans
les situations de soins ordinaires.

Réalité toujours préte a se renouve-
ler, dont I'épidémie de coronavirus n'a
pas démenti la vitalité, aiguisée par la
« nécessité » des mesures a prendre :
e dépistages sans consentement ;

e personnes dgées interdites de
visites de leurs proches a I'heure ou
les liens deviennent peut-&tre plus
importants que la quantité de vie et
de santé i vivre ;

e défunts hativement emballés en
sac, sans toilette mortuaire, sans
adieux des proches...

Cependant, I'épidémie a également
fait office de révélateur par I'intrusion
de regards extérieurs de soignants,
d’étudiants en professions de santé
ou de simples bénévoles au sein des
milieux clos des services et des éta-
blissements, ot ils étaient venus préter
main forte et ol ils ont été choqués
des pratiques « ordinaires » apergues.

Réalité opinidtre, inexplicable, qui
demande a étre analysée posément,
froidement, et néanmoins avec assez
de bienveillance pour arriver a en
pénétrer les raisons et pour en com-
prendre les ressorts et les automa-
tismes. Réalité irrecevable, 3 combattre
aussi fermement qu’elle nargue inso-
lemment les meilleures intentions de
I'éradiquer.

Pourtant, il ne sera pas ici ques-
tion des innombrables formes sous
lesquelles la maltraitance trouve sans
cesse moyen de renaftre, du moins
pas aussi directement qu’il a déja été
fait et qu’il devrait étre fait encore.
On prendra plutdt la question de la
maltraitance par le bout de la bien-
traitance, censée étre son contraire,

et qui en est probablement l'expres-
sion la plus naive et la plus mala-
droite ; cette bientraitance qui s'est
installée dans le sillage malheureux
de la maltraitance (derriere celui du
soin), et qui s’y est laissée pervertir de
maniére d'autant plus déconcertante
qu’elle portait I'espoir de remettre les
choses sur le chemin du bien. Au-dela
de la question de la maltraitance/
bientraitance, il se pourrait que les
mésaventures de la bientraitance
ameénent a réfléchir sur I'éthique mé-
dicale, I'éthique de la santé, et aussi
peut-étre I"éthique tout court, et a
se demander si de pareils dangers ne
planeraient pas sur elle.

Bientraitance, histoire
d’un label

L'histoire de la notion de bientrai-
tance ne dit pas que celle-ci est née
d’une intention de bien premiére ou
d’un élan spontané de générosité sans
cause déterminante, mais plutdt en
réaction a la maltraitance. La notion
de bientraitance est issue en effet
de plusieurs années de travail d'ana-
lyse et de réflexion sur des constats
réitérés de maltraitance et sur I'émoi
qui en résultait. Dans sa formulation
initiale, le néologisme « bien-trai-
tance » est une notion opératoire
destinée avant tout a promouvoir
la lutte contre la maltraitance, et
en outre a apporter du « bien »
aux maltraités, en l'occurrence aux
enfants hébergés en pouponniéres.
Elle comporte donc l'expression
d’une générosité positive (et pas
seulement d’une lutte contre le mal),
suscitée et animée par des situations
de maltraitance, dont elle ne s’est
jamais totalement défaite ensuite et
qui l'ont imposée. La bientraitance a
fait 'objet de campagnes actives de
promotion, de la part des autorités



LESSENTIEL

Le philosophe

Emmanuel Fournier interroge
I’éthique, dans la relation de soins,
entre professionnel et patient.
L'éthique médicale, I'éthique

de la santé, et aussi peut-étre
I’éthique tout court. 1l alerte

sur les dangers que contient en
elle la notion de « hienfaisance »,
en interrogeant sa version récente,
la « bientraitance », en opposition
a la maltraitance. Aussi généreuse
soit-elle, la notion — tentatrice —
de bientraitance, lorsqu’elle

est brandie comme un label,

laisse perplexe tant dans ses
objectifs de lutte contre le mal

que dans ses veeux de « hienfaire ».
Un sort qui devrait amener

a réinterroger I'éthique

sur I'éternel risque encouru

par celle-ci : celui de tomber

dans les pieges d’une morale
moraliste ou d’'une déontologie
normative.

de santé et des établissements de
santé, en vue de lutter contre la mal-
traitance. De 13, elle est entrée dans
les critéres de qualité requis pour
obtenir agréments et certifications
d’exercice, jusqu’a devenir un label
« éthique » que s’administrent les
établissements remplissant les cri-
téres, en faisant un amalgame entre
« bientraitance » et « éthique », via
notamment les adjectifs qualificatifs
dérivés, censés attester de la qua-
lité. Respecter les impératifs donnés
serait assumer une position totale-
ment bientraitante (« totalement
éthique », « conforme a |'éthique »).
Y contrevenir serait mettre a mal la
bientraitance (I'éthique). Pour autant,
il nest pas certain que les pratiques
maltraitantes aient disparu des situa-
tions de soins et qu'on ait éradiqué |a
maltraitance en la couvrant de labels
« Etablissement bien traitant® ».

On peut se demander si de tels
critéres et de tels labels nannihilent
pas les bonnes intentions initiales en
dissimulant les mauvaises maniéres
éventuelles derriere les fausses
garanties des bénédictions données
et des satisfactions engendrées, et

sils nanesthésient pas la vigilance
toujours a maintenir a l’égard de la
maltraitance. La promotion de
la bientraitance n’est-elle pas deve-
nue un moyen de détourner |atten-
tion vis-a-vis de la maltraitance, et de
se dispenser ainsi du travail de lutte
contre cette maltraitance, toujours a
reprendre ? Non seulement la promo-
tion de la bientraitance joue les réles
de cache-misére et de déroutement
des regards indiscrets (« circulez, il n’y
a rien a voir | »), mais elle ajoute aux
soignants et aux établissements de
santé une contrainte « qualité » et des
devoirs supplémentaires a remplir, qui
écartent parfois des véritables actions
a mener contre la maltraitance :

e sattaquer a ses causes premieéres :
économies en personnels et en
moyens, manque d’encadrement et
de direction, morcellement des plan-
nings et rotations vertigineuses des
personnels, délégations des respon-
sabilités et des maltraitances, pertes
du sens et des valeurs du soin, négli-
gences, lassitudes, paresses...;

® jouer en méme temps sur ses causes
derniéres, au plus prés des pratiques,
en révisant celles-ci avec la plus
grande attention, au quotidien, sur
le terrain méme, afin de les améliorer
au contact de chaque patient, lors de
chaque échange et de chaque geste :
adapter les discours et les attitudes
au ressenti particulier, remplacer un
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geste pénible par un autre qui ne le
soit pas, éviter une douleur inutile,
mettre une créme sur chaque mal...

De quel bien traiter ?
Quel bien espérer
d’une bientraitance ?

Quant au versant positif de la pro-
motion de la bientraitance, peut-étre
est-il source de plus de perplexité
encore, tant il est difficile d'imaginer
ce que pourrait étre la promotion du
bien, d'une bientraitance pleinement
positive, qui ne serait pas effacement
de maux. Non seulement ce qui est
bien pour un patient ne le serait pas
nécessairement pour un autre, mais
au-dela du souci de supprimer la souf-
france et de I'élan de générosité mani-
festé, certains trouveraient déplacé
que du bien leur soit prodigué a tra-
vers des soins, estimant cela inappro-
prié. Un peu de respect de l'intimité !

En outre, une bientraitance ne
transforme-t-elle pas, de fagon plus
ou moins condescendante, les sujets
« traités » en objets ? « Bientraiter »
quelqu’un, nest-ce pas le mettre dans
une situation d’infériorité ou d’assu-
jettissement, a 'opposé de I'intention
premiére qui avait motivé la création
du néologisme, et qui était de l'ordre
d’une sollicitude, d’'un souci inquiet
de l'autre et d’une volonté d’alléger
les difficultés qu’il traverse ?

Deés lors, que faire de mieux que
chercher avec autrui s'il y a quelque
bien a lui prodiguer et s'il voudrait de
ce bien ? N'aurait-il pas des raisons de
se méfier d'opérations de bienfaisance
qui ne se soucieraient pas du bénéfi-
ciaire de leurs bienfaits ? Peut-&tre
faudrait-il s’en tenir a une bienveil-
lance a son égard, et méme plutdt a
« veiller » a ses besoins et a ses désirs.
Certes, veiller ne présuppose pas né-
cessairement que l'on agisse comme
le fait le verbe « traiter » : il se peut
qu’en veillant, on en reste a un état
de disposition favorable et généreuse,
sans efficacité réelle ; mais au moins
la notion suppose-t-elle une attention
et une écoute a I'égard d’un bénéfi-
ciaire, et non l'imposition autoritaire
d’un bien a laquelle le terme « bienfai-
sance » ouvre la porte et vers laquelle
pousse celui de « bientraitance ». En
forgeant ce dernier, qua-t-on voulu
ajouter au premier, qu’il ne garantis-
sait pas suffisamment ?

Et I'éthique, un label ?

Aussi généreuse soit-elle, la toute
jeune notion, tentatrice, de bientrai-
tance laisse ainsi perplexe, tant dans
ses objectifs de lutte contre le mal
que dans ses veeux de « bienfaire ». Un
sort qui devrait amener a se demander
si I'éthique ne court pas elle-méme le
risque de tomber dans les piéges d’'une
morale moraliste ou d’une déontolo-
gie normative. Issue également d’une
révolte contre des scandales et des
violences faites & I’humain, 'éthique
pourra-t-elle davantage s"émanciper
de cette face obscure qui la marque ?
N'est-elle pas, elle aussi, convoquée
comme un label, décernée comme
un adjectif défini ? Apparaissent sur
le marché des savons éthiques, des
agences immobiliéres éthiques, et
sans doute faudrait-il promouvoir
une éthique « éthique » (a la puis-
sance deux) ou recommander une
bientraitance « bientraitante », qui
blanchiraient plus blanc que blanc.
Une démarche éthique se retranche-
rait derriére ses principes cardinaux,
définis une fois pour toutes et dont
I'énoncé suffirait a couper court a
toute suspicion : Ici Bienfaisance pour
tous sans exception, et en autonomie !
Non malfaisance sans discrimination,
avec force justice !
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Le Comité d’éthique de santé publique et la promotion de la santé : perspectives québécoises sur

I'éthique et la lutte contre la pandémie de Covid-19.

La réflexion éthique, un outil
pour justifier les actions
de santé publique au Québec

Michel Désy, Ph.D.,
conseiller en éthique,

Julie St-Pierre, Ph.D.,
conseillere en éthique,

Institut national de santé publique
du Québec (INSPQ).

e Comité d’éthique de santé

publique (Cesp) du Québec a

été créé dans la foulée de la
réforme de la loi sur la santé publique
en 2001. Le Cesp s’est alors vu attri-
buer un double mandat : le premier
était d’examiner systématiquement
tous les plans de surveillance élabo-
rés par les instances nationales ou
régionales de santé publique, le deu-
xiéme était de traiter de n'importe
quelle question qui pourrait décou-
ler de I'application de la loi. Lune des
intentions du législateur derriére la
création du Cesp était de doter les
autorités de santé publique d’'un mé-
canisme indépendant qui permette le
contréle des données de surveillance
de I'état de santé de la population
a travers le processus d’évaluation
éthique propre au Comité.

Placé dans un premier temps
sous la responsabilité du ministére
de la Santé et des Services sociaux,
le Cesp est depuis 2011 rattaché a
I'Institut national de santé publique
du Québec (INSPQ), et il y dispose
d’un secrétariat, formé par deux pro-
fessionnels en éthique. Cette équipe
conseille aussi en éthique I'ensemble
des acteurs de santé publique du
Québec.

Ethique et promotion
de la santé

Dans le cadre de ses activités, le
Comité d’éthique de santé publique
s'est penché a quelques reprises sur
des enjeux éthiques découlant de
considérations sur la promotion de
la santé. Ces enjeux peuvent &tre
catégorisés selon deux maniéres de
comprendre la promotion de la santé.
La premiére référe a la promotion de
comportements spécifiques ou d’ha-
bitudes de vie considérés favorables a
la santé. Pensons ici par exemple aux
campagnes visant a encourager les
personnes a faire de I'exercice, pour
ne nommer que cela. La deuxiéme
concerne plutdt le renforcement
des capacités des personnes a poser
des choix quant a leur santé et leur

environnement. Comme nous le ver-
rons, la premiére maniére de conce-
voir la promotion de la santé peut
soulever des objections auxquelles
la deuxieme maniére de concevoir la
promotion de la santé peut offrir des
pistes de réponse.

Promouvoir la santé, c’est par-
fois faire la promotion de formes
particuliéres de ce quest « étre en
santé ». Lune des caractéristiques de
la promotion de la santé est donc sa
normativité inhérente. Par le fait méme,
la promotion de la santé contient un
jugement moral induit quant aux com-
portements sous-jacents a la « vie en
bonne santé ». Dans le cadre des tra-
vaux du Cesp, ce type de probléme
s'est manifesté a plusieurs reprises
dans le domaine de la surveillance,
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L'ESSENTIEL

Au Québec, le Comité d’éthique
de santé publique (Cesp) passe

au crible éthique les plans

de surveillance de santé publique
et, plus largement, délivre

des avis dans tous les domaines
de la santé publique. Au cours

des derniers mois, la pandémie

de Covid-19 a mis en lumiéere

les faiblesses du réseau de la santé
et surtout ses limites concernant
ses capacités a protéger

les personnes les plus vulnérables.
L'éthique de la santé publique

vise a examiner comment

il est possible, une fois ces points
faibles identifiés, de proposer

des mesures plus sensihles

aux dimensions éthiques,

avec pour objectif ultime
d’aménager des solutions

plus justes et plus équitables

pour tous.

par exemple dans la définition d’indi-
cateurs visant a circonscrire ce qui
constitue des pratiques de consom-
mation de substances psychoactives
dites normales ou a risque [1]. Ceci
s’étend aussi entre autres aux com-
portements alimentaires et aux pra-
tiques sexuelles. Or, la démarcation

entre ce qui est considéré normal
ou non dans ces domaines est floue.
Dans ce contexte, la promotion de
comportements jugés normaux pour-
rait provoquer d'importants débats.

Prévenir les risques
de stigmatisation

Les conséquences négatives des ju-
gements sur ce qui est considéré hors
norme en matiére de comportements
et d’habitudes de vie des personnes
peuvent étre importantes. C'est d'ail-
leurs parfois sous I'angle de la stigma-
tisation que l'on conceptualise ce type
de conséquences indésirables. Le Co-
mité d’éthique de santé publique a
travaillé considérablement sur cette
thématique et a proposé un outil
d’analyse qui vise essentiellement
a établir le risque de stigmatisation
en santé publique et a en analyser
les dimensions éthiques [2]. Plus
précisément, la stigmatisation « est
un processus social d travers lequel se
construisent ou se renforcent des repré-
sentations sociales négatives a [égard
de certains groupes d’individus étique-
tés sur la base de problémes de santé
Jugés évitables ou sous leur contréle [2,
p. 1] ». On comprend d’emblée que
c'est a cause de comportements
« hors normes » qui ménent a des
probléemes de santé jugés sous leur
contrdle que les groupes concernés

se trouvent stigmatisés. La stigmati-
sation est donc, a nos yeux, I'un des
principaux enjeux éthiques découlant
de la promotion de la santé. Lanalyse
de la stigmatisation s'est ainsi trou-
vée au centre de plusieurs travaux du
Cesp [3; 4].

Lautonomisation, une stratégie
de promotion de la santé

Si les comportements a promou-
voir dans le domaine de la santé pu-
blique peuvent, du point de vue de
I'analyse éthique, revétir un caractere
flou, ils peuvent donc étre sujets a
interprétation. Si I'¢lucidation de ces
zones floues doit certainement étre
effectuée a l'aide de la littérature
scientifique sur la problématique
concernée — entre autres lorsque I'on
cherche a déterminer ce qui constitue
un risque a la santé —, il demeure que
la science est inéluctablement traver-
sée de valeurs.

Il se trouve que, toujours dans une
perspective de promotion de la santé,
I'autonomisation, entre autres a travers
la participation publique, constitue
l'une des maniéres privilégiées d'ex-
plorer et de coélaborer avec les po-
pulations concernées les notions de
risque a la santé, par exemple lorsque
ce risque concerne leurs habitudes de
vie ou encore les conditions sociales
qui caractérisent les communautés ol
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elles vivent. Le contréle que peuvent
exercer les personnes d'une commu-
nauté sur leurs conditions de vie est
corrélé a leur santé [5]. Dans cette
perspective, l'autonomisation devient
une stratégie incontournable de la
promotion de la santé.

A ce titre, dans le cadre de ses
travaux, le Cesp a entre autres salué
les intentions des autorités de santé
publique régionales de consulter
une des communautés autochtones
présentes sur leur territoire quant
a la production et a la diffusion de
données potentiellement stigmati-
santes [3]. Dans un autre de ses avis,
le Cesp avait aussi recommandé aux
autorités nationales de santé pu-
blique de déployer des efforts visant
a favoriser la participation citoyenne
dans le cadre de I"élaboration de
plans de surveillance portant sur des
thématiques liées au développement
des communautés afin, entre autres,
de construire un meilleur portrait
du risque pergu par la population
concernée [4].

Avis du comité face a la pandémie
Covid-19

Face a la pandémie de Covid-19, le
Comité d’éthique de santé publique
et I"4quipe-conseil en éthique qui le
soutient ont rapidement publié deux
documents produits en collaboration
avec la Commission de Iéthique en
science et en technologie [6; 7]. Les
pandémies d’une telle importance
ne sont certes pas des moments qui
favorisent la prise en compte des
perspectives citoyennes quant aux
besoins particuliers de certaines
populations vulnérables ou encore
sur la perception des risques et des
mesures de protection imposées
par les autorités de santé publique.
Cependant, l'identification des
valeurs en présence, leur définition
ainsi que leur articulation peuvent
permettre de mieux comprendre
I'impact de la crise et surtout des
mesures d’un point de vue éthique.
L'apport de l'analyse éthique est
d’offrir un champ de réflexion pour
penser la lutte contre la pandémie
autrement qu’en termes politique
et sanitaire. Lanalyse éthique offre
'opportunité de réintroduire cer-
tains aspects sous-jacents, ancrés
dans les structures profondes de la

société, notamment la discrimination
systémique de certaines populations
vulnérables. Alors que la solidarité
sature le discours public sur le com-
bat contre le virus, il est bon de se
demander comment cette solidarité
se définit dans ce contexte précis :
est solidaire celui qui suit les régles,
se plie aux exigences et aux mesures
sanitaires en place, est solidaire celui
qui agit de telle maniére autant pour
lui que pour les autres, est solidaire
celui qui croit en la force du nombre
pour éliminer le risque.

Normativité, stigmatisation,
autonomisation, solidarité.
Interroger ces notions

La pandémie a mis en lumiére les
faiblesses de nos systémes de santé
et surtout leurs limites quant a leurs
capacités a protéger les personnes
les plus vulnérables. L'éthique de
la santé publique vise a examiner
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de stigmatisation, d’autonomisation
et de solidarité peuvent nous guider
dans une nécessaire réflexion sur ce
qu’est &tre en santé en temps de pan-
démie. m
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La réflexion éthique soutient le sens et la qualité du travail des professionnels engagés dans la
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ans le

champ

de la pré-
vention et de la
promotion de la
santé, les profes-
sionnels peuvent
se poser des ques-
tions éthiques
c’est-a-dire se
demander si ce
qu’ils font est
bien, juger du
bien des actes
des autres ou,
a l'inverse, ces
actes peuvent les
remettre en ques-
tion. Lexercice du
métier peut donc
amener a envisa-

ger une conduite en regard de cette
interrogation sous-jacente : « Dans
cette situation, que faudrait-il faire
pour bien faire ? »

Fondements de I'éthique
en pratiques

Une éthique qui se fait

Y réfléchir n'est pas un exer-
cice théorique dans le sens ou les
professionnels sont confrontés
concrétement a des situations pro-
blématiques qui engagent des actes
et appellent des réponses. Ceci les
ameéne parfois a se questionner
sur les finalités (les objectifs) et
les modalités (les moyens) de leurs
pratiques afin de savoir si elles ré-
pondent a ce qu’ils pensent étre bien.
Ainsi, a c6té d’'une « éthique qui se
dit » dans des livres, des conférences
ou des colloques, il existe sur le ter-
rain une « éthique qui se fait ».

Limportance des valeurs

S’interroger ainsi sur le « bien
faire* » renvoie aux valeurs morales
sous-tendant les pratiques. Qu'est-ce
qu’une valeur ? Pour simplifier, c'est,
au sens propre, ce que nous valori-
sons : une valeur représente ce que
nous trouvons important et bon, ce
a quoi nous tenons et qui, de ce fait,
nous constitue.

Dans un premier sens, une valeur
est concréte : cela peut étre une
chose, une activité (ou un com-
portement), un état du monde ou
méme quelqu’un. Cette valeur-objet
est quelque chose qui a du prix a
nos yeux et nous lui attribuons jus-
tement de la valeur. Nos valeurs sont
ainsi tres liées 3 qui nous sommes
et a notre maniére de vivre. Par
exemple, la famille est une valeur
importante pour beaucoup d’entre
nous ; autre exemple : pouvoir rester
actif ou pouvoir vivre chez soi sont
des valeurs fréquentes avec 'avancée
en age.

Les jugements de valeurs

En un second sens, la valeur ren-
voie a un principe plus général, c’est
la valeur-principe. Elle constitue ce
au nom de quoi ['on agit et ['on juge,
en bien ou en mal. Ainsi, la fidélité
dans les relations peut étre une va-
leur-principe, ou bien la politesse (ci-
vilité) en société. Les valeurs-prin-
cipes donnent un sens moral a ce
que l'on dit ou a ce que l'on fait.
Ces valeurs-principes, investies du
bien, peuvent étre partagées au sein
de groupes de personnes selon les
domaines de la vie sociale.

Par exemple dans le champ de la
recherche, l'idéal scientifique valo-
rise avant tout la connaissance pour

la connaissance — I'exhaustivité du
savoir —, I’honnéteté intellectuelle
et la vérité — |'exactitude des énon-
cés. Alors que dans les relations de
soin, plutét que la connaissance
pure et la vérité, on valorisera l'effi-
cacité, l'utilité pratique et thérapeu-
tique afin de favoriser l'observance
ainsi que le maintien du moral
du patient, quitte a ne pas tout
dire. Ici le bien valorisé n’est pas
le méme.

On le voit, si les valeurs (valeurs-
objets et valeurs-principes) nous
constituent en tant qu’individus,
elles relévent aussi des groupes
auxquels nous appartenons : notre
famille, notre profession, notre caté-
gorie socio-économique, notre com-
munauté nationale, etc.

Prendre du recul

A partir d’'un probléme concret,
mener une réflexion éthique en
milieu professionnel nécessite
un travail réflexif. En partant de
la situation, le plus souvent en
équipe, parfois avec des personnes
extérieures, il s'agira notamment
d’identifier et de mettre en exergue
ses propres valeurs en regard de
celles des autres (collégues, per-
sonnes concernées, entourage), et
aussi des valeurs de la situation ou
de linstitution. Ici, quest ce qui
est important ? Pour qui ? Et com-
ment faire pour bien faire ? Ce fai-
sant, on peut alors en débattre et
classer par priorité les différentes
valeurs et les différentes possibi-
lités de choix pratiques selon les
valeurs. Les échanges tentent ainsi
de voir comment agir en regard des
objectifs, des valeurs et du sens
des pratiques.



Le faire en équipe selon un fonc-
tionnement démocratique nécessite
de ne pas imposer ses propres valeurs
aux autres, mais de s'éclairer mutuel-
lement, de rechercher un accord et
d’aboutir a des accommodements
raisonnables, quitte a faire préva-
loir si besoin en cas de désaccord
certaines regles sur dautres. Ceci
demande que les échanges soient
respectueux, que chacun puisse
énoncer son point de vue, surtout
lorsque I'on nest pas d'accord. Ainsi,
la dynamique d’équipe, sous-jacente
et préexistante a de tels débats,
conditionne leur possibilité, car les
rapports de pouvoir et les positions
hiérarchiques et professionnelles
des uns et des autres peuvent étre
un obstacle a l'expression et aux
échanges. Sans forcément parvenir a
un consensus, il s'agit idéalement de
se mettre d'accord sur les meilleures
maniéres de faire ou du moins, les
plus acceptables.

Une réflexion pragmatique

Ce faisant, si I'interrogation au
départ était « comment faire pour
bien faire ? », on comprendra qu’il
s'agit plutét de rechercher com-
ment « faire au mieux » en regard
des buts, des moyens et des valeurs
dans un contexte précis et avec ses
contraintes. En effet, cette réflexion
déthique de terrain est pragmatique,
c'est une pensée souple qui fait réfé-
rence a ce que |'on fait concrétement.
Face a des problémes quotidiens, elle
permet d’interroger le sens des pra-
tiques, de mettre au clair certaines
valeurs importantes (les siennes et
celles des autres), de discuter et de
choisir la priorité d'action selon les
objectifs et les modalités, et ce fai-
sant, de déboucher sur des choix
pratiques. Elle engage ce que nous
faisons et est ainsi étrangére a tout
moralisme, au sens de « faire la
morale ». Elle est attentive aux liens
entre les intentions et les actes.

Du fait qu’elle s’intéresse a ce
que l'on veut faire, une démarche
d’éthique en pratiques est donc tout le
contraire d'un préche moral ou d’un
choc des convictions. A la condition
indispensable de laisser de la place a
['écoute et a I'échange, elle permet de
trouver des balises pour une ligne de
conduite.

L'ESSENTIEL

La promotion de la santé est une
intervention pour la population, auprés
des personnes et avec elles : comment
faire pour bien faire ? Telle est

la question éthique qui se pose

sur le terrain a tous les professionnels
de la santé, de I’éducation, du secteur
social et de tous les domaines.

Ces professionnels sont confrontés

a des situations problématiques

qui engagent des actes et des valeurs,
et qui appellent des réponses.

A partir d'un probléme concret,

ils peuvent mener une réflexion éthique
individuelle ou collective pour
déterminer comment « faire au mieux »
au regard d’un contexte, d’objectifs,

de moyens et de valeurs. Cette réflexion
interroge le sens des pratiques, engage
sur ce que 'on fait, et est dénuée

de tout moralisme. Les auteurs plaident
pour que « I'éthique en pratiques »
fasse I'objet d’'une réflexion davantage
formalisée et développée.

Léthique des professionnels
en promotion de la santé

Des valeurs-principes partagées,
mais des mises en forme
concrétes différentes

Avec lintention de garantir la
santé pour tous, de « faire bien » et
de « faire juste », la promotion de
la santé, elle aussi, sappuie sur des
valeurs et des modes d’actions, par
exemple a travers la charte d’Ottawa,
qui en érige les grands principes.
Chacun s’y référe. Pour autant, qu'en
est-il sur le terrain ? Nous partirons
de la vision de professionnels d’une
Instance régionale d’éducation et
de promotion de la santé (Ireps) sur
I'éthique et sur les valeurs de la pro-
motion de la santé?. Ceux-ci mettent
en exergue différentes valeurs : auto-
nomie surtout, mais aussi l'augmenta-
tion du pouvoir d’agir, la participation
des publics, le fait de ne pas stigmati-
ser ou encore de ne pas culpabiliser,
I'équité, la diminution des inégalités
sociales de santé.

Or si les valeurs-principes de la
charte d’Ottawa font consensus, ce
a quoi elles renvoient, au-dela de leur
contenu général, prend des formes
tres diverses selon les professionnels

et ce alors méme qu'ils jugent néces-
saires de pouvoir parler le méme
langage au sein d’une équipe. Par ail-
leurs, sur le terrain, toutes ces valeurs
peuvent entrer en conflit. Il faut
alors savoir a quoi I'on fait référence
et a quelle valeur donner la priorité.
Ainsi, entre les chartes de la promo-
tion de la santé et le développement
d’actions, les professionnels jugent
parfois indispensable d’avoir un éclai-
rage qui trouverait son origine au sein
d’échanges en équipe afin de savoir
comment mieux orienter leurs pra-
tiques.

Un questionnement collectif

indispensable

En effet, les professionnels sou-
lignent I'importance du questionne-
ment quant a |éthique, notamment
autour de la notion de respect des
personnes. Ainsi, pour les citer,
I"éthique « est un positionnement cri-
tique ou il faut questionner tous les as-
pects » ; C’est aussi « agir en respectant
lautre, ce qu’il est, ses différences » ou
encore, c'est se demander : « Est-ce
que je respecte en priorité l'individu
ou le collectif en faisant ¢ca 2 » Or a
nouveau, il existe plusieurs sens a la
valeur de respect et plusieurs fagons
de s’y référer. Qu'entend chacun
dans le fait de respecter ? L'individu
ou le collectif prime-t-il ? Comment
faire en pratique ?

Par ailleurs, pour se questionner,
il faut du temps dédié, un temps
nécessaire pour les échanges et afin
de répondre aux questions liées a
chaque projet : par exemple, pré-
fére-t-on privilégier l'autonomie des
personnes ou bien les déculpabiliser
sur leur prise de risque ? Or les pro-
fessionnels constatent un manque
de temps pour aborder ces questions
qu'ils jugent pourtant essentielles.
Ainsi, des moments dédiés sous forme
d’échanges de pratiques ou de retours
d’expériences permettraient de pou-
voir formaliser les problémes et de
séclairer mutuellement.

La promotion de la santé
néchappe pas aux questions éthiques
que les professionnels rencontrent
dans leur quotidien. Mé&me si les cinq
axes de la charte d’Ottawa sont bien
définis®, les valeurs peuvent revétir
un sens différent chez chacun et il
apparaft important de formaliser des
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;

temps de partage pour répondre a
la question : « Comment faire pour
faire bien ? » Au méme titre que
la médecine donc, ol il existe une
déontologie médicale qui codifie les
pratiques, et une éthique médicale
qui analyse les situations ot aucune
réponse ne parait évidente, la pro-
motion de la santé peut prétendre a
développer son éthique en pratigues.
Toutefois, elle n"échappe pas, elle
non plus, a la course effrénée contre
le temps, caractéristique de nos
sociétés modernes, ol se poser pour
réfléchir reste encore trop souvent
un luxe.

Des pratiques aux valeurs
et inversement

Sappuyer sur l'analyse

de pratiques et la capitalisation

des expériences

Nous donnerons deux exemples
de /€thique en pratiques a partir d’un
travail de capitalisation des expé-
riences ayant pour but de faciliter
le développement de projets fon-
dés sur des données probantes ou
prometteuses, en promotion de la
santé*. Ces capitalisations visent 2
transformer le savoir des acteurs en
connaissances partageables utiles a
l'action.

Le recueil de données se réalise
lors d’entretiens approfondis avec les
porteurs de projet, intégralement en-
registrés et retranscrits. Les échanges,
puis I'analyse cherchent a identifier
« le comment ¢a marche » : ce qui fait
levier, comment contourner tel ou tel
frein, quelle tactique adopter a des
moments cruciaux, les stratégies por-
teuses de sens et d’efficacité pour les
différents partenaires et les différents
bénéficiaires. Par ailleurs émergent la
pluralité des valeurs mobilisées par
les uns et les autres, les questions
éthiques que le projet souléve et les
formes de résolution trouvées par les
acteurs pour continuer a agir. Des
pratiques aux valeurs, et inversement,
une analyse complémentaire peut
alors &tre réalisée [1] en mettant en
exergue les questions et les choix
que font professionnels, bénévoles et
acteurs, que ce soit au quotidien ou
lorsqu’ils rencontrent une situation
particuliere qui les met en difficulté.
Deux exemples illustrent ce propos.

Des problémes

lors d'un programme

dactivité physique adaptée

Le premier concerne le domaine
des activités physiques adaptées
(APA), ou le projet d'une association
de terrain a posé des problématiques

d’accessibilités. Certaines per-
sonnes venaient aux ateliers avec
des vétements inadaptés pour les
exercices (burqa, sari, etc) ; dautres
ne voulaient pas se trouver dans le
méme atelier que des personnes de
sexe différent ou bien avec des parti-
cipants d'origine ethnique différente;
d’autres encore ne souhaitaient pas
aller a la piscine par peur de moque-
ries en lien avec leur apparence phy-
sique (maigreur, forte obésité), etc.

Ici, l'attitude des participants au
programme pouvait étre référée a:

e des valeurs religieuses — |'obser-
vance du croyant envers les comman-
dements qui prescrivent de devoir
paraitre la téte couverte dans l'espace
public —;

e des valeurs culturelles et sociales
— agir avec pudeur dans les relations
entre sexes différents, ce qui exclut
toute mixité a la piscine ou empéche
de mettre un survétement —;

e des valeurs personnelles — désap-
prouver en se moquant et rejeter le
« laisser-aller » que révélerait une
obésité ; etc.

Par ailleurs, I'équipe d’intervenants
était porteuse, elle aussi, de valeurs au
service du programme :

e |'accés pour tous aux services pro-
posés ;

e la cohésion sociale ;

o ['égalité hommes-femmes;;

e |la non-stigmatisation ;

o le développement de 'empowerment.

Pour s‘ajuster, une réflexion en
équipe a été nécessaire afin de se
faire une opinion et de faciliter les
choix. Elle consiste, dans le champ
de I’éthique, a rechercher ensemble
comment faire au mieux en regard
du contexte, de nos buts, de nos
moyens et de nos valeurs. Ainsi
dans ce cas, pour honorer la valeur
de cohésion sociale tout en permet-
tant le meilleur accés possible sans
stigmatisation, I'équipe de I'associa-
tion a décidé que chacun pouvait
&tre accueilli dans un méme atelier
et que le respect de l'autre était
un principe intangible. L'équipe
a donc refusé les ateliers séparés
hommes-femmes pour des raisons
religieuses contraires aux principes
républicains, tout en acceptant que
si certains exercices nécessitaient
qu’hommes et femmes se touchent,
chacun puisse ne pas faire ce que



lui interdit ses principes. Elle a aussi
réaffirmé ne pas tolérer les moque-
ries. Elle a donc donné corps a ses va-
leurs suite a un débat d’équipe, tout
en trouvant des accommodements
pour respecter certaines valeurs des
participants.

Des questions autour

de la littératie

Le second exemple d’éthique
en pratique concerne les enjeux
de la « littératie » en santé, autour
d’un programme d’une institution
d’assurances sociales. L'objectif
était de faciliter I'accés aux droits
et I'inscription a la Sécurité sociale
de travailleurs immigrés ne parlant
pas toujours bien le frangais. Un
intervenant organisait des sessions
pour transmettre certains savoirs et
savoir-faire afin de permettre aux
personnes de mieux connaftre leurs
droits et aussi de savoir accéder a
un dispositif complexe en termes de
conditions — piéces administratives a
fournir — et de procédures — inscrip-
tion par Internet.

Les valeurs identifiées dans ce cas
étaient :

o ['égalité des droits ;

e l'accés aux soins ;

e l'autonomie vue ici dans un sens
injonctif : se prendre en main, étre
actif et savoir se débrouiller seul face
au digital.

Ici, la notion de littératie rejoignait
la capacité a s’intégrer a la société
selon des regles valables pour tous,
s'inscrivant dans la contrainte du
virage numérique des institutions
publiques. Or cette vision en faveur
de l'autonomie met I'accent sur I'indi-
vidu et sur sa responsabilité. Elle pose
la question du risque de faire porter
un poids supplémentaire a des per-
sonnes vulnérables, tout en permet-
tant la justification de fermetures de
services et de guichets de proximité.
Cependant, d’éthique, le probléme
devient alors aussi politique.

Dans ce cas, la réponse a été prag-
matique : les ateliers proposés, dans
cet exemple précis, ont cherché a
offrir un environnement « capaci-
tant » par:

e une démarche « d'aller-vers » ;

e |'utilisation de l'interprétariat;

e le choix d’un vocabulaire non jar-
gonnant;

e une attitude d'empathie lors des
séances.

Il s'agit, selon la définition de la
littératie [2], de faciliter « les connais-
sances, la motivation et les compétences
permettant daccéder, comprendre,
évaluer et appliquer de I'information
dans le domaine de la santé ». Ici, les
porteurs du projet en connaissaient
les limites et ils ont cherché a faire
reculer quelques barriéres et a mettre
en acte leurs valeurs. C'est un autre
exemple d’éthique en pratiques.

Conclusion

La promotion de la santé est une
intervention auprés des personnes
et avec elles. Les professionnels
sont réguliérement confrontés a une
multitude de questions, notamment
éthiques. Au nom de quoi telle pra-
tique est-elle préférable ? Qu’est ce
qui la motive ? Qui décide ce qui est
bon ? A quelle vision de 'homme, de
la santé, de la prévention cette inter-
vention se référe-t-elle ? Quel statut
donne-t-on a la personne « sujet » et/
ou « objet » du programme ? Com-
ment un programme est-il garant de
la liberté de disposer de soi ? En quoi
répond-il au principe de justice so-
ciale ? Les professionnels se situent,
plus ou moins consciemment, dans
cet univers : I"éthique en pratiques
est & l'ceuvre. Pour autant, nous
percevons combien une réflexion a
ce sujet mériterait d’étre davantage
formalisée et développée afin d’en
faire un apprentissage individuel et
collectif. Elle permettrait sans doute
de soutenir le sens, le confort et la
qualité du travail des professionnels
engagés dans la promotion de la
santé. m
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1. Cette interrogation ne fait pas ici référence a
l'utilisation adéquate et rigoureuse des techniques
et des connaissances (« que faudrait-l faire pour
bien le faire ? »), méme si celle-ci peut poser aussi
des questions éthiques.

2.Ces éléments sont issus d’'une étude qualitative
qui avait pour objet les représentations de I¢thique
dans les pratiques de professionnels de I'Ireps
Bourgogne — Franche-Comté, dans le cadre d'un
master 2 déthique en santé publique.

3.Les cing axes sont: élaborer des politiques pour
la santé ; créer des environnements favorables a
la santé;renforcer l'action communautaire;acqué-
rir des aptitudes individuelles ; réorienter des
services de santé.

4.Ce travail est réalisé par l'association PromoSanté
fle-de-France et s’inscrit dans une dynamique
nationale : le programme InSPIRE-ID sous la gou-
verne de la Direction générale de la santé. Laxe
«Capitalisation » est piloté par la Société francaise
de santé publique et la Fédération nationale dédu-
cation et de promotion de la santé.

[2] PromoSant lle-de-France. Littératie en santé. De
I’acces a I'utilisation de I'information santé.
Concepts. PromoSanté {le-de-France.fr, rubrique
«Littératie ». En ligne : https://www.promosante-idf.
fr/dossier/litteratie/concepts
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Deux concepts-clés de la promotion de la santé, I'empowerment et la participation sont débattus.

L'empowerment, accroissement
du pouvoir d'agir, est-il éthique ?

Jempowerment
est un concept
difficile a

appréhender [1] mal-
gré le fait qu’il soit
plutdt bien défini :
« un processus social
de reconnaissance, de
promotion et daugmen-
tation des capacités des
personnes & rencontrer leurs propres
besoins, résoudre leurs propres pro-
blémes et pouvoir mobiliser les ressources
nécessaires [2] ». Il est mis en évidence
dans la promotion de la santé, défi-
nie comme : « le processus qui permet
aux personnes daccroftre leur contréle
sur leur santé et de [améliorer ». On ne
peut qu'étre frappé par la proximité
des deux définitions, ce qui souligne
la proximité conceptuelle entre la
promotion de la santé et I'empower-
ment. En fait, si la promotion de la
santé en a fait un concept central,
c’est pour des raisons a la fois pra-
tiques et morales.

L'empowerment : un concept
favorable a la promotion
de la santé

Sur le plan pratique, le déve-
loppement de I'empowerment des
personnes en situation de vulnéra-
bilité est largement promu, car cela
découle du triple constat que le
maintien de soi en vie, l'accés équi-
table aux ressources et le bien-étre
personnel en dépendent [3]. Et
l'empowerment découlant sur une
plus grande participation des per-
sonnes et des communautés aux
décisions et aux actions en santé qui
les concernent, il permet de faire
en sorte qu’elles se les approprient ;
d’autant que ces actions seront plus
pertinentes si elles ont été congues
avec ces personnes.

Sur le plan moral, si fempowerment
est réputé réduire les inégalités de
santé [3], c'est d{ au fait qu'il donne
des moyens d’action aux personnes, y
compris a celles en étant initialement
les plus dépourvues. Il permet de
rééquilibrer les rapports de pouvoir,
ce qui en fait un levier de la démo-
cratie en santé et du partenariat de
soins. A condition toutefois de ne
pas oblitérer la notion de pouvoir
qui est centrale dans le terme anglais
« empowerment ». Aussi, afin d'éviter
de surinvestir « I'agir » — et de redon-
ner sa place aux enjeux de pouvoir -,
certains auteurs trouvent qu’il est
plus pertinent d’utiliser la traduc-
tion québécoise de I'empowerment :
« appropriation du pouvoir » plutdt que
celle de « pouvoir dagir »[4]. Trois fac-
teurs facilitent cette appropriation :
I'esprit critique, 'estime de soi et la
participation [5].

L'empowerment : une source
de questionnements éthiques
Tout d’abord, force est de sou-
ligner une tension inhérente a ce
concept qui a conduit d’autres
champs que la santé a s’en dessai-
sir. I s'agit du risque de dérive vers
I'archi-responsabilisation des per-
sonnes. En effet, les deux définitions
de I'empowerment les plus reprises
dans la littérature en santé renvoient
a une conception qui l'inscrit dans le
seul rapport individuel aux soins [6],
ce qui conduit alors a éduquer les
patients a la gestion de leur maladie.
Or le souci avec cette concep-
tion individuelle de I'empowerment,
clest qu'elle revient a faire porter aux
individus la responsabilité de leurs
carences comme celle de problémes
structurels [7]. Ceci renvoie a une
idéologie néolibérale, selon laquelle
ce sont les individus qui ne sont pas

LESSENTIEL

Lempowerment, c’est-a-dire

le développement du pouvoir d’agir,
ainsi que la participation des
populations sont des concepts
favorables sur un plan éthique,
dans une perspective de promotion
de la santé. En théorie, car en
pratique tant I'empowerment

que la participation ne sont pas
forcément favorables a la santé
des personnes et des populations
concernées. Face a ces risques,
Olivia Gross en appelle a la vigilance
et au respect de quelques regles
fondamentales.

adaptés au systéme, et conduit dés
lors a vouloir développer leurs com-
pétences et leur autonomie. Idéologie
qui serait non seulement néolibérale,
mais aussi masculine, au vu de ses
déterminants : « compétences »,
« contrdle de soi », « maitrise de
soi » [7].

En revanche, pour les partisans
d’un empowerment défini sur des fon-
dements complétement différents,
c'est le systéme qui n'est pas adapté
aux besoins des personnes — et non
le contraire -, ce qui convoque des
transformations structurelles et un
empowerment communautaire ou col-
lectif pour que les personnes concer-
nées provoquent ces transformations.
A ce niveau, il s'agit de concevoir des
actions participatives afin de viser
des changements structurels pour
que les personnes, les groupes, les
communautés, les organisations
acquiérent la maftrise de tout ce qui
les concerne [8].

En conséquence de ce qui précéde,
le concept d’empowerment est tout
autant invoqué a gauche et a droite



de Iéchiquier politique [9], selon qu'il
est vu comme un moyen pour boule-
verser |'ordre social - ce qui renvoie a
un empowerment collectif ou « pour la
collectivité » — ou comme un moyen
de s’y adapter — ce qui invite a déve-
lopper lempowerment individuel. D'ol
le fait aussi qu’il ait beaucoup doppo-
sants.

Prise en compte des ressources

accessibles aux individus dans

l'appropriation de leur pouvoir

Quand lempowerment renvoie a la
« capacité a agir », cela peut étre pris
dans le sens de « 'homme capable »,
avec l'acception « ’homme compé-
tent [4] », dont les limites ont été
rappelées. Cependant, dans une
visée plus éthique, cela peut étre pris
comme « 'homme en capacité de »,
dans le sens ot il a le « pouvoir de »
réellement accéder aux biens et aux
valeurs auxquels il aspire.

Autrement dit, la seule voie éthique
est de compléter les approches via
'empowerment avec les approches
via les « capabilités » [10], lesquelles
prennent en compte les ressources
accessibles aux individus dans I'appro-
priation de leur pouvoir. En effet, cest
une chose d'étre capable, c’en est une
autre d’avoir envie d'agir ou davoir la
possibilité de le faire.

Les approches par les capabilités
permettent de faire ces distinctions.
Elles invitent & questionner le réle
« capacitant » du systéme de santé et
sa responsabilité dans les situations
individuelles. Le concept récent de
health system responsiveness (si récent
qu’il na pas encore de traduction
satisfaisante en francais?) illustre par-
faitement ce dont il est ici question.
Il conduit a déplacer le regard et les
efforts sur les accés effectifs aux res-
sources en santé ou encore sur |'intel-
ligibilité des interventions — versus
la seule littératie des personnes par
exemple. Par conséquent, a compléter
les approches via les compétences par
le souci de 'offre de soins.

De plus, il reste nécessaire de
rappeler que I'empowerment ne se
prescrit pas : il se favorise [5] ou se
conquiert [8]. Autrement dit, on
peut accompagner son développe-
ment, mais on ne peut maitriser les
formes qu'il prendra. Ainsi, l'objectif
des approches en santé qui invoquent

leur adossement aux théories de I'em-
powerment ne peut étre 'observance
du traitement [11], mais le sentiment
de contrdle et le bien-&tre [12], qui
sont bien plus difficiles a objectiver.
En outre, 'empowerment s'analyse
principalement sur le plan relation-
nel [13] et sous certains aspects, il
peut rester invisible & un observateur
extérieur [14] ; d’autant plus que
I"empowerment recouvre des formes
diverses, qui plus est sans cesse en
transformation [13]. Aussi, le pro-
jet de développer un instrument de
mesure de I'empowerment se heurte
a la diversité des changements opé-
rés [15]. Lempowerment « ne peut se
réduire a des objectifs et des mesures
standards des outils et des indicateurs
standards “décidés du haut” et appli-
cables a tous [16] ».

Respect de I'autonomie,

rééquilibrage des pouvoirs

Enfin, 'empowerment doit &tre im-
pérativement fondé sur une éthique
relationnelle ayant pour bases le res-
pect de l'autonomie des personnes et
le rééquilibrage des relations de pou-
voir. Or, le transfert de compétences
et de pouvoir peut susciter la crainte
d8tre dessaisi de ses propres préroga-
tives, ce qui traduit une vision selon
laquelle le pouvoir n'existerait quen
quantité limitée [17]. Au contraire, il
convient de considérer les démarches
de soutien a 'empowerment comme un
moyen de maximiser la quantité de
pouvoir disponible pour tous.

Empowerment et participation,
un double enjeu : respecter

les fondements pour

des processus de participation
éthiques et favorables

a la santé des individus

et déjouer les piéges détournant
la participation de sa finalité

Les acteurs du champ de la pro-
motion de la santé soutiennent I'em-
powerment des habitants, parce qu'il :
e développe les compétences indivi-
duelles ;

@ agit au niveau systémique;
e soutient le pouvoir des plus vulné-
rables sur leur santé.

Ces acteurs développent donc des
occasions de participation auxquelles
il faut fixer des objectifs précis, ce
qui est le seul moyen d’éviter des

participations-alibis et des insatis-
factions de part et d'autre, parce que
les attentes divergeraient. Quatre
logiques coexistent, qui doivent
étre clarifiées avant le lancement des
projets :

Une logique consumériste

Dans le champ de la consom-
mation, depuis les années 1990, les
consommateurs sont associés a la
conception des produits de maniére
a sassurer de leur valeur d’usage. Les
raisons d’agir ainsi renvoient « aux
trois E : efficience, économie, effica-
cité [18] ». Les mémes raisons d’agir
se retrouvent en santé au niveau des
actions participatives. Selon cette
logique, la participation vise a amé-
liorer la pertinence et l'acceptabilité
des interventions (donc leur faisa-
bilité et leur efficience). Certains
contextes sociopolitiques favorisent
cette logique, notamment quand les
recherches ou les interventions visent
a contribuer a corriger des inégalités
de santé et a atteindre des popula-
tions difficiles d'acces.

Une logique épistémique

Selon cette logique, des acteurs
étrangers a un milieu peuvent ques-
tionner des pratiques établies [19]
insuffisamment remises en ques-
tion. De plus, ils ont une perspective
unique [20] qui permet de s’assurer
que ce qui est fait et ce qui est éva-
[ué est bien ce qui compte pour les
personnes qui bénéficient de ces
interventions.

Une logique utilitariste

Selon cette logique, le recours a
la participation et, en particulier, les
alliances entre chercheurs, acteurs
de la santé publique et associations
servent aux chercheurs ou aux acteurs
de terrain pour étendre les réseaux
d’influence et pour obtenir des
financements. En ce cas, les alliances
restent plutét opportunistes.

Une logique démocratique

L'origine de cette logique est a
rechercher du c8té des associations
de malades du sida, qui ont réclamé et
obtenu que les personnes concernées
aient leur mot a dire sur les décisions
qui affectaient leur vie (Principes de
Denver, 1983?). Selon cette logique, les

21

Dossier

-

Ethique, prévention et promotion de la santé

LA SANTE EN ACTION - N° 453 - SEPTEMBRE 2020



22

raisons d'agir sont morales et renvoient
a des fondements démocratiques et a
une visée de redistribution du pouvoir.

Une promotion de la santé
avec « développement

de I'empowerment » implique
le respect impératif

de principes éthiques

En conclusion, I'empowerment n'est
qu’'un moyen au service de fins qui
doivent rester imprévisibles (puisquon
ne peut maitriser complétement les
formes quelles prendront). En ce sens,
l'empowerment doit étre considéré
comme une fin en soi et pas seule-
ment comme un moyen. Par ailleurs,
si le principe d’autonomie y tient de
toute évidence une place prépondé-
rante, c'est également le cas des autres
principes éthiques. Peut-&tre faut-il
quand méme relever une certaine
tension avec le care (« prendre soin »)
qui reste une démarche de sollicitude,
vraiment nécessaire mais peu émanci-
patrice ? Le concept du care peut étre
complété par celui du « heal » [21],
plus centré sur le pouvoir du sujet a
trouver ses propres solutions. En fait,
il y a des temps pour le care et des
temps pour le « heal ».

Enfin, pour compléter ce qui
précede, I'empowerment différe de
I'adaptation individuelle, a moins de
la considérer comme une adaptation
réciproque entre un individu et son
environnement. || sagit, pour les
personnes, de prendre conscience
des déterminants de santé autres
qu’individuels qui pésent sur leur
situation et de s'engager pour lutter
contre ceux-ci. Lorsqu’elles bénéfi-
cient de conditions facilitatrices, les
personnes peuvent acquérir les res-
sources nécessaires pour défier tous
les déterminismes qui pésent sur
elles (manque de littératie, conditions
sociales difficiles..). m

I

1. En francais, ce concept est traduit par: « réacti-
vité du systéme de santé », mais cette dénomination
et laréalité quelle recouvre restent insuffisamment
connues.

2.1l s'agit d’une charte émise par les malades du
sida, qui énongait une série de principes, parmi
lesquelsils demandaient détre impliqués a chaque
niveau des prises de décision sur le sida et tout
particulierement détre membres des comités de
direction des organisations de soutien,d’étre inclus
dans tous les forums sur le sida, a statut égal avec
les autres participants,afin de partager leurs propres
expériences et connaissances.
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Face aux personnes vulnérables, quelle éthique de I'action pour le psychiatre ?
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es maladies psychiatriques’

concernent directement une

personne sur quatre au cours
de leur vie, et indirectement, si I'on
considére les proches, les collegues
de travail ou les amis, la quasi-to-
talité de la population. Si certaines
questions éthiques sont réguliére-
ment soulevées face aux pratiques
de la psychiatrie, la réalité de terrain
de ces maladies du cerveau souléve
avant tout celle de l'acces aux soins
et aux droits fondamentaux pour les
personnes concernées.

Habiles a consentir ?

Les questions éthiques sur les-
quelles les professionnels de la psy-
chiatrie sont souvent interpellés sont
centrées sur la question du consen-
tement aux soins, de la possibilité de
I'autodétermination des choix de vie,
de la possibilité de pouvoir donner
leur consentement pour participer a
une étude clinique...

Un double écueil se dresse dans
I'appréciation de la capacité a consen-
tir : 1. La banalisation (« ¢a arrive a
tout le monde d’avoir une déprime »),
c'est-a-dire ne pas concevoir qu’une
personne puisse ne plus &tre en
mesure transitoirement de prendre la
bonne décision pour elle (accepter

un traitement ou une hospitalisa-
tion). 2. Inversement, dés lors qu’une
personne serait atteinte d’un trouble
sévére, de ne pas concevoir qu'elle
soit en mesure de donner son consen-
tement a des soins, ou pour participer
a une recherche.

Dans les deux cas, la vision est
fausse, car elle ne prend pas en
compte la spécificité des troubles
et surtout leur dynamique, avec des
phases d’aggravation pouvant altérer
le jugement, mais aussi damélioration,
ol les personnes retrouvent tout ou
partie de leur discernement. En effet,
contrairement a la perception com-
mune, la plupart des maladies psy-
chiatriques se soignent et permettent
de retrouver son fonctionnement
antérieur. Bien s{r, certains troubles
sont plus sévéres et chroniques, mais
méme dans ce cas, un rétablissement
social, familial voire professionnel
satisfaisant est accessible pour la
plupart des patients (on parle d'une
guérison fonctionnelle).

Dans tous les cas, les pratiques
actuelles insistent sur la nécessité de
I'information du patient et |a prise en
compte de ses préférences, sur les op-
tions thérapeutiques, les modalités de
soins ainsi que l'éducation a la santé
des personnes concernées (psycho-
éducation).

Une proposition intéressante est
apparue ces derniers temps, celle des
directives anticipées. |l sagit de per-
mettre avec la personne concernée
de décider a l'avance d'un plan de
crise et des personnes soutien a qui
elle accorde sa confiance [1]. Une
étude nationale en cours en évalue
les modalités optimales, mais ces
directives visent juste en donnant sa
place a la personne dans une prise de
décision, méme lorsque les conditions
sont difficiles. Elle facilite également
la prise de décision pour le profes-
sionnel qui peut sappuyer sur cette
prise de décision antérieure, faite
en concertation et donc favorisant
le maintien de lalliance. Elle permet
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également de préparer la famille et les
proches a anticiper cette situation et
d’en parler avec la personne et avec
I'équipe soignante. Si la mise en place
de ces directives est relativement
aisée pour des patients déja engagés
dans une prise en charge, elle est plus
délicate (et pourtant tout aussi utile)
pour des situations plus récentes ou
moins tranchées, nécessitant dévo-
quer le risque de crises.

Psychiatrie et prévention

La meilleure réponse serait évidem-
ment que le systéme de soin puisse se
donner tous les moyens pour prévenir
les situations aigués par une politique
de prévention : prévention secondaire
ou tertiaire pour les troubles diagnos-
tiqués, et aussi prévention ciblée chez
les personnes présentant les premiéres
difficultés et méme primaire en popu-
lation générale.

En effet, comme dans d’autres
registres de la médecine, la préven-
tion et l'intervention précoce en

psychiatrie sont reconnues efficaces
pour réduire le risque dévolution vers
un trouble constitué ou chronique, et
pour diminuer la sévérité des troubles
ainsi que ses complications secon-
daires (désinsertion, complications
« somatiques »)[2].

Est-ce possible ? Si beaucoup
reste a comprendre, les connais-
sances actuelles montrent que les
troubles psychiatriques sont multi-
factoriels, et leur évolution en partie
dépendante de facteurs de l'environ-
nement, notamment toutes les situa-
tions de stress, de consommation de
substances. Autant d’opportunités
pour agir préventivement sur ces
facteurs de risque et limiter I'évolu-
tion de la maladie. Ceci est d’autant
plus essentiel que, si tous les dges de
la vie sont touchés, les trois quarts
des troubles psychiatriques débutent
avant 25 ans et les troubles psychia-
triques sont les principaux troubles
pouvant entrafner un handicap
entre 12 ans et 30 ans. Détecter tot

pour accompagner les jeunes en dif-
ficulté est donc un gage de meilleur
pronostic.

Cependant, comment promou-
voir I'intervention précoce lorsque
la reconnaissance de l'existence d’un
trouble implique la stigmatisation de
la personne et méme son auto-stig-
matisation ? Comment lutter contre
la réticence de certains professionnels
qui suggérent que détecter un trouble
trop tot pourrait effrayer le jeune et
son entourage ?

Pourquoi, méme guéris ou bien
stabilisés, les patients doivent-ils
cacher leur maladie par crainte des
conséquences sur leur travail, leur ac-
cés aux droits fondamentaux : soins,
assurances, logement... ?

Un diagnostic de trouble schizo-
phrénique ou de trouble bipolaire est
associé a une perte d'espérance de vie
de 15 ans, dans lesquels les suicides
ont un poids certain mais minoritaire.
Cette réduction d'espérance de vie est
liée non seulement aux comorbidités
et a une difficulté & accepter des soins
somatiques, mais aussi a une difficulté
de dialogue avec certains praticiens
« somaticiens », menant a mettre sur
le compte du trouble psychiatrique
certains symptémes et entravant
I'adhésion aux soins. Enfin, malheu-
reusement, les options thérapeutiques
proposées ne sont pas les mémes pour
des patients psychiatriques que pour
I'ensemble des patients. L'étude rando-
misée de Druss en 2001 est en ce sens
exemplaire, montrant que le pronostic
d’un infarctus du myocarde dépend
de la connaissance d’un antécédent
psychiatrique (dépression, psychose),
du fait d’'une offre thérapeutique non
optimale.

Intégrer les soins, accompagner
la personne : les nouveaux
paradigmes a promouvoir

Les soins en psychiatrie sont
souvent réduits a la prise de médi-
caments. Ce n'est pas le cas, cela ne
devrait pas étre le cas. Tout pousse
a mieux intégrer la santé mentale a
la santé globale, a la promotion de
la santé physique (nutrition, activité
physique, sommeil, etc) et a consi-
dérer I'ensemble des besoins. La
question de la qualité de vie et du
fonctionnement a supplanté celle de
la simple réduction des symptémes.



Dés lors, la question de l'accom-
pagnement vers l'autonomie, le loge-
ment, la reprise d’études, d’activité
professionnelle, de vie sociale n'est
plus accessoire. Elle est au centre
des préoccupations des programmes
d’intervention précoce : maintenir le
jeune dans son « milieu » et empécher
son décrochage, préserver son envi-
ronnement social, sa qualité de vie, sa
trajectoire de vie. Retrouver une auto-
nomie pour des patients atteints d'un
trouble plus chronique sera essentiel
et la « remédiation » des troubles
cognitifs peut permettre de diminuer
le handicap psychique.

La psychiatrie a-t-elle les moyens
de ses ambitions ? A ce jour, pas suf-
fisamment. En effet, 'accompagne-
ment nécessite un investissement en
temps humain, avec l'assurance d’un
« bénéfice » humain, social et finan-
cier [2]. Un effort pour permettre
une meilleure coordination des soins
« intégrés » est nécessaire et pour
replacer les soins psychiatriques au
cceur de la santé.

Lexpérience récente de la pandémie
du Covid a en tout cas confirmé que
les troubles psychiques sont au cceur
des crises sanitaires, qu’il s'agisse de
troubles anxieux, de deuils patholo-
giques, de syndromes post-trauma-
tiques ou de burn out, mais aussi de
complications neuropsychiatriques
post-Covid (dépression, perte de
motivation, fatigue chronique). Sans
oublier I'impact de I"épidémie, du
contexte anxiogene, de la pertur-
bation de l'accés aux soins pour les
personnes atteintes de troubles psy-
chiatriques ou déja fragilisées.

Conclusion

On questionne régulierement le
psychiatre sur I'éthique de son action
face a des personnes vulnérables, qu'il
s'agisse de soins ou de recherche.
L'exercice quotidien nous améne en
réalité a renverser le point de vue :
serait-il éthique de ne pas prendre
de telles décisions quand la vie et la
santé de la personne en dépendent ?
Ou de ne pas promouvoir l'interven-
tion précoce, parce que détecter un
trouble pourrait &tre stigmatisant
lorsque le pronostic est transformé
et donne l'espoir de limiter le handi-
cap ? Ou d’écarter ces maladies de la
recherche ? On voit ici que ce n'est
pas le cas. m

I

1. Voici un court résumé listant les principales
maladies soignées en psychiatrie (réparties ici en
cing catégories): 1. Troubles anxieux, parmi lesquels
les troubles obsessionnels et compulsifs, le trouble
anxieux généralisé, les phobies (sociales et spéci-
fiques). 2. Troubles de ’humeur,dont la dépression
isolée, chronique ou récurrente et son opposé,
létat d’¢lation de 'humeur, dit « état maniaque »,
caractérisant un trouble bipolaire de ’humeur. 3.
Troubles psychotiques aigus, secondaires ou non,
ou chroniques, parmi lesquels les troubles schi-
zophréniques ou la paranoia, ou certaines formes
frontieres avec des troubles de ’humeur:troubles
schizoaffectifs ou troubles bipolaires avec carac-
téristiques psychotiques. 4. Troubles addictifs,
abus et dépendance de substances ou comporte-
mentaux (par ex.le jeu) et desquels on rapproche
les troubles du comportement alimentaires (ano-
rexie — boulimie) 5. Troubles du neurodéveloppe-
ment,comme les troubles autistiques ou certains
troubles des apprentissages, souvent associés avec
des pathologies psychiatriques.Il apparait de plus
en évident que les frontieéres entre ces catégories
sont floues, avec une association de troubles, et
aussi avec certains troubles neurologiques (par
ex.maladie de Parkinson et dépression,démence
fronto-temporale et troubles psychotiques).

ENJEUX SPECIFIQUES EN PERIODE DE COVID-19

La pandémie liée au SARS-CoV-2 a mis en lumiere les enjeux spécifiques auxquels a été
confrontée la communauté psychiatrique. Elle a exacerbé de nombreux facteurs de risque :
1. le stress lié a la crainte d’étre infecté et de mourir, et a la distanciation des proches ;
2. le déreglement immunitaire, facteur étiologique de certains troubles psychiatriques ;
3. le changement de rythme et les troubles du sommeil qui en résultent ; 4. la promiscuité
qui a exacerbé conflits, consommations et violences dans certains foyers. Un double impact
est a craindre : 1. Pour les personnes déja suivies : I'acceés a I'information ou aux outils
numériques s’est avéré difficile pour certains, de méme que I'acces aux soins somatiques
avec une certaine perte de chance. 2. Pour |‘ensemble de la population fragilisée par
I’épidémie ou le confinement : deuil compliqué, émergence de troubles psychiques : prés
de 30 % de troubles anxieux ou dépressifs, et aussi troubles psychotiques ou addictifs,
stress post-traumatique, burn out, tentatives de suicide.
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La santé mentale est fonction de facteurs individuels, sociaux, environnementaux.

Promouvoir une vision globale
de la santé mentale : un enjeu
éthique pour les populations

Aude Caria,
directrice,
Psycom, Paris.

ous avons la chance de vivre

dans une société de droits

qui nous protégent. Tou-
tefois, lorsque l'on rencontre des
problémes de santé mentale, on nest
jamais totalement a l'abri des discrimi-
nations et de |'exclusion.

Durant les soixante derniéres
années, le combat mené par des
personnes « psychiatrisées » pour la
défense de leurs droits n'a cessé de se
déployer et de prendre vigueur, dans
un contexte ol leurs voix étaient au
mieux disqualifiées, au pire réduites
au silence [1].

Aujourd’hui, nous constatons les
progrés réalisés, en grande partie
grice a l'engagement des personnes
vivant avec des troubles psychiques,
de leurs proches, et des nombreux
alliés professionnels [2]. Cette évo-
lution se traduit par l'ouverture de la
parole [3], notamment via le web, les
réseaux sociaux et la pop culture [4].

Pourtant, des résistances per-
sistent, des violences se répétent.
La stigmatisation est systémique,
elle infiltre toute notre société. Elle
prend racine dans notre imaginaire
collectif, alimenté de mythes asso-
ciant folie, crime et danger ; elle est
a l'ceuvre dans les médias, la littéra-
ture, le cinéma ; elle opére dans les
mots utilisés pour décrire les symp-
témes et les soins ; via certains effets
indésirables des médicaments, agis-
sant comme de véritables stigmates ;
elle se déploie dans la formation des

professionnels et dans certaines
pratiques non respectueuses des
droits humains [5]. En effet, les
droits fondamentaux continuent
d’étre déniés par certaines pratiques
psychiatriques, comme l'isolement
et la contention non justifiés [6],
et aussi par la non-recherche du
consentement, le paternalisme, 'ins-
titutionnalisation chronique [7] ou |a
sur-médicamentation [8].

Pas de santé sans santé mentale

La santé mentale est une com-
posante de notre santé aussi impor-
tante que la santé physique. « // ny
pas de santé sans santé mentale »,
rappelle I'Organisation mondiale
de la santé (OMS). Autrement dit,
nous avons toutes et tous une santé
mentale dont il est important de
prendre soin.

La santé mentale est la recherche
permanente d'un équilibre entre
toutes les dimensions de notre vie :
émotionnelle, psychique, physique,
sociale, spirituelle, économique. Notre
santé mentale est influencée par:

e nos conditions de vie - logement,
activité, ressources, etc. ;

e les événements marquants de notre
existence — rencontres, deuils, sépara-
tions, etc. ;

e la société et la culture dans les-
quelles nous évoluons;

e nos valeurs personnelles.

Trop souvent, on pense qu'étre
en bonne santé mentale signifie
n‘étre concerné par aucun trouble
psychique. Or une personne peut
vivre avec un trouble psychique et
ressentir un bien-&tre mental global,
grace a des relations sociales satisfai-
santes, une activité épanouissante,

LESSENTIEL

Promouvoir la santé mentale,
c’est agir en faveur de conditions

de vie et d’un environnement

qui favorisent la santé mentale.

En effet, les déterminants de la santé
mentale (comme ceux de la santé)
sont individuels, et surtout sociaux
et environnementaux.

une bonne estime personnelle. De
méme, une personne peut ressentir
un mal-&tre, sans pour autant étre
atteinte d’un trouble psychique. Ainsi,
il n'y a pas d’'un c6té des personnes
en bonne santé mentale et de l'autre
des personnes qui ont des troubles
psychiques.

En fait, les termes « santé men-
tale » et « psychiatrie » renvoient a
des conceptions et des usages variés,
en fonction du point de vue de la per-
sonne qui parle.

Santé mentale et psychiatrie :
deux concepts ?

Pour certaines personnes, la santé
mentale se définit comme l'absence
de troubles mentaux. Il y aurait d’un
cbté des personnes ne présentant pas
de trouble, donc en « bonne » santé
mentale et de 'autre, celles ayant des
troubles, donc en « mauvaise » santé
mentale, nécessitant des soins psy-
chiatriques.

D’autres utilisent les termes
« santé mentale » pour parler de psy-
chiatrie de maniére moins effrayante.
Dans leur esprit, ces mots sont sy-
nonymes. La santé mentale, c’est la



psychiatrie en plus acceptable, en
moins stigmatisant. Leffet recherché
est le méme que lorsque l'on parle de
troubles psychiques au lieu de maladies
mentales. Il y a toujours d’'un c6té les
personnes qui n‘ont pas de probléme
de santé mentale (pas de troubles
psychiques) et de l'autre celles qui
en ont.

[l existe une autre facon de voir
les choses, dans laquelle la psychia-
trie est considérée comme une partie
du vaste champ de la santé mentale.
Clest la vision globale promue par
I'OMS, dans laquelle les personnes
vivant avec des troubles psychiques
ne constituent pas une catégorie
a part. Pour l'illustrer, nous pou-
vons utiliser deux métaphores afin
de mieux comprendre en quoi ces
conceptions sont liées.

La santé mentale et les troubles
mentaux peuvent &tre congus comme
les deux extrémes d'un méme conti-
nuum : bien-étre/mal-étre/troubles psy-
chigues. Continuum sur lequel on peut
positionner les actions de promotion
de la santé mentale (bien-étre), de
prévention du mal-étre et de soins
des troubles psychiques.

Ces derniéres années, une nou-
velle conception de la santé men-
tale dans sa dimension positive a
été proposée [9]. La santé mentale
irait au-dela de I'absence de troubles
mentaux et serait plutdt définie
par le bien-&tre. Santé et maladie
seraient deux continuums distincts
mais interagissant. Le continuum
maladie évolue entre 'absence et la
présence de troubles psychiques ;
le continuum santé mentale évolue
entre bien-étre élevé et mal-étre
profond. Ce modele comprend
donc quatre positions. Deux d’entre
elles sont classiques et faciles a
appréhender :

e en l'absence de troubles psy-
chiques, on a un sentiment de
bien-étre ;

e en présence de troubles psychiques,
on a un sentiment de mal-&tre.

Les deux autres sont moins intui-
tives, mais tout aussi pertinentes :

e on peut vivre avec des troubles
psychiques et avoir un sentiment de
bien-étre, si l'on bénéficie de soins,
d’accompagnement, de soutien so-
cial qui permettent de retrouver un
équilibre. C'est ce que I'on nomme

le rétablissement : c’est-a-dire avoir
retrouvé une vie satisfaisante, malgré
les troubles ;

e enfin, on peut aussi ressentir un
mal-étre, sans avoir de troubles psy-
chiques caractérisés.

Nous pouvons, au fil de notre
vie, passer par ces quatre positions.
Autrement dit, nous avons toutes et
tous une santé mentale, y compris
les personnes qui rencontrent des
troubles psychiques.

La recherche permanente
d’un équilibre

La santé mentale peut étre décrite
comme la recherche permanente
d’un équilibre entre nos ressources
internes et externes et les obstacles
internes et externes que nous ren-
controns. C’est ce qu'illustre le kit
pédagogique Psycom [10] : le Cos-
mos mental®. Ressources et obstacles
correspondent aux déterminants de
la santé mentale, qui sont individuels,
sociaux et environnementaux, et qui
interagissent.

Au niveau individuel : notre per-
sonnalité, notre histoire familiale,
notre capacité a comprendre nos
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émotions, notre genre, notre patri-
moine génétique influent sur notre
santé mentale.

Au niveau social et environnemen-
tal : nos ressources financiéres, nos
conditions de travail, de logement,
de sécurité, nos relations sociales,
notre accés aux soins, notre envi-
ronnement global influent sur notre
santé mentale.

Nous avons donc tous et toutes
une santé mentale qui varie en fonc-
tion de facteurs individuels, sociaux
et environnementaux.

Faire de la santé mentale
une question de société,
un enjeu politique

Il sagit de passer d'une vision qui
exclut : « il y a les personnes avec
des troubles mentaux qui ont besoin
d’aide, de soins et d’accompagne-
ment et il y a celles qui vont bien », a
la vision holistique, inclusive : « nous
avons toutes et tous une santé men-
tale, qui varie tout au long de notre
vie ». Abandonner ce réflexe binaire
qui nous divise, cesser de désigner
la personne qui a des troubles psy-
chiques par sa différence, cesser de
pointer son écart a la norme. Cela
implique d’agir a la racine méme des
mécanismes de stigmatisation qui
entrainent les discriminations, pour
favoriser une société plus respec-
tueuse et attentive.

Limpact de la pandémie de Covid-19
sur 'état psychique de toute la popu-
lation nous a montré que la promo-
tion de la santé mentale est devenue
un enjeu de société. Promouvoir la
santé mentale, c'est agir en faveur de
conditions de vie et d'un environne-
ment qui favorisent la santé mentale.
Cet objectif n'implique pas seulement
les actrices et les acteurs de la santé,
mais aussi celles et ceux de I'éduca-
tion, de I'emploi, de la justice, des
transports, de |'environnement, du
logement et de la protection sociale.

En effet, les déterminants de la
santé mentale (comme ceux de
la santé) sont certes individuels, mais
ils sont surtout sociaux et environ-
nementaux. C'est pourquoi la santé
mentale ne peut pas étre seulement
I'affaire de la psychiatrie, I'affaire des
soins a la personne. C'est vraiment
I'affaire de toutes et de tous, en fonc-
tion du réle et des compétences de

chacun : élu, proche, collégue, ami,
journaliste, responsable de ressources
humaines, professionnel du soin et
du social. C'est aussi I'affaire des per-
sonnes vivant avec des troubles psy-
chiques : en utilisant leur expérience
pour aider leurs pairs a recouvrer et a
maintenir leur santé mentale.

Développer une véritable
culture de la santé mentale

Il sagir d’intégrer la santé mentale
comme une composante de la santé,
dés le plus jeune age, dans tous les
cursus d'éducation et de formation,
a tous les niveaux des soins, de l'ac-
compagnement social et des droits. ||
s‘agit aussi d'ouvrir la parole, en tout
lieu, sur le mal-&tre et les troubles
psychiques.

Il s'agit de reconnaftre les savoirs
d’expérience, défendre la citoyen-
neté, lever le tabou, déconstruire les
stéréotypes, dévoiler les ressources,
développer le rétablissement et
l'auto-support?, valoriser l'entraide et
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La pandémie Covid-19 a créé un probléme éthique d'accés aux droits en entravant l'accés

a l'interruption volontaire de grossesse (IVG) pour toutes les femmes.

Le droit 3 I'avortement

en temps de crise sanitaire

Maud Gelly,

médecin généraliste,

centre d'interruption volontaire

de grossesse (IVG),

hépital Avicenne (Bobigny),

Hopitaux universitaires Paris —
Seine-Saint-Denis (HUPSSD),
Assistance publique-Hopitaux de Paris
(APHP).

orsque l'avortement a été |égalisé
en 1975, la loi na été votée qua
titre transitoire, et assortie d’'un
certain nombre de conditions, parmi
lesquelles le droit, pour les médecins,
de refuser de pratiquer une interrup-
tion volontaire de grossesse (IVQ) :
il fallait que les femmes fassent leurs
preuves et démontrent qu'elles navor-
teraient pas a la légere. La loi n'a été
votée définitivement qu'en 1979, mais
encore fallait-il pouvoir payer son IVG
et obtenir l'autorisation de ses pa-
rents. Le remboursement par la Sécu-
rité sociale na été conquis qu'en 1982,
et celui, pour les mineures, davorter
sans autorisation parentale, qu'en 2001
avec la loi qui a porté & douze semaines
de grossesse le délai [égal de I'IVG. Il a
donc fallu de longues années de lutte
pour arracher lavortement a la logique
non seulement de l'interdit, mais aussi
de l'acceptation sous conditions (d’age,
d‘argent, de durée de résidence sur le
territoire pour les femmes étrangéres),
et pour l'arrimer a la logique du droit
sans conditions. Larticle L 2212-1 du
Code de la santé publique, modifié
en 2016 par la loi qui étend a 100 %
le remboursement de tous les actes
afférents a I'lVG, stipule ainsi :
« La femme enceinte qui ne veut pas
poursuivre une grossesse peut deman-
der & un médecin ou & une sage-femme

linterruption de sa grossesse. Cette
interruption ne peut étre pratiquée
quavant la fin de la douziéme semaine
de grossesse. Toute personne a le droit
détre informée sur les méthodes abor-
tives et d'en choisir une librement. »

Linterruption volontaire
de grossesse (IVG) : question
de droit ou question d’éthique ?

Au-deld de douze semaines de
grossesse, les demandes d’avortement
ameénent les équipes a mobiliser le
deuxiéme alinéa de larticle L 2213-1 du
Code de la santé publique, ainsi modi-
fié par la loi de bioéthique de 2011 :

« Lorsque l'interruption de grossesse
est envisagée au motif que la poursuite
de la grossesse met en péril grave la
santé de la femme, Iéquipe pluridisci-
plinaire chargée d'examiner la demande
de la femme comprend au moins quatre
personnes qui sont un médecin qualifié
en gynécologie-obstétrique, membre
d’un centre pluridisciplinaire de dia-
gnostic prénatal, un praticien spé-
cialiste de l'affection dont la femme
est atteinte, un médecin choisi par la
femme et une personne qualifiée tenue
au secret professionnel qui peut étre un
assistant social ou un psychologue. Le
médecin qualifié en gynécologie-obs-
tétrique et le médecin qualifié dans le
traitement de l'affection dont la femme
est atteinte doivent exercer leur activité
dans un établissement de santé. »

Deés lors, la demande par une
femme d’interrompre sa grossesse est
examinée par ces professionnel-le-s,
et l'issue de la délibération médicale
est d'autant plus incertaine et dépen-
dante de considérations éthiques
que le motif de la demande n'est pas
une pathologie organique, mais une
situation psychologique ou sociale

intenable. Ces situations, bien qu'elles
ne soient pas nouvelles, sont deve-
nues plus visibles pendant le confi-
nement et les premiéres semaines du
déconfinement.

L'épidémie de Covid-19 a mis a
Iépreuve notre systéme de santé et
en a révélé cruellement les failles,
conséquences d’un sous-investisse-
ment chronique, de la surexploita-
tion des personnels et des fermetures
massives de lits et de services depuis
trente ans. Toutes les forces des per-
sonnels hospitaliers se sont tournées
vers la prise en charge des malades de
Covid et vers le maintien des inter-
ventions urgentes. Toutes les autres
interventions ont été déprogrammées
a la mi-mars, dans tous les hépitaux
du pays, pour libérer des lits, les trans-
former si possible en lits de réanima-
tion, et pour libérer les personnels
formés a la réanimation et aux soins
aigus. Les seules interventions qui
nont pas été déprogrammées sont la
chirurgie des cancers et les interrup-
tions volontaires de grossesse (IVG).
Heureusement, nous n‘avons pas eu
a combattre les positions réaction-
naires qui se sont exprimées aux
Etats-Unis contre l'aspect prioritaire
de l'avortement, amenant des Etats
comme |'Ohio et le Texas a suspendre
la pratique des avortements [1].

Nous, professionnel-le:s de I'IVG,
nous sommes réjoui-e-s que les direc-
tions hospitaliéres aient immédia-
tement considéré que I'IVG faisait
partie des interventions a préserver
dans la bourrasque. Cependant, notre
soulagement a rapidement cédé la
place a l'inquiétude : alors que nous
nous félicitions davoir pu maintenir
l'offre, la demande a diminué. Dés la
premiére semaine de confinement,
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nous avons constaté, dans tous les
centres d’'IVG ol nous travaillons,
que les femmes venaient moins a
leur rendez-vous et nous appelaient
moins qu‘auparavant. La baisse de la
demande d’interruption volontaire
de grossesse a perduré jusqu’a la fin
du confinement. Qu'on ne s’y trompe
pas : cette baisse de la demande d'IVG
n'est pas liée a une baisse du nombre
de grossesses non prévues. Les
femmes qui ont pris rendez-vous le
11 mars 2020 pour une IVG le 17 mars
étaient enceintes depuis le mois de
février. Alors, pourquoi sont-elles
moins venues dans nos centres d’'IVG
depuis le 16 mars ? Au mieux, parce
qu’elles avaient peur de sortir de chez
elles, peur d'étre contrélées par la po-
lice et de devoir donner le motif de
leur sortie, peur de prendre les trans-
ports en commun, peur de venir dans
un lieu - I'h&pital - ol le coronavirus
circule ; aussi, si elles souhaitaient
garder le secret sur leur grossesse,
parce qu’elles ne pouvaient s'absen-
ter discrétement du domicile conju-
gal ou parental pour venir au centre
d’IVG ; au pire, parce qu'elles étaient
victimes de violences conjugales ou
familiales. Le rapport publié fin mars
par le Mouvement francais pour le
planning familial recense ces difficul-
tés dont les femmes ont fait part au
N° Vert géré par cette association [2].
Pour les femmes, le confinement est
synonyme d’enfermement avec leurs
principaux oppresseurs. Le ministére
de I'Intérieur a dailleurs enregistré
une hausse des appels a la police pour
violences conjugales depuis le début
du confinement [3].

Dans le centre d'IVG ou je tra-
vaille, nous demandons systéma-
tiquement a toutes les femmes si
elles ont déja subi des violences
physiques, sexuelles ou psycholo-
giques, que ce soit dans la sphere
conjugale, familiale, professionnelle,
dans l'espace public ou au cours de
leur parcours migratoire. Environ un
tiers des femmes nous répondent
qu'elles ont effectivement subi une
ou plusieurs de ces formes de vio-
lences. Nous avons donc compris,
dés le début du confinement, qu’il
serait plus difficile pour certaines
femmes d’échapper a la surveillance
d’un conjoint ou de parents, lorsque
ceux-ci ne sortent plus, et que les

L'ESSENTIEL

Maud Gelly, médecin dans un centre
d’interruption volontaire de grossesse
(IVG), relate, a la premiére personne

et au pluriel collectif, comment I'accés
a I'lVG, droit fondamental relevant

de I'éthique la plus élémentaire — droit
des femmes, maitrise de son propre
corps, droits sexuels, droit a décider
pour soi, libre consentement, accés
aux soins — a été entravé au détriment
des femmes depuis la mi-mars en cette
période de pandémie. Elle met a jour

en particulier le fait que la pandémie

de Covid-19 a rendu visibles des femmes
habituellement invisibles qui sont
contraintes de se rendre a I'étranger
pour avorter, en général parce que

leurs conditions de vie et les violences
qu’elles ont subies les ont amenées

a s’apercevoir qu’elles étaient enceintes
au-dela du délai légal de I'lVG

en France. Témoignage.

femmes non plus ne vont plus au tra-
vail, ni a la fac ou au lycée, en raison
du confinement.

A I'Assistance publique-Hdpitaux
de Paris (AP-HP), nous disposons
d’un bon moyen d’estimer la pro-
portion de femmes pour lesquelles
ce serait dangereux que leur inter-
ruption volontaire de grossesse soit
connue de leur entourage : il s'agit de
la proportion de femmes demandant
une procédure de confidentialité ren-
forcée mise en place il y a un an. Au
centre d’interruption volontaire de
grossesse (CIVG), nous n‘envoyons
aucun courrier a la maison, car nous
craignons toujours que le conjoint
ou les parents ouvrent le courrier.
Toutefois, depuis que 'AP-HP a exter-
nalisé la facturation il y a deux ans,
certaines factures ont été envoyées
au domicile des femmes, ce qui a posé
des problémes. Suite a ces incidents
graves (rupture du secret médical) qui
ont eu lieu dans plusieurs hépitaux de
I’AP-HP, une procédure de confiden-
tialité renforcée a été mise en place :
cela permet d’avorter sous une iden-
tité fictive et sans donner d’adresse,
donc il est impossible qu’une facture
de ce type soit envoyée. La procédure
de confidentialité a augmenté le tra-
vail des secrétaires en compensant
les conséquences graves qua eues
I'externalisation de la facturation. A

Avicenne, nous faisions environ 60 %
des IVG sous procédure de confi-
dentialité renforcée en janvier et en
février 2020, mais ce taux a baissé a
40 % en mars et en avril 2020. Cette
baisse de la demande de confidentia-
lité renforcée montre que les femmes
pour qui il est dangereux que leur
interruption volontaire de grossesse
soit découverte sont moins venues au
centre d’IVG pendant le confinement.
Nous savions donc que ces
femmes arriveraient plus tard, trop
tard peut-&tre. Nous avons craint que
nos centres d’IVG soient submergés,
dans les semaines qui suivraient le
déconfinement, par des demandes
d'IVG proches du délai légal de douze
semaines de grossesse, voire au-dela
de ce délai. Nous nous sommes donc
battu-e:s pour faire changer la loi,
d’abord en lancant un manifeste! [4]
qui porte trois revendications :
e en premier liey, il revendique une
augmentation du délai de quinze
jours pour I'lVG, c’est-a-dire un report
de douze semaines de grossesse - soit
quatorze semaines d'aménorrhée - a
quatorze semaines de grossesse — soit
seize semaines daménorrhée ;
e de plus, nous revendiquions que
tous les obstacles a I'accés a I'lVG
soient levés, parce qu'ils entravent
un droit fondamental des femmes, et
aussi parce qu'ils les exposaient a des
consultations inutiles dans les centres
d’IVG et dans des hdpitaux. Ainsi,
alors que la loi de santé de 2016 [5]
a supprimé le délai de sept jours, im-
posé aux femmes entre la demande
d'IVG et sa réalisation, elle a main-
tenu un délai de 48 heures imposé
aux mineures. Nous revendiquions
donc la suppression de ce délai, afin
que I'IlVG soit possible le jour méme
de sa demande si les femmes le sou-
haitent, qu'elles soient majeures ou
mineures ;
e enfin, pour ce qui concerne I'IVG
médicamenteuse — qui déclenche une
fausse-couche -, la littérature scienti-
fique est en faveur du choix du lieu de
I'lVG (au centre d’IVG ou a domicile)
par les femmes jusqu’a sept semaines
de grossesse. Or la loi frangaise auto-
rise I'lVG médicamenteuse a domicile
jusqua cinq semaines de grossesse, et
a I’'hépital jusqu’a sept semaines de
grossesse, imposant ainsi aux femmes
une hospitalisation inutile en période



normale, et dangereuse en période
épidémique. Nous revendiquions donc
une augmentation du délai avec lequel
on peut avorter par la méthode médi-
camenteuse.

Avec quelques colleégues, nous
avons écrit ce manifeste durant la
deuxieéme semaine du confinement.
Nous avons récolté environ trois
cents signatures de médecins prét-e-s
a transgresser la loi si elle ne changeait
pas, et plus de trois mille signatures de
militantes d’associations féministes,
chercheuses et artistes. Le manifeste
est paru dans Le Monde durant la
troisiéme semaine de confinement
et nous avons obtenu satisfaction
sur 'lVG médicamenteuse. En effet,
la Haute Autorité de santé a publié
une recommandation validant la pos-
sibilité de pratiquer des IVG médi-
camenteuses a domicile jusqua sept
semaines de grossesse. De plus, pour
toutes les femmes, la Haute Autorité
de santé a rendu possible la télécon-
sultation pour une IVG médicamen-
teuse a domicile, avec remise des mé-
dicaments abortifs par une pharmacie.

L'’épidémie de Covid-19 nous aura
donc permis d’assouplir certaines pro-
cédures. Ainsi, dans les derniers jours
de la période de confinement, début
mai, une femme est arrivée avec son
caddie et a dit : « Mon mari croit que je
suis allée faire les courses, je dois rentrer
chez moi en n'étant plus enceinte tout en
ayant fait les courses. » Elle est rentrée
chez elle deux heures plus tard et elle
n‘était plus enceinte. Depuis mars,
nous faisons beaucoup plus d’IVG le
jour méme qu'auparavant.

En revanche, en ce qui concerne
l'augmentation du délai légal de I'IVG,
le ministre des Solidarités et de la
Santé Olivier Veran nous a répondu
que ce serait trop compliqué politique-
ment, car cela supposait de changer la
loi, et que nous pouvions, sans changer
la loi, nous appuyer sur le dispositif
de l'interruption médicale de gros-
sesse (IMG) pour motifs « psycho-so-
ciaux », censé répondre aux situations
dans lesquelles la poursuite de la gros-
sesse met une femme en danger.

En réalité, cette modalité est
rarement mise en ceuvre, car de
nombreuses équipes refusent de
s’en occuper et le parcours imposé
aux femmes par la procédure d’in-
terruption médicale de grossesse

est laborieux. La loi en vigueur sur
I'IMG remonte a 2001, mais elle a été
considérablement durcie en 2011.
Depuis 2011, la loi impose |'obten-
tion d’un avis favorable de quatre
personnes :

e un « médecin qualifié en gynéco-
logie obstétrique travaillant dans un
centre pluridisciplinaire de diagnostic
prénatal (CPDPN) », qui s'occupe en
général des maladies foetales et des
malformations;

e un « médecin spécialiste de affec-
tion dont la femme est atteinte » ; en
général, il s'agit d’'un psychiatre, car
les IMG surviennent souvent dans un
contexte post-traumatique, aprés un
viol ou des violences conjugales ou
familiales ;

e un médecin choisi par la femme ; en
général médecin de CIVG ou généra-
liste médecin traitant;

e une personne qualifiée tenue au se-
cret professionnel (assistante sociale,
psychologue, conseillére conjugale,
sage-femme..).

Dans ces situations, nous cher-
chons donc a défendre I'lMG pour
« risques psycho-sociaux », mais les
critéres en sont tellement flous qu'il
existe une grande part darbitraire et
d'inégalités entre territoires et entre
hépitaux pour l'accés a I'lMG. Lissue
de cette procédure est tellement in-
certaine en France que ces situations
donnent en général lieu a une prise
en charge a 'étranger — en Hollande
principalement - a condition que
les femmes aient les moyens de se
la payer (le co(t de cet avortement
est d'environ 1200 euros), mais cette
solution n’était plus envisageable en
période épidémique du fait de la fer-
meture des frontiéres. Lépidémie de
Covid-19 a donc rendu visibles des
femmes habituellement invisibles qui
sont contraintes de se rendre a |'étran-
ger pour avorter, en général parce que
leurs conditions de vie et les violences
qu’elles ont subies les ont amenées
a s‘apercevoir qu’elles étaient en-
ceintes au-dela du délai légal de I'IVG
en France.

Suite au courrier que nous a
adressé Olivier Véran en réponse a
notre manifeste, Laurence Rossignol,
sénatrice socialiste, et Elsa Faucillon,
députée communiste, ont défendu
au Parlement un amendement a la
loi d’urgence sanitaire permettant

dallonger le délai légal de l'interrup-
tion volontaire de grossesse et de
modifier le dispositif de l'interruption
médicale de grossesse. Cet amende-
ment a été rejeté par une majorité
de parlementaires, maintenant les
femmes sollicitant un avortement
au-dela de douze semaines de gros-
sesse, ainsi que les professionnel-les
de I''VG qui les accompagnent dans le
domaine du bricolage, de l'arbitraire,
du marchandage, et bien loin du do-
maine du droit. B

I
1 Ce manifeste peut étre signé en ligne :
www.ivg-covid.fr

Addendum de la rédaction : Le 8 octobre
tandis que ce numéro était sous presse,
I’Assemblée nationale a voté l'allongement
du délai légal dacces a I'lVG de 12 a
14 semaines de grossesse. C'est désormais
au tour du Sénat de se saisir de cette
proposition de loi (Source : AFP).
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Soutenir le développement physique, affectif, intellectuel et social de I'enfant est un objectif
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Quelles pratiques éthiques

pour les professionnels

de l'enfance ?

Daphné Bogo,

directrice adjointe de I’Enfance
et de la Famille,

Roselyne Masson,
directrice adjointe de 'Enfance
et de la Famille,

cheffe du service de protection
maternelle et infantile (PMI),
Département de

Seine — Saint-Denis,

avec la participation de
Stéphanie Garreau,
cheffe du service des creches,
Evelyne Wannepain,
cheffe du bureau de protection
infantile,

Peggy Alonso,
puéricultrice référente,

service de protection maternelle
et infantile (PMI),
Département de Seine —
SaintDenis.

es profes-
sionnels de
la petite
enfance et de
I'enfance, dans
leur travail d’ac-
compagnement
des familles, des
enfants et des
adolescents,
doivent au quo-
tidien veiller au
respect des be-
soins fondamen-
taux de chacun
en se montrant
bienveillants et
attentifs aux
spécificités et a
I'expression de
chacun.
Leurs paroles
et leurs actes les
engagent. S’ils

sont conscients de cette responsa-
bilité, ils n‘identifient pas toujours
le processus a l'ceuvre, cette ligne
de créte subtile, cette oscillation
permanente entre d'un cdté : cadres
législatif et réglementaire, schémas,
protocoles, référentiels métiers, ainsi
que perception, représentations et
capacités d'adhésion de chacun, qui
fondent une décision, et de l'autre :
des pratiques « éthiques », c’est-a-dire
les meilleures possibles dans une
situation donnée.

Certaines situations du quotidien
de la direction de I'enfance et de la
famille (DEF) de Seine - Saint-De-
nis — avec ses 3 200 professionnels
intervenant dans les 55 créches

départementales, les 112 centres
de protection maternelle et infan-
tile (PMI) et de planification fami-
liale et les 22 circonscriptions de
I'aide sociale a I'enfance (ASE) - per-
mettent d’illustrer cette tension qui
les traverse et également de repérer
les conditions favorables a |'exercice
de leurs missions grdce a ce que
I'on pourrait dénommer un « cadre
éthique ».

Cadre réglementaire et
réalités du territoire

L'exercice des missions des ser-
vices de PMI s’inscrit dans un cadre
prescrit. Le Code de la santé publique
prévoit le déploiement, par le service
de PMI, de consultations, d’actions
de prévention médico-sociale notam-
ment & domicile pour les femmes
enceintes et les enfants de moins de
6 ans, des activités de planification
et d’éducation familiale. Le Code
confie a la PMI un réle de garant
des conditions d’accueil en créches
comme chez les assistantes mater-
nelles. Il s'agit de compétences obli-
gatoires confiées au Département,
ce dernier se doit donc de les mettre
en ceuvre et d’en assumer |'entiére
responsabilité.

En Seine - Saint-Denis, le Dépar-
tement a par ailleurs fait le choix
de poursuivre la gestion directe
de 55 créches départementales
(2 990 places). Le cadre de fonction-
nement des établissements d’accueil
du jeune enfant, porté par le Code
de la santé publique, s'impose au
Département comme aux autres
gestionnaires.

Cette concentration de com-
pétences autour de |'enfant et des
familles donne ainsi aux profession-
nels de la direction de I'enfance et de
la famille (DEF) une capacité et une
responsabilité a agir en direction de
ces publics.

La prise en compte des besoins
fondamentaux de I'enfant, dans les
suites de la démarche de consensus
achevée en 2017, s'impose aux pro-
fessionnels de la DEF :

e soutenir le développement phy-
sique, affectif, intellectuel et social
de l'enfant;

@ préserver sa santé, sa sécurité, sa
moralité et son éducation dans le
respect de ses droits.

Elle irrigue les enjeux de santé
publique en matiére de périnatalité,
de petite enfance et également de
santé sexuelle du projet de santé
publique 2019-2021 du service de
PMI de Seine — Saint-Denis, territoire
se caractérisant par des indicateurs de
santé particuliérement défavorables
et un contexte de fragilité écono-
mique récemment accentué par la
crise sanitaire.

L'ensemble de la chafne de décision
et tout particulierement les profes-
sionnels de terrain portent cette exi-
gence et sont les garants de la qualité
de la relation et de la prise en charge
des usagers.

Comment se traduit
concrétement sur le terrain
cette exigence ?

Les questions relatives au respect
des cultures et des habitudes des
familles sont fréquemment posées



aux professionnels de PMI et des
créches. Le parent est le premier
éducateur de son enfant et celui qui
le connait le mieux. Comment, alors,
prendre en compte « l'expertise
d’usage », les cultures, les habitudes
de vie des enfants et des familles, sans
renoncer a son expertise et parfois
en composant avec son référentiel
métier ? Comment réguler les effets
des discours et des interprétations ?
Comment promouvoir des compor-
tements en santé conformes aux réfé-
rentiels dans le respect de I'intégrité
de chacun ? Comment, sur la base
de l'expérience acquise de ces ten-
sions, faire évoluer les pratiques des
professionnels ? Quelques exemples
illustrent ces questions.

L'équipe de PMI rencontre la
maman de D., 10 jours, qui ne prend
pas de poids depuis sa sortie de ma-
ternité. Elle apparait fatiguée, nous
expliquant que D. pleure beaucoup,
qu'elle na jamais connu ¢a avec ses
autres enfants qu’elle a eus « au
pays ». Aprés un échange avec la
maman, nous comprenons qu’elle a
choisi un allaitement mixte pour son
enfant, pour lui offrir le « meilleur
lait, comme les Européennes » ; nous
constatons que la reconstitution
des biberons n’est pas correcte, par
incompréhension et également par

économie, le lait maternisé, colitant
en effet cher pour cette famille sans
revenus. Nous avons montré a la
maman comment bien reconstituer
le biberon, mais notre travail a sur-
tout consisté a expliquer les bienfaits
de l'allaitement maternel, & « renar-
cissiser » cette maman. Quelques
jours plus tard, D. a repris du poids,
sa maman ne donne plus qu’un seul
biberon (qu’elle abandonnera par la
suite), elle apparait moins stressée,
car son bébé ne pleure plus. Il a été
alors décidé de lancer une campagne
de promotion de l'allaitement dans le
centre de PMI, notamment avec des
posters affichant des femmes afri-
caines qui allaitent, et de valoriser
les pratiques d’origine si bénéfiques
pour I'enfant.

Autre exemple : le papa de K. ap-
porte tous les jours un pain au choco-
lat a son enfant en venant le chercher
a la creche 4 17 h 30. En concerta-
tion avec la directrice, l'auxiliaire de
puériculture référente tente de lui
expliquer que ce dernier vient juste
de prendre son golter a la créche et
qu’un pain au chocolat ne constitue
pas un golter idéal pour un enfant
de moins de 3 ans, surtout a cette
heure ; elle essaie en méme temps de
ne pas déprécier ce geste qui semble
avoir beaucoup d’importance pour

LESSENTIEL

La prise en compte des besoins
fondamentaux de I'enfant est la pierre
d’angle de la réflexion éthique menée
au quotidien par les 3 200 professionnels
de I'enfance et de la petite enfance

qui exercent en Seine — Saint-Denis.

ce peére en situation précaire : faire
plaisir a son enfant, mais également
montrer aux professionnels sa capa-
cité a nourrir son enfant et a prendre
soin de lui.

Les choix qui peuvent s‘imposer
aux usagers comme aux profession-
nels en matiére daccés aux soins sont
aussi sources d’incompréhension, de
manquement aux référentiels, aux
obligations de soins, voire méme par-
fois de perte de chance. Quelles sont
les marges de manceuvre sur le terrain,
mais également a un niveau plus stra-
tégique, pour soutenir une position
respectueuse de l'intérét premier de
I'enfant, de 'adolescent.e, de la femme
enceinte, pour inventer et innover,
étre garant de la confidentialité et du
secret, afin de respecter une fois de
plus cette créte subtile entre cadre et
réalité de I'usager ?

© Jeanette Gregori
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Ainsi, I'enfant Y. est vu par le
médecin en consultation de PMI. Il
lui prescrit les deux vaccins (un vac-
cin hexavalent® et un vaccin contre
le pneumocoque, représentant un
colt global de 85 euros en officine)
en prévision de la prochaine consul-
tation a 2 mois. Le médecin doit se
donner les moyens d'une information
compléte, argumentée et compréhen-
sible pour les parents afin d’obtenir
leur adhésion, avec soit I'intervention
d’un proche assurant une traduc-
tion potentiellement approximative
et non conforme, soit celle d’un
interpréte compétent en santé. En
Seine - Saint-Denis, il est possible de
recourir a cette prestation combinant
un réle de médiateur en santé et une
capacité a traduire sans altération du
discours. S'il s'agit d’une famille en
situation de précarité économique,
I'achat du vaccin peut constituer
un obstacle et conduire la famille a
renoncer a la prévention vaccinale,
pourtant obligatoire. Le Départe-
ment de Seine — Saint-Denis, comme
d’autres départements, permet aux
professionnels de lever cette tension
possible entre obligation et potentiel
refus de soins en mettant a disposi-
tion gratuitement ces vaccins pour
les enfants sans couverture sociale.
C’est un levier trés important, permis
au niveau institutionnel.

Autre situation, I"équipe de la
créche ol est accueilli B, 4gé de
9 mois, remarque qu’il est moins
tonique que les autres enfants du
groupe. Elle en parle avec le médecin,
la psychomotricienne et le psycho-
logue, rattachés a |’établissement.
B. est alors l'objet d’une observa-
tion attentive afin de confirmer un
éventuel trouble du neuro-dévelop-
pement. A quel moment partager
ce temps d’'observation avec les pa-
rents ? Comment dire en préservant
et en soutenant la dynamique de la
relation parent-enfant, indispensable
au développement de ce dernier ? Si
les difficultés de I'enfant se confir-
ment, les difficultés daccés aux
étapes du diagnostic, au regard des
listes d'attente en centre d’action mé-
dico-sociale précoce (Camsp), créent
chez les parents et chez les profes-
sionnels un sentiment d’impuissance
et d’iniquité de traitement, avec
un risque de perte de chance pour

I'enfant. Ici l'obstacle est institution-
nel, lié aux moyens limités de l'offre
de prise en charge.

Dernier exemple : pendant la pre-
miére vague de la pandémie Covid-19,
en mai 2020, Y., 4gée de 17 ans appelle
le centre de planification familiale
de son domicile ol elle est confinée
avec ses deux parents et son frére. En-
ceinte de six semaines, elle souhaite
avoir accés a une interruption volon-
taire de grossesse (IVG) médicamen-
teuse et ne sait pas ol sadresser. Elle
se dit trés contrainte pour ses dépla-
cements, limités a quelques courses
pour sa famille, et méme pour passer
des appels téléphoniques en toute
confidentialité. Les professionnels
de planification familiale ont adapté
leurs pratiques, souhaitant apporter
une réponse adaptée a ce type de
situation trés fréquente durant cette
période, en combinant conformité
aux référentiels de pratiques et prise
en compte de conditions exception-
nelles. Le protocole a été limité a une
consultation sur site ; des consulta-
tions et des entretiens téléphoniques
sont venus compléter le dispositif,
ainsi que |'envoi d'ordonnances sur
les portables et dans les pharmacies
de proximité. Il a fallu jongler entre
toutes ces contraintes pour faire au
mieux dans un tel contexte.

Un cadre indispensable
pour une éthique partagée

Au regard de ces quelques
exemples, le r6le de l'institution est
de créer les conditions de pratiques
éthiques et respectant chaque niveau
de responsabilité. Tel est ce « cadre
éthique » mentionné en introduction.

Plusieurs leviers sont identifiés :
e des orientations de politique
publique claires, déclinées dans des
documents cadres (schéma de pré-
vention et de protection de l'enfance,
projet de santé publique, projet édu-
catif des créches départementales),
des protocoles et des référentiels
co-construits permettant d'expliciter
non seulement le sens, mais égale-
ment la méthode. Ce cadre, sous ré-
serve d’un bon niveau de maftrise par
les professionnels, les sécurise, leur
donnant une marge d’autonomie dans
I'individualisation de leur pratique, les
autorisant a marcher sur cette ligne
de créte ;

e |'accés a des formations, garant
de l'actualisation des connaissances
et des compétences, incite les pro-
fessionnels a appréhender dautres
prismes de lecture. L'analyse de pra-
tiques entre pairs ou l'analyse inter-
disciplinaire des pratiques offrent
un espace d’échanges et d’interroga-
tions notamment sur les questions
éthiques. C'est un cadre sécurisant
pour le professionnel, ainsi qu'un es-
pace de dialogue susceptible débran-
ler ses certitudes ;

e la pluridisciplinarité des équipes
favorise les regards croisés et les
analyses complémentaires. Eviter la
dualité de la relation en permettant
a l'usager d’avoir acces a différents
professionnels lui ouvre le choix de
son interlocuteur privilégié. Ceci
constitue un véritable enjeu pour les
équipes, les incitant a se coordonner
dans le respect du secret partagé.
Enfin, le travail collectif limite les
prises de pouvoir et l'arbitraire ;

e |e role des salariés cadres est fon-
damental, particuliérement celui
des cadres intermédiaires de terrain.
Ceux-ci en effet vivent la tension
permanente entre structure et ter-
rain, entre stratégie et opérationna-
lité. Ils sont les garants, au sein de
chaque équipe, du respect du cadre
réglementaire et institutionnel, du
niveau de compétence de chaque
professionnel, et d'un espace favori-
sant le travail collectif, la circulation
de la parole et la capacité a douter.
La direction du service doit créer les
conditions d’un exercice sécurisé des
cadres intermédiaires et favoriser
les échanges avec ces derniers, afin
de maintenir la bonne connaissance
des besoins des usagers. Elle garantit
que les périmétres de responsabilité
de chacun sont connus et respectés.
Enfin, elle doit porter auprés des
équipes des valeurs d'exemplarité et
de loyauté.

Ainsi, les conditions institution-
nelles et les différents responsables
sont parties prenantes de l'existence
d’un tel cadre, qui va permettre
aux professionnels, chacun a leur
niveau de responsabilité, I'exercice
« éthique » de décisions et de pra-
tiques. m

I
1. Vaccin combiné de six préparations vaccinales.
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En France, 1 500 maisons de santé réinventent en collectif la pratique du soin et de

I'accompagnement en santé.

Travailler en équipe en maison
de santé : un questionnement
éthique renouvelé

Cécile Fournier,

sociologue et médecin de santé publique,
maitre de recherche a I'Institut de
recherche et documentation en économie
de la santé (Irdes),

chercheure associée au Laboratoire
éducations et pratiques de santé

(Leps EA 3412).

ne part croissante de la
population fait face a des
problématiques de santé
chroniques, souvent rendues plus
complexes par leur intrication avec
les situations sociales des personnes.
Insatisfaits des réponses qui peuvent
étre apportées a ces problémes dans
des conditions d’exercice solitaire,
certains professionnels de santé libé-
raux de premier recours s'engagent
depuis une quinzaine d'années dans
des pratiques différentes, au sein de
nouvelles organisations qui recoivent
un soutien des pouvoirs publics : les
maisons de santé pluriprofession-
nelles (MSP). lls réinventent ainsi
d’une certaine maniére une médecine
sociale pratiquée par les profession-
nels de santé salariés des centres de
santé, restée longtemps minoritaire
et combattue par la plupart des syn-
dicats de médecins, mais qui connaft
aussi aujourd’hui un renouveau [1].
L'exercice en MSP implique des
transformations de pratiques qui
présentent pour les professionnels
un choc culturel et des questionne-
ments éthiques. Dans certains terri-
toires, la situation de crise liée A la
pandémie de Covid-19 a conduit les
professionnels des MSP a travailler

autrement ensemble et au sein de
collectifs élargis. Quelles transfor-
mations de l'organisation territoriale
des soins primaires peut-on attendre
de ces nouvelles pratiques et de ces
nouvelles organisations ? Quels en-
jeux politiques révelent-elles ?

Exercer en maison de santé :
autres pratiques, autres
implications

Au début des années 1980, la
sociologue Isabelle Baszanger avait
décrit, parmi les jeunes généralistes
francais, des « médecins de la cité »
qui endossaient, outre les soins, une
responsabilité sociale locale. Dans le
mouvement actuel des maisons de
santé pluriprofessionnelles, des pro-
fessionnels de santé libéraux (mé-
decins généralistes, infirmiers,
kinésithérapeutes, pharmaciens et de
nombreux autres professionnels para-
médicaux) s'assemblent pour consti-
tuer ce que l'on pourrait appeler des
équipes soignantes du territoire. En
France en 2020, 1 500 MSP travaillent
ainsi autour d'un projet de santé
construit collectivement, répondant
a des besoins du territoire et reconnu
par 'agence régionale de santé (ARS).
Un accord conventionnel interprofes-
sionnel leur permet de recevoir des
financements de I’Assurance maladie
dans un cadre contractuel : les MSP
s’engagent alors a faciliter 'accés
aux soins, a développer le travail en
équipe et la coordination des prises
en charge, et 3 mettre en ceuvre des
missions de santé publique. Les pro-
jets collectifs qui y sont développés
concernent, entre autres :

e le suivi coordonné de certaines
situations chroniques (diabéte, prise
d’un traitement anticoagulant, pré-
vention de la perte d'autonomie et
maintien a domicile..) ;

e |‘organisation de campagnes de
vaccination ou de dépistage (risque
cardio-vasculaire, cancer..) ;

e des interventions éducatives indivi-
duelles ou en groupe (aide a l'arrét du
tabagisme, éducation nutritionnelle,
accompagnement a la reprise d’une
activité physique, éducation théra-
peutique autour de facteurs de risque
ou de maladies;

e |'animation de rencontres/débats
autour de sujets aussi variés que |'ali-
mentation, la vaccination, la contra-
ception, les troubles de I'attention, la
santé au travail, la gestion du stress...

Ces nouveaux services, proposés
aux usagers des maisons de santé plu-
riprofessionnelles et plus largement
aux habitants du territoire, nécessitent
pour les équipes un travail important
de concertation et de coordination, et
la construction de partenariats avec
d‘autres acteurs du territoire :

e services de soins a domicile et
médico-sociaux ;

e établissements hospitaliers ;

e élus locaux [2];

e institutions de santé publique ;

e représentants des habitants...

Les MSP deviennent ainsi des inter-
locutrices visibles, jouant un réle au
sein de dispositifs de concertation tels
que les contrats locaux de santé (CLS)
ou les communautés professionnelles
territoriales de santé (CPTS), et contri-
buant a la structuration de l'offre de
santé sur leur territoire.
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Un « choc culturel »
pour les professionnels

Par rapport au modeéle de I'exercice
libéral médical et paramédical tradi-
tionnel, exercer en maison de santé
pluriprofessionnelle bouleverse les
pratiques, ce a quoi les professionnels
ne sont pas préparés :
e dans le travail déquipe, articuler
deux cultures, celle de sa profession
d'origine et celle de I'équipe ;
e dans |"élaboration de projets de
santé, s'intéresser aux moyens d’agir
sur les déterminants de celle-ci
au-dela des aspects biomédicaux;
e afin de toucher davantage de popu-
lations, proposer des interventions au-
pres de groupes de personnes, au-dela
des consultations individuelles ;
e dans le tissage des partenariats,
travailler avec toutes les parties
prenantes pour faire converger les
logiques soignantes de I'équipe avec
les besoins des populations concer-
nées et les logiques institutionnelles
des partenaires;;
e dans le recours a des financements
publics, développer une démarche
gestionnaire et rendre des comptes [3].

La responsabilité individuelle
endossée par chaque professionnel
a I’égard de ses patients se double
ainsi d’une responsabilité partagée
avec d'autres membres de I'équipe a
I'égard des patients suivis ensemble,
voire dans certains cas d’une respon-
sabilité populationnelle conjointe
avec d‘autres acteurs du territoire.

Une réflexion éthique enrichie
Les maisons de santé pluriprofes-
sionnelles se dotent souvent d’une
charte éthique, énoncant les valeurs sur
lesquelles leurs membres saccordent :
e approche globale de la personne;
e droit au respect et a la dignité;
e liberté de choix du professionnel
par le patient;
e confidentialité et respect du secret
professionnel ;
® garantie d’accés aux soins ;
e continuité et coordination des
soins;
e confraternité;
e formation continue...
Dans la pratique quotidienne, les
professionnels ménent une réflexion
éthique permanente sur la maniére

de faire au mieux au regard des buts
poursuivis, des moyens disponibles
et des valeurs défendues. En MSP,
ce questionnement s'exerce non seu-
lement dans la relation de soin avec
un patient et son entourage, mais
aussi, autour des actions menées a
plusieurs, dans la relation avec les
membres de I’équipe et avec les par-
tenaires du territoire.

Dans le soin individuel tout
d’abord, la réflexion éthique reste la
méme (comment agir par exemple
lorsqu’on regoit en consultation une
femme présentant des signes de mal-
traitance ?), mais les soignants sou-
lignent qu’elle s’enrichit grandement
en MSP des possibilités de croiser les
regards de différentes professions
sur les cas rencontrés.

Dans le travail autour des actions
collectives ensuite, si les valeurs
partagées sont proches d'une MSP a
I'autre, les actions mises en place se
réveélent trés variées, en fonction des
territoires, de |'histoire des collectifs
et de leurs membres, ainsi que des
arbitrages réalisés en équipe, voire
avec les financeurs.

© Jeanette Gregori



Les accords autour des objectifs
concrets des actions & mener et des
moyens a mobiliser savérent souvent
délicats a trouver, révélant des ten-
sions entre plusieurs types de valeurs
que l'on souhaiterait respecter et la
nécessité de composer avec des res-
sources limitées. Par exemple, pour
faciliter l'accés aux soins, doit-on
jouer sur les heures d'ouverture et/
ou organiser des interventions hors
les murs, au risque d’accroftre la
charge de travail de I"4quipe ? Dans
ce méme objectif, doit-on cibler des
populations particuliéres, au risque
de les stigmatiser ?

Ces débats sont semblables a ceux
vécus par les acteurs de la promotion
de la santé dans la conception d’une
action, et ils peuvent &tre nourris par
une formation ou un accompagne-
ment de 'équipe. Au-dela, ce sont par-
fois des logiques professionnelles qui
s'opposent, comme l'illustre I'exemple
d’une équipe ayant choisi de travailler
sur la prévention du tabagisme, ol les
médecins désiraient développer des
pratiques de repérage précoce et
d’intervention bréve au sein de leurs
consultations, invoquant la simplicité
et l'efficience de ce type d’action en
prévention secondaire, tandis que des
professionnels paramédicaux propo-
saient des actions de sensibilisation
aux méfaits du tabac sur des marchés
et dans des lycées, avec pour priorité
Iélargissement de la population at-
teinte et les partenariats avec d'autres
acteurs professionnels, associatifs et
municipaux. Dans ce cas précis, ol
les médecins ont dans un premier
temps imposé leur action, I'ARS a
refusé de soutenir un projet limité
aux consultations médicales, et c'est
une seconde proposition, articulant
les deux niveaux d’intervention, qui
a finalement été retenue. Plusieurs
tensions éthiques apparaissent ici
intriquées :

e entre 'objectif de sensibiliser les
patients et celui d’accroitre le pouvoir
d’agir des populations;

e entre le respect du principe de
confraternité et la réponse a un enjeu
de santé publique, celui d’assurer la
couverture des besoins d’'une popu-
lation.

Dans ce type de situation, cer-
taines équipes choisissent de ne pas
solliciter de financeurs, méme si cela

limite leurs moyens d'action, pour ne
pas modifier I'équilibre des pouvoirs
locaux ou pour ne pas avoir a com-
poser avec une position institution-
nelle, qui ajoute une tension entre les
objectifs des professionnels — qualité
et continuité des soins — et ceux des
pouvoirs publics — acces aux soins et
maillage territorial, réduction des iné-
galités sociales de santé [4].

En effet, dans un contexte de
liberté d’installation des soignants
et de manque de médecins dans cer-
tains territoires, il apparat crucial de
prendre soin de |équipe de la maison
de santé pluriprofessionnelle pour
préserver une offre de soins. Une
réflexion éthique collective origi-
nale est nécessaire afin de protéger
la construction toujours délicate de
pratiques pluriprofessionnelles, en
se donnant le temps de |élaboration
d’accords entre tous les membres ;
cela impose souvent d’accompagner
les nouvelles pratiques évoquées
plus haut en respectant le rythme de
chacun et l'inquiétude des plus éloi-
gnés de celles-ci. Des équipes, dont
certains membres souhaiteraient
associer a leurs interventions des re-
présentants d’habitants, y renoncent
ainsi pour ne pas déstabiliser leurs
collégues ou pour ne pas risquer
I"émergence de demandes non envi-
sagées, qui pourrait in fine fragiliser un
collectif professionnel manquant de
temps ou de cohésion.

Covid-19 : expérimentation
de soins primaires en MSP

Pour répondre aux besoins inédits
liés a la pandémie, certaines maisons
de santé pluriprofessionnelles ont
développé des pratiques corres-
pondant a des axes de promotion
de la santé pointés dans la charte
d’Ottawa, jusque-la moins investis :
e coordination d’initiatives béné-
voles pour faire fonctionner un
centre Covid (habitants proposant
d’assurer 'accueil du public, dons de
repas et de matériel de protection),
contribuant a « renforcer laction com-
munautaire » ;
e organisation et mise en place d'une
démarche proactive vis-a-vis des per-
sonnes considérées fragiles (appels
téléphoniques, visites & domicile,
services de livraison de repas ou
de médicaments), préparation du

LESSENTIEL

C’est une petite révolution

dans les soins primaires qui fait

son chemin : 1 500 maisons de santé
pluriprofessionnelles (MSP), soutenues
par les pouvoirs publics, réunissent
médecins généralistes, infirmiers,
kinésithérapeutes, pharmaciens

et de nombreux autres professionnels
paramédicaux. Pour ces professionnels
libéraux, faire le choix de travailler

au sein d'une MSP, c’est développer

un ethos’ particulier et renouer, d'une
maniére différente, avec une médecine
sociale défendue de longue date

par les professionnels salariés

des centres de santé municipaux,
mutualistes et associatifs : travailler
en équipe, développer des projets

de santé a I'intention des patients
venant consulter et aussi des habitants
du territoire, et pour cela tisser

de nouveaux types de partenariats.
Dans la pratique, les professionnels

y ménent donc une réflexion éthique
permanente sur des maniéres de faire
qui bouleversent leurs habitudes.

Ce questionnement s’exerce non
seulement dans la relation de soin
avec un patient et son entourage, mais
aussi, lors de I'élaboration d’actions
collectives, dans la relation avec

les autres professionnels, les partenaires
institutionnels et les représentants

de la population.

déconfinement avec les personnels
de la mairie et avec les hépitaux du
territoire, contribuant ainsi a « réo-
rienter les services de santé ».

A rebours de la sensation d’aban-
don et de l'isolement vécus par de
nombreux professionnels de santé
libéraux pendant cette période, les
MSP ont été ressenties par leurs
membres comme des collectifs pro-
tecteurs, réaffirmant leurs valeurs.
La solidarité entre eux notamment
a permis d'atténuer les effets des
arréts brutaux d’exercice pour cer-
tains, grace a I'engagement bénévole
de paramédicaux dans l'accueil des
patients, a la redistribution de cer-
taines rémunérations, et grace aussi
tout simplement aux échanges et au
partage de I'information scientifique
disponible.
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Quels enjeux politiques ?

On assiste depuis quelques an-
nées & un mouvement de réinvention
d’une médecine collective et sociale,
défendue par les professionnels
salariés des centres de santé depuis
un siecle, mais longtemps rejetée
par les libéraux. Ces changements
organisationnels et culturels, méme
s’ils n'engagent qu’une partie des
libéraux, bousculent les identités, les
frontiéres et les réles professionnels
et citoyens, au-dela de ce premier
cercle. Aller vers ces changements
nécessite de partager certaines
valeurs et d‘avoir confiance dans le
collectif, les partenaires et les ins-
tances régulatrices. Cela ne va pas de
soi dans un milieu professionnel his-
toriquement marqué par des valeurs
individuelles et peu habitué a nouer
des partenariats avec des institutions
— elles-mémes porteuses de cultures
et de valeurs spécifiques — et encore
moins avec des représentants de la
population [5; 6].

L'épidémie de Covid-19, avec la
suspension brutale des pratiques
habituelles, a fourni dans certains ter-
ritoires I'occasion d'une réflexion col-
lective a partir des besoins, amenant
professionnels de ville, hospitaliers,
élus locaux et institutions de santé
publique a construire ensemble des
réponses intersectorielles originales.
Celles-ci ont pris appui sur des liens
tissés au fil du temps et formalisés
dans des dispositifs récents (contrats

locaux de santé — CLS, maisons de
santé pluriprofessionnelles — MSP,
communautés professionnelles ter-
ritoriales de santé — CPTS), et ces
réponses sont venues accélérer la
structuration territoriale des soins
primaires. Cependant, les représen-
tants des habitants des territoires ont
été largement oubliés dans ce mouve-
ment, et les conditions d'une démo-
cratie sanitaire restent a construire.
Les expériences participatives menées
en quartiers populaires (voir encadré
«Démarches participatives en quartiers
populaires ») peuvent étre une source
d’inspiration pour parvenir a traduire
en actes les principes d’autonomie et
de justice sociale [7]. m

I
1.Ensemble des caracteres communs a un groupe
d’individus appartenant a une méme société.

COMMENT NE PAS FAIRE « POUR » LES USAGERS,
MAIS « AVEC » EUX ? DES DEMARCHES
PARTICIPATIVES EN QUARTIERS POPULAIRES

Le pble de santé Chambéry-Nord est
une maison de santé pluriprofession-
nelle (MSP) réunissant des professionnels
exercant sur plusieurs sites du quartier
des Hauts-de-Chambéry. Des habitants et
des patients participent a la gouvernance
du pdle et a des programmes de préven-
tion et d’éducation thérapeutique, au sein
d’un espace Ressources santé, permettant
|"'accompagnement de personnes en situation
médico-sociale complexe. La médiation en
santé y joue un role central, en facilitant
notamment le lien avec les intervenants des
secteurs social et médico-social.

La Place Santé est un centre de santé asso-
ciatif porté par I'’Association communautaire
santé bien-étre (ACSBE), implanté dans la
cité du Franc-Moisin a Saint-Denis (93). Il
propose des accompagnements a l'acces
aux droits en santé, des consultations
médicales et des activités de prévention
et de promotion de la santé. Dans le choix
et la préparation de ces actions, I'équipe,
composée de médecins, de médiatrices
en santé, d'une musicothérapeute, d'une
coordinatrice, personnels d’accueil et admi-
nistratifs en support, interagit réguliérement
avec I'assemblée des habitants. [8]
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Promouvoir la santé des personnes
dgees : une stratégie exigeante

Bernard Cassou,

meédecin, professeur honoraire

de santé publique, université de Versailles,
Paris-Orsay,

ancien chef de service du centre

de gérontologie, hopital Sainte-Périne,
Assistance publique — Hopitaux

de Paris (AP-HP).

n France comme dans beau-

coup de pays, le nombre des

personnes dgées de 60 ans et
plus augmente. Cependant, ces per-
sonnes ne vieillissent pas de la méme
facon. Certaines restent en bonne
santé tout au long de leur vieillesse,
dautres ont leurs derniéres années de
vie bouleversées par des déficiences
physiques ou cognitives, dautres
encore meurent rapidement aprés la
retraite ou passent leur vieillesse a
soigner des maladies chroniques in-
validantes. N'oublions pas également
que certains adultes jeunes n‘attein-
dront jamais I'dge de la vieillesse.
Comment s’y prendre pour permettre
a tous de vivre mieux, en bonne santé
et longtemps ?

Pour faire face a ce défi, au début
de I'année 2020, le ministere des Soli-
darités et de la Santé a fait le choix
de la prévention plutét que celui de
la promotion de la santé. Il a relancé
les actions préventives destinées
aux personnes dgées, faisant suite
aux recommandations du rapport
Libault! [1], notamment & la priorité
n° 8 « une mobilisation nationale pour
la prévention de la perte dautonomie » :
regles hygiéno-diététiques (activité
physique, conseils nutritionnels) et
bilans de santé périodiques. La préven-
tion des maladies et la promotion de
la santé sont deux stratégies sanitaires
qui different par leurs objectifs — dimi-
nuer l'incidence des maladies versus
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L'ESSENTIEL

La prévention repose

sur une conception déficitaire

de la vieillesse et envisage des actions
concernant les facteurs individuels

de risques de pathologies et leurs
conséquences dans la vie quotidienne.
Les actions de promotion cherchent

a donner aux personnes

et aux populations plus

de possibilités d’actions en modifiant
leur contexte de vie (financier,

social, environnemental, culturel)
pour réduire notamment les inégalités
de santé.

augmenter les compétences et les
possibilités de chacun pour prendre en
charge sa santé et celles des autres —,
leur cible — les comportements en
santé versus le contexte socio-écono-
mique des personnes —, leur référentiel
- I'individu versus la population. Il faut
reconnaitre qu'associer la promotion
de la santé au vieillissement des per-
sonnes ne va pas de soi, surtout si le
vieillissement est envisagé principale-
ment comme un processus de déclin
des fonctions de l'organisme.

Pour y voir plus clair, c’est-a-dire
pour &tre utile ou du moins ne pas
nuire aux personnes et aux popu-
lations qui sont engagées dans les
actions proposées, trois questionne-
ments nous paraissent importants. lls
concernent successivement les mots
utilisés pour caractériser la vieillesse,
le choix des déterminants sur lesquels
on souhaite agir et la place donnée
aux personnes visées par les mesures
de santé.

N’ayons pas peur des mots

Le premier questionnement
concerne le vocabulaire. Il sagit
d’éviter confusion, fausse piste et
amalgame. La substitution lexicale,
source de confusion, est un procédé
fréquent en santé : par exemple
on parle de santé pour maladie, de
dépenses de santé pour dépenses
de soins, d’autonomie pour indé-
pendance physique. Que veut-on
signifier lorsque nous utilisons le
mot « santé » ? Comment l'associer
au vieillissement et a la vieillesse ? Le
choix des mots pour décrire la réa-
lité sur laquelle on souhaite agir est
essentiel, car il éclaire la conception
de l'action. Ainsi, les mots « vieux »,
« vieille », « vieillesse », « vieillard.e »
sont quasi absents du rapport Libault.
s étaient en revanche omniprésents
dans le rapport Laroque de 1962.
Les mots utilisés de nos jours sont :
« personnes dgées », « seniors »,
« afnés », « grand dge ». Certes, les
vieux de 2020 ne ressemblent pas a
ceux de 1962 ; mais que signifient
ces changements de vocabulaire ?
Ne s‘agit-il pas de gommer certains
aspects du vieillissement ? L'inten-
tion est louable et elle rassure :
changer le regard sur la vieillesse en
utilisant des mots connotés moins
péjorativement. Ne nous racontons
pas d’histoires et ne prenons pas
de fausses pistes : la vieillesse com-
porte d'agréables moments, mais
d‘autres difficiles a vivre. En évitant
toute référence 2 la vieillesse et aux
vieux, comment aider les personnes
a exploiter les chances qu'offre le
fait de vieillir et a parer les coups

qui risquent de survenir [2] ? Vieillir,
bien sdr, mais pour vivre quelle vie
et jusqu'ol ? Nous ne pouvons pas
oublier que la vie a une fin et que
s'interroger sur ses conditions fait
partie de la promotion de la santé.

Autre utilisation bancale d’un
terme : celui de « fragilité ». Les pou-
voirs publics souhaitent mettre en
place des bilans de santé pour dépis-
ter des signes de fragilité. En gériatrie,
depuis peu, le terme de « fragilité »
est a la mode, comme l'a été, il y a
trente ans, celui de « dépendance ».
On peut s'interroger sur la pertinence
d’utiliser ces termes de « fragilité » et
de « dépendance », mais surtout d'en
faire des pathologies et des objets de
soins alors qu’ils sont consubstantiels
a la vie : vulnérabilité de toute vie et
nécessité de l'interdépendance et du
soin des autres pour vivre [3].

Enfin, il est préférable d’éviter les
amalgames : le terme « personnes
dgées » englobe plusieurs généra-
tions, celui de « seniors » englobe
indistinctement les deux sexes et
celui d’« afnés » englobe différents
statuts sociaux aux intéréts éloignés.
Il n’y a pas une vieillesse, mais des
vieillesses. Les mesures des pouvoirs
publics devraient tenir compte de
cette hétérogénéité. Comme le dit
un proverbe ouzbek : « Ne crains pas
le voleur de vaches, crains le voleur
de mots [4]. »

Agir sur les conditions de vie
dés la naissance

Le deuxiéme questionnement
concerne la cible des actions. Certes,
il est plus facile de se focaliser sur des



facteurs de risques individuels (sé-
dentarité, « mal bouffe », hyperten-
sion artérielle, etc.), qui seront pris
en charge par des professionnels de
santé, plutdt que d’agir pour augmen-
ter les revenus ou améliorer le loge-
ment de populations en situation de
précarité, mesures qui devront étre
prises en charge par la collectivité.
Pourtant, c’est I'environnement qui
interagit avec les personnes et leurs
capacités, ce qui aboutit aux diffi-
cultés de la vieillesse, celles que I'on
veut réduire. Cette interaction justi-
fie dagir sur tous les déterminants du
vieillissement et notamment sur leur
évolution. De fait, nous vieillissons
en grande partie comme nous avons
vécu, d'ol I'importance de s’y prendre
tot et d’agir sur les conditions de la
naissance, de I'enfance, de Iéduca-
tion, de I'emploi, etc.

Le choix des déterminants de la
santé dépend de la conception de
la vieillesse. La prévention repose
sur une conception déficitaire de
la vieillesse et envisage des actions
concernant les facteurs individuels
de risque de pathologies et de leurs
conséquences dans la vie quoti-
dienne. En revanche, la promotion de
la santé aborde la vieillesse en termes
d’opportunités favorables pour
d’autres facons de vivre, comme l'ex-
prime un proverbe peul : « Tant que
I'Homme n'est pas mort, il n'a pas fini
d’8tre créé [5]. » Les actions de pro-
motion cherchent a donner plus de
possibilités dactions aux personnes
et aux populations en modifiant leur
contexte de vie (financier, social, en-
vironnemental, culturel) pour réduire
notamment les inégalités de santé.
Or ces inégalités persistent malgré la
multiplication des mesures préven-
tives depuis cinquante ans. Se pose
alors la question : faut-il continuer
a privilégier des actions préventives
individuelles et largement médicali-
sées qui maintiennent les inégalités ?

Impliquer réellement
les personnes

Le troisieme questionnement
concerne la démocratie, c'est-a-dire
entre autres I'expression, la parole
et ['‘écoute des vieux. Si la participa-
tion des personnes est maintenant

souhaitée lors des campagnes de
prévention, elle est principalement
pergue comme un moyen daugmen-
ter I'adhésion de chacun aux actions
préventives généralement congues
sur la base de connaissances épidé-
miologiques et médicales. A I'inverse,
dans les actions de promotion de la
santé, la participation des personnes
est essentielle puisque les actions
ne peuvent étre pensées en dehors
des valeurs des personnes, de leurs
préoccupations et de leur contexte
de vie. Ce point est crucial concer-
nant les personnes trés dgées. Ceux
qui prennent des décisions ne font
habituellement pas partie de ce
groupe d’age. lls ne ressentent pas, ne
pensent pas, n'agissent pas comme les
personnes arrivées dans la derniére
partie de leur vie. Dans sa thése de
sociologie, Stéphane Alvarez montre
I'‘écart existant entre celles et ceux
qui vivent la vieillesse et ceux qui
la traitent [6]. Ceux-la cherchent a
faire pour « le mieux ». Cependant,
le mieux n’est pas identique selon
I'dge, le sexe, la situation écono-
mique ou sociale. Est-il raisonnable
de laisser des autorités dites supé-
rieures (pouvoirs publics, experts en
santé, médecins, religieux) définir
seules ce qui est « bien » et « bon »
pour les personnes dgées et, surtout,
trés dgées ? Comment sortir d'une
relation paternaliste et compassion-
nelle exprimée par les professionnels
de santé lorsqu’ils parlent de « nos »
ainé.e.s a protéger ?

Prendre en compte la parole
des personnes agées

Pour conclure, comment dévelop-
per les capacités de discernement
des personnes dans le domaine de
la santé ? Cela revient entre autres a
s'interroger sur la place de la méde-
cine, de la pratique médicale dans la
vie, la vieillesse et la santé de chacun
et de la collectivité. La santé ne se
résume pas a l'absence de maladie
et, comme l'a dit le Dr Olievenstein :
« la vieillesse n'est pas un naufrage, c'est
une autre maniére de naviguer [7] ».
Une étape pour favoriser la parole
des personnes sur ces questions
serait d’6ter la santé des mains des
médecins et la vieillesse de celles des

gériatres, de cesser de faire appel en
priorité a leur expertise pour amélio-
rer la vie des personnes. Il ne s’agit
pas de faire le procés de ces profes-
sionnels, mais de prendre conscience
de leur réle limité — dysfonctionne-
ments du corps — et enfermant — sur-
vie corporelle — pour favoriser une
vieillesse riche en possibilités. Certes,
il faut écouter les vieux, mais il fau-
drait surtout prendre en compte et
traduire dans les actions de promo-
tion de la santé leur point de vue et
leur demande.m

I

1 Par lettre de mission en date du 17 septembre
2018, le Premier ministre a demandé a Domi-
nique Libault de conduire une concertation sur
la perte de lautonomie des personnes agées en
France et de faire des propositions de réforme,
notamment dans la perspective d’'un projet de
loi. Le rapport intitulé Grand dge et autonomie a
été remis en mars 2019.
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Un comité veille sur I'éthique au sein de Santé publique France.

42

Comité d'éthique
et de déontologie de Santé
publique France : comment
partager les questionnements ?

France Filiatrault,
membre du comité déthique
et de déontologie (CED),
Martine Ledrans,
épidémiologiste,

Sophie Legond?,
coordonatrice déontologie,
Anne-Catherine Viso*,
directrice,

Direction scientifique

et international,

Martine Bungener**
présidente du comité d’éthique
et de déontologie (CED),
Santé publique France.

et article

vise a mieux

comprendre
comment un ques-
tionnement éthique
trouve place et
peut se diffuser
dans une institu-
tion en charge de
la promotion et
de la surveillance
de la santé - Santé
publique France -

et comment la
mise en place d’un
comité d’éthique
et de déontologie
(CED) y participe.

Le comité d’éthique et
de déontologie et ses missions

L'ordonnance n° 2016-462 du
14 avril 2016 portant création de
I’Agence nationale de santé publique
— Santé publique France - prévoit la
mise en place d’« un comité déthique
et de déontologie (CED) [qui] veille, en
lien avec le déontologue, au respect des
régles éthiques et déontologiques appli-
cables & I'agence, aux membres de ses
instances, d ses personnels et a ses col-
laborateurs occasionnels ». |l a été mis
en place par Santé publique France en
octobre 2016, ses sept membres étant
nommeés pour quatre ans par le conseil
d'administration, aprés appel public a
candidature.

Ses missions sont précisées dans
un décret du méme mois, a savoir :
e assurer une veille sur les meilleures
pratiques dans le domaine de la pré-
vention des conflits d’intéréts ;

e contribuer, par ses avis et ses éva-
luations, & la mise en ceuvre de la
politique de prévention des conflits
d’intéréts, en lien avec le déontologue
de l'agence;

e évaluer et formuler un avis sur le
dispositif mis en place pour garantir
I'indépendance des agents s’expri-
mant dans des manifestations pu-
bliques, organisées ou soutenues par
divers acteurs des secteurs écono-
mique ou social : entreprises privées,
syndicats professionnels, associations
et sociétés savantes ;

e formuler des avis, a la demande
du directeur général, de tout autre
agent de l'agence ou de sa propre
initiative, sur toute situation par-
ticuliere de nature a mettre en
cause le respect des régles déon-
tologiques applicables aux travaux
de I'agence;

e formuler des avis et des recom-
mandations, a la demande du direc-
teur général ou du conseil scienti-
fique, sur toute question éthique
posée par la mise en place de pro-
grammes et d’activités scientifiques
de I'agence.

Le CED se réunit quatre fois par
an, délibere a huis clos et produit un
rapport d’activité annuel consultable.
Ses avis sont rendus publics en consi-
dération des régles garantissant le
respect de la vie privée.

Les principaux sujets traités

par le CED lors de son mandat
e élaborer un réglement inté-
rieur (RI) qui établit le principe de
multiples sources pouvant pro-
poser une saisine, un principe de

fonctionnement : privilégier une
perspective délibérative et un temps
de réflexion en huis clos;

e traiter des sujets de déontologie :
e commenter et valider avec la
déontologue les bilans annuels des
activités du comité interne de déon-
tologie ;

e analyser la teneur des liens d'inté-
réts déclarés et discuter les mesures
de prévention des conflits dintéréts ;
concernant tant les activités externes
des agents que les potentiels finance-
ments privés d’études et d’expertises
conduites par l'agence ou sous sa
responsabilités, tels un risque lié au
financement associatif d’'une enquéte
sur le diabete ainsi que la gestion des
risques de conflits d’intéréts dans les
centres nationaux de référence ;

e formuler des avis et des recom-
mandations sur des questionne-
ments éthiques autour des actions
de l'agence, telles que :

e la mise en place de partena-
riats public-privé. Cette réflexion
a été initiée sur le cas du Nutri-
Score (lettre-score de qualité apposé
sur les emballages alimentaires) :
« cette démarche ne devant pas appa-
raitre comme faisant de la publicité aux
marques participantes, mais permettant
au contraire de promouvoir laction de
l'agence tout en veillant a ce que soit
préservé en termes de moyens dédiés
le cceur de métier de Santé publique
France ». L'interrogation se poursuit
sur les approches croissantes de
marketing social et plus largement
sur toutes formes de relations finan-
ciéres ou coopératives de I'agence
avec le secteur privé;



L'ESSENTIEL

Depuis 2016, Santé publique
France s’est dotée d’un comité
d’éthique et de déontologie.

Bilan a I'issue d’un premier mandat.

e |la reconnaissance du besoin d'une
politique d’intégrité scientifique a
Santé publique France et la proposi-
tion de méthodes pour y répondre ;
e une réflexion sur les risques
éthiques de la polémique autour des
clusters (cas groupés) d'agénésie? ;
e |anticipation des réponses éthiques
a envisager pour mener |'étude Rive-
rains de cultures, enquéte pesticides
et santé ; « Assurer un suivi de [€tude ;
préciser les consentements ; communica-
tion indispensable avec le tissu associatif
local » ;
e le questionnement sur le potentiel
lien envisagé entre amendes et pré-
vention, lié a I'envoi dans un méme
courrier damendes pénales pour
détention de drogues et d'informa-
tions de prévention sur les risques
addictifs : « anticiper des risques damal-
games contre-productifs pour l'action
de prévention et de pertes de confiance
dassociations-relais » ;
e la réévaluation des questions
éthiques qui se posent en situation
dalerte et d'urgence, en précisant la
question éthique de la bonne utili-
sation des ressources et la nécessité
d’adapter le niveau d’exigences et de
contraintes a la pathologie.

S’y ajoutent quelques actions asso-
ciées:
e formations internes;
e rencontres-débat avec le comité
interne de déontologie de Santé pu-
blique France (CID) et avec le comité
d'ouverture et de dialogue (COD);
e conception-animation d‘ateliers
dédiés aux Journées de santé pu-
blique 2019% ou prévus pour celles,
annulées, de 2020%;
e enfin en avril 2020, des échanges
ont eu lieu entre le Comité national
d’éthique et le CED pour confronter
les points de vue de la bioéthique
avec ceux relevant de |'éthique en
santé publique face a la survenue de
la pandémie Covid-19.

Perceptions et préoccupations
éthiques des professionnels
de Santé publique France
en 2020, leurs attentes
sur un soutien a la réflexion
éthique et le réle du comité
d’éthique et de déontologie [1]
Le comité d’éthique et de déon-
tologie a constaté, au terme de ce
premier mandat, qu’il a été davantage
consulté pour des questionnements
déontologiques que pour des ques-
tions d’ordre éthique. Il a souhaité,
au travers d’une consultation de tous
les agents de Santé publique France,
obtenir une vue d’ensemble des pré-
occupations éthiques pergues, des
besoins en termes de soutien a la
réflexion éthique et de la fagon de
mieux mobiliser le CED pour y ré-
pondre, au travers de pistes d'action,
afin de mieux intégrer la dimension
éthique au sein de la pratique de
l'agence. Il s'agissait donc:
e de recueillir les perceptions des
professionnels sur les questions
d’éthique soulevées dans le cadre des
travaux menés par |'agence ;

e de savoir comment les profession-
nels s'organisent pour répondre a ces
questionnements ;

e d’établir la notoriété interne du
CED, le niveau de satisfaction des uti-
lisateurs et les freins a son utilisation.

Lenquéte

La consultation s’est réalisée entre
le 20 février et le 2 mars 2020, via
un questionnaire électronique’. Une
premiére version du rapport a été
présentée au comité d’éthique et de
déontologie par I‘équipe projet. Le
CED a validé I'analyse et apporté ses
commentaires dans une version finale,
adoptée le 26 mai 2020.

Le taux de participation des
agents a la totalité de I'enquéte varie
entre 15 % et 17 %°. Pour 'analyse,
seuls les questionnaires complétés
ont été considérés, soit un total de
117 répondants. Ceux-ci exercent des
activités dans les domaines représen-
tatifs de I"éventail des missions de
Santé publique France : la surveil-
lance épidémiologique ; l'alerte et
I'investigation ; la prévention et la
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promotion de la santé ; la communi-
cation (les campagnes et le marketing
social) ; la valorisation scientifique ;
le data management, géomatique et
statistiques.

Les valeurs et les principes

Les participants étaient d'abord
interrogés sur I'intérét d’adjoindre
d’autres valeurs aux valeurs et aux
principes définis dans le rapport de
préfiguration de 2015. Nombre de
réponses y référent ou les reprennent
pour les commenter, évoquant la
nécessité d'un meilleur respect de
ces valeurs et les difficultés a les
respecter (p. ex. I'indépendance et
la capacité dassurer sa mission) ou
encore a appréhender leurs liens avec
la mission de Santé publique France.

Au total, les énoncés de réponse
peuvent étre répartis en trois caté-
gories :
e ceux (11) qui sont davantage
associés aux finalités poursuivies
par Santé publique France et par ses
agents — comme |'objectif de ses mis-
sions, questionnant la contribution de
Santé publique France a 'amélioration
de la santé de la population ou des
populations; le sens de I'intérét géné-
ral ou du service public; la prise en
compte des inégalités ; ['équilibre des
déterminants individuels ou sociaux
ainsi que le respect des personnes et
de leur liberté. S’y ajoutent des préoc-
cupations de développement durable
et d'environnement ;
e ceux (19) renvoyant a la maniére
de réaliser ces missions, évoquant le
fonctionnement de l'agence ainsi que
I'expertise professionnelle et institu-
tionnelle. Les énoncés réferent ainsi
a I'excellence de l'expertise, la qualité
des publications scientifiques, I'inno-
vation, la réflexion sur la dimension
normative de la prévention et l'aspect
éthique des techniques de marketing
social ou encore I'accompagnement
des autorités locales dans les déci-
sions de prévention. Un question-
nement porte aussi sur les choix
de fonctionnement collaboratif et
partenarial ainsi que sur des critéres
d’efficacité et d’efficience. Dans un
autre registre sont évoqués les as-
pects de transparence et d’indépen-
dance, de risque de conflit d’intérét
et d’atteinte a I'intégrité morale de
I'institution ;

e Ceux (24) liés plus strictement au
fonctionnement de l'agence traitent
de la reconnaissance des agents et
des métiers et appellent au respect
des agents et de I'équité entre eux,
pronant un fonctionnement fondé
sur la confiance.

Les préoccupations éthiques

La moitié des répondants (58 per-
sonnes) ont déclaré avoir eu des
préoccupations éthiques lors de leur
pratique professionnelle au cours des
quatre derniéres années. Leurs pré-
occupations évoquent les tensions
potentielles entre l'utilité visée par
la pratique des agents et de I'institu-
tion et différentes valeurs, comme la
« non-malfaisance » (éviter les effets
indésirables des actions : stigmatisa-
tion, souffrance, renforcement des
inégalités sociales de santé, etc)),
l'ouverture a la société et le respect
des libertés individuelles, le souci de
I'équité et la transparence des pra-
tiques.

D’autres réponses de nature déon-
tologique concernent la protection
des données personnelles et de la vie
privée, la confidentialité ; une ten-
sion est soulignée entre ces aspects
et la volonté de mieux exploiter les
données, voire de les partager. Elles
traitent aussi des conflits d’intéréts et
du maintien de I'indépendance scien-
tifique des agents dans des contextes
de contraintes internes ou externes.

La maniére de répondre aux pré-
occupations éthiques rencontrées
par les agents repose principalement
sur une réflexion personnelle (63 %),
alors que le recours a une personne
formée en éthique ou a une discus-
sion collégiale formelle sont cités
respectivement par 29 % et 21 % des
répondants.

Connaissance du CED

et mécanismes de soutien

a la réflexion éthique

Vingt répondants rapportent
avoir interrogé le comité d’éthique et
de déontologie au cours des quatre
années précédentes, majoritairement
sur des questions de nature déonto-
logique plus qu'éthique. La qualité
des avis du CED est jugée bonne
par 14 répondants et moyenne par
4 autres ; 2 répondants ne l'ont pas
précisée.

Selon les répondants, les freins
a la sollicitation du CED seraient
d’abord liés a une méconnaissance
du mécanisme de saisine et aux dif-
ficultés de formuler une demande,
voire a l'absence de connaissance du
CED ainsi qu’au manque de temps
pour monter un dossier a soumettre
ou pour traiter ces aspects. De plus,
l'urgence dans laquelle sexpriment
souvent ces questionnements ne
serait pas compatible avec les moda-
lités de fonctionnement du comité.
Par ailleurs, certaines réponses
suggerent que l’intégration des
questionnements éthiques n'est pas
toujours encouragée au sein des
équipes, notamment par les respon-
sables de projet ou les managers, ce
qui rend difficile I'expression dun
questionnement.

Enfin, il était demandé aux partici-
pants de suggérer des pistes d‘actions
pour l'intégration d’une perspective
éthique dans les pratiques. Cer-
taines suggestions invitent a rendre
plus explicite le fonctionnement du
CED, en assouplissant par exemple
la procédure d'accés au comité.
D’autres visent a favoriser la sensi-
bilisation et la formation a I'éthique,
en interne, incluant la poursuite des
ateliers offerts par le passé ou la
mise en place d’activités pour ani-
mer la réflexion éthique, comme des
cafés éthiques ou les conférences/
débats au sein de Santé publique
France.

Inventer les modes
d’apprentissage et de diffusion
d’une réflexion éthique

Les données et les informations
issues de cette consultation sont,
d’un point de vue qualitatif, riches
et utiles pour le comité d’éthique et
de déontologie, comme le montre ce
résumé rapide. Compte tenu de ses
objectifs, cette enquéte ne visait pas
une représentativité des répondants
par rapport aux agents de Santé pu-
blique France, mais elle recherchait
I'expression la plus diverse possible
de points de vue et de potentielles
expériences. On peut ainsi penser
que les personnes déja impliquées ou
ayant été concernées par des ques-
tions éthiques ont plus participé.
En ce sens, ces résultats permettent
de mieux saisir la variabilité des



préoccupations éthiques des agents
de Santé publique France et de leur
connaissance du CED.

Des attentes non satisfaites

Les informations issues de cette
consultation réveélent en outre un
certain nombre de carences et d‘at-
tentes non satisfaites qui mettent a
nouveau en évidence ce que certains
pionniers de la réflexion éthique en
promotion de la santé ont formulé
de longue date : « Léthique n'est pas
quaffaire de débats; [...] n'est pas confi-
née entre “soi” ou limitée d quelques
experts [2] », mais elle doit au
contraire &tre une pratique sociale-
ment et institutionnellement ancrée,
qui impose en outre de faire surgir
simultanément des environnements
favorables a son enracinement. Les
pistes que ces réponses proposent
pour mieux intégrer la dimension
éthique aux pratiques internes pour-
ront ainsi guider le comité d’éthique
et de déontologie et la direction
scientifique et international de Santé
publique France pour les années
a venir.

Penser un contexte de travail

favorisant une imprégnation

éthique pour tous

Ainsi, I'une des conclusions
majeures qui s'imposent a la fin du
mandat du comité d’éthique et de
déontologie est qu'il ne suffit pas
d’instituer administrativement un
comité d’éthique, de proposer des
valeurs initiales a une institution, il
faut aussi décider de les faire vivre en
se donnant les moyens institutionnels
d'informer sur la teneur des débats au
travers de temps ouverts d’échanges
dédiés et transparents, car |'institu-
tion est surtout un collectif de travail.
Lenjeu est a terme de favoriser ainsi
une imprégnation qui, certes, s’inscrit
dans la durée, comme cela a été le cas
pour rendre incontournables, dans
un certain nombre d’institutions de
santé, la prise en compte de la parole
citoyenne et associative des patients,
la déontologie, la déclaration des
conflits d’intéréts ou la nécessaire

intégrité de la recherche, éléments
également contributifs a une éthique
des pratiques en promotion et en pré-
vention de la santé.

L'objectif est que cette imprégna-
tion éthique, devenue irrésistible,
conduise a terme - ici comme ail-
leurs, comme pour toutes procédures
qui traitent de la vie des personnes
et interviennent sur leurs compor-
tements et leur mode de vie - a la
formulation spontanée et récurrente,
par chacun des professionnels, de
questionnements, réflexions et pra-
tiques éthiques. Répétons-le : se
poser les questions de savoir que
faire et comment le faire au mieux,
puis s’interroger sur les meilleures
facons d'agir.

Organiser les relais pour

des échanges réciproques

Des réponses aux questionnaires
le suggérent aussi : il faut induire
simultanément des conditions
concrétes incitant a cet apprentis-
sage individuel tout autant que col-
lectif, favorisant une imprégnation
progressive des collectifs de travail
et des conduites quotidiennes des
pratiques professionnelles ; ce afin
d’établir un environnement de tra-
vail propice a l'introspection et a la
réflexivité sur les objectifs communs,
les pratiques de chacun comme
du collectif, et leurs raisons d’agir
ainsi. Un environnement fondé sur
la confiance avec l'affectation d’un
temps dédié de réflexion éthique,
rompant avec la sensation continue
d’urgence, comme cela est explicité
dans certaines réponses.

Pour y parvenir, il faut maintenant
inventer collectivement les facons
d’organiser un relais efficace entre
le comité d’éthique et de déontolo-
gie et les agents de Santé publique
France, pour les aider a formuler leurs
demandes éthiques et a les présenter
au CED, pour mettre a disposition
de l'ensemble des agents les sujets
de réflexion du CED afin daméliorer
I'efficacité du systéme ; c’est-a-dire
penser un transfert des réflexions
dans les deux sens. ®

I

1. Tous les exemples déontologiques ou éthiques
sont issus des rapports annuels d’activité du CED.
2. Lagénésie transverse des membres supé-
rieurs (ATMS) est l'absence de formation dune
main, d'un avant-bras ou d'un bras au cours du
développement de l'embryon (source:Santé publique
France).

3. Celles-ci ont fait lobjet d’'une note de synthese
disponible sur le site de Santé publique France.
4.https://www.rencontressantepubliquefrance.fr/
sessions/2200/

5. Questionnaire administré par I'interface Lime-
survey (V3.15.0) et mis en ligne sur une plateforme
dédiée de Santé publique France. Le questionnaire
comptait trois grandes sections correspondant a
chacun des objectifs et comportait des questions
fermées et ouvertes. Linvitation a participer a la
consultation sest faite par mail a tous les agents
de Santé publique France, via les boites génériques
de chaque direction, avec deux relances, les 26 fé-
vrier et 2 mars 2020. Les personnes ont été infor-
mées que le questionnaire administré était anonyme
et sans obligation d’y participer. La rapport a donc
été réalisé a partir des résultats « anonymisés »,
analysés.

6.Ce taux varie selon que l'on considere l'ensemble
des agents figurant sur les listes de distribution
des directions (763 adresses) ou les 650 adresses
strictement recensées par la direction des ressources
humaines (DRH).La participation a pu étre influen-
céepar le fait que la consultation a été lancée juste
avant la mobilisation des agents en réponse a
Iépidémie de Covid-19.
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Pour en savoir plus

Littérature relative au dossier

Pour compléter le dossier consacré a la question de I'éthique en promotion de la santé,
nous proposons ici des ressources documentaires que nous avons choisi de structurer selon
cinq axes : autonomie, paternalisme, responsabilité individuelle ; inégalités de santé, jus-
tice sociale ; I'éthique dans les interventions ; des ressources pour se former a I'éthique en
promotion de la santé (outils, documents pratiques); les questions éthiques liées a la pan-
démie de Covid-19. Une derniére partie « pour aller plus loin » propose des documents de
référence pour prolonger la réflexion autour des enjeux de I'éthique en santé publique.
Au sein des parties thématiques les références ont été classées par ordre chronologique
inversé. Les liens Internet mentionnés ont été consultés le 10 septembre 2020.

Laetitia Haroutunian
documentaliste,

Direction scientifique et international,
Santé publique France.
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Pour en savoir plus
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JEANNETTE GREGORI : PHOTOGRAPHE DE LHUMANITE FACE AUX PREJUGES

Les photographies de Jeannette Gregori
illustrent ce numéro. Cette professionnelle
a étudié la photographie a I'Université des
Beaux-Arts d’Indiana, aux Etats-unis ainsi
qu’a I"Ecole des Arts Décoratifs de Strasbourg
(aujourd’hui HEAR). Le hasard et la curiosité
ont mené ses pas vers une communauté de
Manouches installés le long d’une route
départementale en Alsace, I'été 2009. Depuis,
son travail photographique n'a cessé de
dépeindre, au travers de scénes de vie, la

dignité de ces familles et de défendre leur
humanité face aux préjugés. Jeannette Gre-
gori dépeint ainsi I'un des plus récents repor-
tages : « Au travers de la poésie et des regards
évocateurs des enfants, les valeurs chéres a
la communauté se dévoilent : le respect des
anciens, le principe de « I'enfant roi », la vie
au grand air... Derriére ces portraits de jeunes
Tsiganes se lisent aussi en filigrane la position
sociale fragile des femmes, la discrimination
ou les difficultés liées a I’habitat. De ces

rencontres avec la précarité, surgit souvent,
contre toute attente, la joie des enfants. Mais
la vulnérabilité n’est plus aujourd’hui I'apa-
nage des communautés roms et il était néces-
saire de présenter aussi les familles qui, par
I'étude ou au prix d’efforts, ont gravi I'échelle
sociale. Témoigner de cette évolution profes-
sionnelle et culturelle, c’est espérer un pas
vers plus de dignité dont ces enfants pourront
hériter en étant mieux compris et acceptés
a l'avenir. »
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Exposition des enfants et des adolescents a la publicité pour des produits gras, sucrés, salés et

préconisations de Santé publique France.

Santé publique France

préconise dinterdire la publicité
en direction des enfants et ados
pour les produits alimentaires
de faible qualité nutritionnelle

Héléne Escalon,

chargée d’expertise scientifique en santé
publique, Direction de la prévention

et de la promotion de la santé,

unité alimentation — activité physique,
AnneJuliette Serry,

responsable de 'unité alimentation —
activité physique, Santé publique France.

es comportements alimentaires

relevent a la fois de facteurs

individuels, de 'environnement
familial et sociétal de I'individu ; ils
sont aussi largement influencés par
I'environnement alimentaire. Celui-ci
a radicalement changé ces quarante
derniéres années en proposant une
offre alimentaire toujours plus trans-
formée, plus dense en énergie, moins
chere, mieux distribuée et mieux
marquetée (publicité) [1].

Le marketing alimentaire —incluant
la publicité et d’autres formes de com-
munication commerciale! — mis en
ceuvre pour l'ensemble des produits,
y compris les produits a faible intérét
nutritionnel et a haute densité énergé-
tique, fait ainsi partie des facteurs envi-
ronnementaux a l'origine de 'épidémie
d’'obésité observée au niveau mondial
chez les adultes et les jeunes [1]. Les
stratégies promotionnelles de I'industrie
alimentaire pour encourager 'augmen-
tation des achats et de la consommation
de produits gras, sucrés, salés (PGSS)
ont en effet été identifiées comme un
facteur important de la consommation
excessive de ces produits [2].

Oril a été montré que la consomma-
tion excessive de boissons sucrées et
d’aliments ultratransformés? contribue
au développement de l'obésité [2-4]
et est susceptible de produire des
désordres métaboliques favorisant
de futures maladies (insulinorésis-
tance, diabete de type 2, maladies
cardio-vasculaires, cancers, etc. [5]).

En France, les enfants et les adoles-
cents sont nettement plus nombreux
que les adultes a consommer de tels
produits et a dépasser les recom-
mandations émises par les pouvoirs
publics sur les boissons et les produits
sucrés (vulgarisées pour le grand
public par Santé publique France [6]).
Ainsi, 27,4 % des 4-12 ans et 37,8 %
des 13-17 ans boivent plus d’'un verre
par jour de boissons sucrées (quan-
tité maximale recommandée), contre
18,6 % des adultes. Concernant les
produits sucrés, 74,3 % des 4-12 ans et
56,6 % des 13-17 ans consomment des
produits trop sucrés (glucides simples
issus des produits sucrés supérieurs
a 12,5 % de l'apport énergétique sans
alcool), contre 35 % des adultes [7].

La restriction du marketing ali-
mentaire est largement préconisée
depuis une décennie au niveau inter-
national (Organisation mondiale de
la santé — OMS [8]), européen (bureau
européen de ’'OMS [9] ; Union euro-
Ppéenne [10]) et également en France
par différentes instances (Institut
national de la santé et de la recherche
meédicale — Inserm [11] ; Haut Conseil
de la santé publique — HCSP [12] ;

Inspection générale des affaires
sociales — Igas [13] ; Cour des
comptes [14]).

Malgré l'accumulation des preuves
scientifiques de 'impact du marketing
alimentaire sur les comportements des
enfants et sur leur santé et malgré
l'interpellation par les instances inter-
nationales et nationales, les politiques
et les reglements mis en ceuvre sont
nettement insuffisants pour relever
les défis persistants au niveau inter-
national comme en France [2 ; 15].

Dans ce contexte, Santé publique
France a mené une étude sur 'exposi-
tion des enfants et des adolescents a la
publicité sur les produits gras, sucrés,
salés, dans le but de disposer d’éléments
quantifiés pour proposer de nouvelles
préconisations de réglementation a
mettre en place afin de limiter cette
exposition.

Principaux résultats
de I'étude

L'objectif principal de cette étude
—publiée en juin 2020 - était de quan-
tifier 'exposition des enfants et des
adolescents a la publicité pour des pro-
duits gras, sucrés, salés (PGSS), et son
évolution, notamment a la télévision.
Dans ce cadre, le nombre de publicités
télévisées pour des PGSS diffusées et
vues par les enfants et les adolescents
en 2015 et en 2018 a été calculé. Létude
a par ailleurs fourni des données
de 2012, 2015 et 2018 sur I’évolution
des équipements et des usages médias
et sur les investissements publicitaires
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LESSENTIEL

La consommation excessive
de boissons sucrées et d’aliments
ultratransformés contribue

au développement de I'obésité

et est susceptible de produire

des désordres métaholiques
favorisant de futures maladies
(insulinorésistance, diahéte de
type 2, maladies cardio-vasculaires,
cancers, etc.). La publicité

pour ces produits alimentaires
aupres des enfants et des adolescents
favorise leur consommation

et va donc ainsi a I'’encontre

de cet enjeu crucial de santé
publique. Santé publique France

a publié en juin 2020 une étude
sur I'exposition des enfants

et des adolescents a la publicité
sur les produits gras, sucrés,
salés via la télévision et Internet,
et formule des recommandations
pour limiter cette exposition.
Résultat majeur et mesuré pour

la premiére fois en France :

les publicités vues a la télévision
par les enfants et les adolescents
sont majoritairement des publicités
pour des produits de plus faible
qualité nutritionnelle.

Santé publique France

préconise notamment d’interdire
la publicité — pour ces produits

de faible qualité nutritionnelle -
pendant les tranches horaires

ou le plus grand nombre

de mineurs regardent la télévision.

alimentaires, en particulier pour des
produits gras, sucrés, salés. Elle a porté
sur les 4-12 ans, les 13-17 ans et les
18 ans et plus. Des compléments sur
la méthode utilisée et les résultats
détaillés figurent dans le rapport
complet de 1’étude [16].

En 2018, la télévision reste le média
le plus regardé par les enfants de
4-12 ans (1 h 28 par jour) malgré une
diminution de la durée de visionnage.
Leur usage d’Internet a en revanche
augmenté, atteignant 53 min par jour
en 2018. Les adolescents passent, eux,
2 heures par jour devant Internet
et 1 h 12 devant la télévision, soit
42 min de moins qu'en 2012. La tranche
horaire comprise entre 19 heures
et 22 heures (prime time) est la plus
regardée, autant par les adultes que

par les enfants et les adolescents. Les
émissions télévisées les plus regardées
par les enfants et par les adolescents
sont les fictions et les émissions de
divertissements, programmes princi-
palement diffusés entre 20 heures et
24 heures, une des tranches horaires
ou le plus gros volume de publicités
est diffusé. Ainsi, bien que le temps
passé devant la télévision par les
enfants et les adolescents ait diminué,
le temps quotidien de publicités vues
entre 2012 et 2018 a augmenté, passant
en moyenne de 7 min a 9 min par jour.

Autre enseignement notable, les
programmes pour la jeunesse qui font
actuellement 'objet d’interdiction de
publicité sur les chaines publiques et
de mesure d’autorégulation de la part
des industriels de l'agroalimentaire
représentent 0,1 % des programmes
diffusés et moins de 0,5 % des pro-
grammes vus par les enfants.

Concernant l'usage d’Internet,
Pactivité la plus pratiquée par les
enfants et par les adolescents est de
regarder des vidéos, suivie de 'usage
des réseaux sociaux pour les adoles-
cents. De nombreuses publicités sont
diffusées sur ces sites et ces réseaux
sociaux, mais il est a ce jour impossible
d’estimer l'exposition des enfants et des
adolescents au marketing digital (toute
pratique de marketing mise en ceuvre
via Internet) par manque de données
déclarées sur les investissements et
sur les ciblages.

Les investissements publicitaires
alimentaires (incluant les familles
« alimentation », « boissons » et « res-
tauration ») sur 'ensemble des médias
s’élevent a 1,1 milliard d’euros nets
et représentent 9,3 % de 'ensemble
des investissements nets estimés
du marché publicitaire en 2018. Ces
investissements sont majoritaire-
ment faits a la télévision (60 %) et
sur Internet (20 %) en 2018, selon
les estimations fournies par l'agence
Dentsu®. Cette part prépondérante
des investissements télévisés est une
particularité des annonceurs de l’ali-
mentaire qui investissent davantage
en télévision que les autres acteurs
du marché. La part de la télévision
a néanmoins diminué par rapport a
2012 (63 %) et 2015 (67 %), en raison
principalement d’une augmentation
des investissements réalisés sur
Internet.

La restauration rapide, les choco-
lats et les boissons sucrées sont les
trois secteurs qui font 'objet du plus
important montant d’investissements
publicitaires alimentaires. Ils repré-
sentent un tiers de ces investissements.

Les investissements publicitaires
sur I'ensemble des médias pour les pro-
duits de Nutri-Score* D et E, c’'est-a-dire
de plus faible qualité nutritionnelle,
représentent 48 % des investissements
alimentaires en 2018.

Enfin, résultats majeurs et mesurés

pour la premiere fois en France : les
publicités vues a la télévision par les
enfants, les adolescents et, dans une
moindre mesure, les adultes sont
majoritairement des publicités pour
des produits de Nutri-Score D et E.
® En 2018, la part de publicités ali-
mentaires vues a la télévision pour
des produits de Nutri-Score D et E est
plus importante pour les enfants et
les adolescents que pour les adultes :
elle représente 53,3 % des publicités
alimentaires vues par les enfants,
52,5 % des publicités vues par les
adolescents et 50,8 % des publicités
vues par les adultes ;
® 87,5 % des publicités pour des pro-
duits de Nutri-Score D et E sont vues
aux heures ou plus de 10 % des enfants
regardent la télévision (85,7 % pour
les adolescents) ;
® 60,8 % de ces publicités sont vues
lorsque plus de 15 % des enfants sont
devant la télévision (60,6 % pour les
adolescents) ;
e pres de la moitié d’entre elles (47,8 %)
sont vues par les enfants (50,2 % pour
les adolescents) entre 19 heures et
22 heures, heures ou ils sont plus de
20 % devant la télévision.

Préconisations de Santé
publique France

Santé publique France préconise
d’encadrer en priorité la communica-
tion commerciale a la télévision et sur
Internet, médias qui représentaient
en 2018 entre 80 % et 90 % des inves-
tissements publicitaires alimentaires
nets et qui sont les deux médias les
plus consommeés par les enfants et les
adolescents [17].

Concernant la télévision

Santé publique France préconise
d’interdire la publicité, le place-
ment de produits et le parrainage



télévisuel pour les produits ayant
un Nutri-Score D et E et les marques
associées pendant les tranches horaires
ou le plus grand nombre d’enfants et
d’adolescents regardent la télévision.
Les tranches horaires ont été défi-
nies a partir de 1’étude d’audience
Médiamétrie en prenant en compte le
pourcentage d’enfants et d’adolescents
qui regardent la télévision parmi
I’ensemble des individus de 4-12 ans
et de 13-17 ans en France.
Trois options sont proposées :

e interdire la communication commer-
ciale pendant les tranches horaires
durant lesquelles plus de 10 % des
enfants de 4-12 ans et des adolescents
de 13-17 ans regardent la télévision.
Cela correspond aux tranches horaires
suivantes : entre 7 heures et 11 heures,
entre 12 heures et 14 heures, entre
16 heures et 23 heures ;

e interdire la communication commer-
ciale pendant les tranches horaires
durant lesquelles plus de 15 % des
enfants de 4-12 ans et des adolescents

de 13-17 ans regardent la télévision.
Cela correspond aux tranches horaires
suivantes : entre 8 heures et 9 heures,
entre 18 heures et 23 heures ;
e interdire la communication commer-
ciale pendant les tranches horaires
durant lesquelles plus de 20 % des
enfants de 4-12 ans et des adolescents
de 13-17 ans regardent la télévision.
Cela correspond a la tranche horaire
suivante : entre 19 heures et 22 heures.
Selon l'option retenue, 88 %, 61 %,
ou 48 9% des publicités alimentaires de
Nutri-Score D ou E, actuellement vues
par les enfants, pourraient ainsi ne
plus I'étre, car elles seraient interdites
de diffusion pendant ces tranches
horaires (86 %, 61 % et 50 % pour
les adolescents).

Concernant la promotion commerciale
sur Internet

Santé publique France recommande
de distinguer les approches selon les
supports. Pour la publicité avec achat
d’espace sur les sites et sur les réseaux

sociaux : quel que soit le support (ordi-
nateur, téléphone portable) et le format,
Santé publique France préconise d’appli-
quer les mémes restrictions horaires
quen télévision pour les produits ayant
un Nutri-Score D et E et les marques
associées. Cette recommandation se
justifie par le fait qu’il n’existe pas,
pour les sites Internet, de mesure
permettant de définir avec précision
l'age de l'audience. Les outils de ciblage
en ligne manquent de précision et ne
limitent pas efficacement l'exposition
des enfants a la publicité. m

I
Pour en savoir plus

® Pour accéder au texte intégral de I'étude :
Escalon H., Serry A-J., Resche C. Exposition
des enfants et des adolescents a la publicité pour
des produits gras, sucrés, salés. Saint-Maurice :
Santé publique France, 2020: 69 p.

En ligne : http:/portaildocumentaire.
santepubliquefrance.fr/exl|-php/vue-consult/
spf___internet_recherche/SPF00001993
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1. La communication commerciale est définie
comme « toute forme de communication [(tout
message ou toute représentation non obligatoire
y compris une représentation sous forme d'images,
d’éléments graphiques ou de symboles)] destinée
a promouvoir, directement ou indirectement, des
biens, des services,ou I'image d’une entreprise, d'une
organisation ou d'une personne ayant une activité
commerclale, industrielle, artisanale ou exer¢ant
une profession réglementée ». Art. 2 f de la Direc-
tive 2000/31/CE du 8 juin 2000 sur le commerce
électronique.

2.Les aliments ultra-transformés se caractérisent
souvent par une qualité nutritionnelle plus faible,
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Le professeur Didier Courbet préconise l'interdiction de la publicité télévisée de produits de

mauvaise qualité nutritionnelle entre 7 heures et 22 heures.

« Les jeunes nont pas la maturite
cognitive pour résister
aux messages publicitaires »

Entretien avec

Didier Courbet,

professeur a I'université d’Aix-Marseille,
psychologue de la santé et chercheur

a I'Institut méditerranéen des sciences
de linformation et de la communication
(Imsic).

La Santé en action : Comment
réagissez-vous au fait que plus de
la moitié des publicités alimentaires
vues par mineurs vantent

des produits nutritionnels

de mauvaise qualité (étude de Santé
publique France, juin 2020) ?

Didier Courbet : Tout d’abord, ces
résultats sont extrémement impor-
tants, car ils sont inédits. C’est un
maillon de la chaine qui manquait.
En 2017, le rapport du Haut Conseil de
la santé publique (HCSP) synthétisait
déja un grand nombre de connaissances
sur les liens entre la publicité et ses
effets sur les jeunes, qui n’ont pas la
maturité cognitive pour résister a ses
messages. Et sachant que les habitudes
alimentaires se prennent des l'enfance,
ce sujet apparait crucial.

De plus, la pression marketing
s’est accrue avec le développement
d’Internet et du numérique, et ses
leviers ont évolué, avec I'apparition de
techniques d’influence non consciente
bien affttées. Par exemple, les marques
mettent en scene des célébrités ou
utilisent la forme du dessin animé pour
vanter leurs produits : un fabricant de
boissons sucrées se sert de 'anthropo-
morphisme, rendant ainsi les fruits
qui s’amusent sympathiques, comme
des humains. Aussi le Haut Conseil
de la santé publique recommandait-il

d’interdire la publicité des produits de
mauvaise qualité nutritionnelle aux
moins de 16 ans.

La réglementation qui existe a
I'heure actuelle — c’est-a-dire l'obliga-
tion de diffuser sur des bandeaux des
messages sanitaires du type « Pour
votre santé, limitez les éléments gras,
salés, sucrés » — ne s’applique que pour
les médias de masse (télévision, radio,
cinéma, affichage...) ; le web y échappe
et la publicité s’y est considérablement
développée.

Pour aller plus loin et étayer la néces-
sité de durcir la 1égislation, il manquait
en France des données plus précises sur
l'exposition des enfants et des adoles-
cents. Nous les avons maintenant. Et
ces résultats sont impressionnants : les
enfants voient plus de 53 % de publicités
pour des produits de Nutri-Score Det E
dans les publicités alimentaires. Ils sont
supérieurs a ce que jestimais.

S. A. : Le confinement

et la diminution des déplacements
a lextérieur ont-ils accentué

cette exposition et le ciblage

des jeunes pour les produits

les moins bons pour la santé ?

D. C. : Nous avons effectué une
étude sur ce qui s’est passé pendant
le confinement. Il est clair quily a eu
une augmentation massive du temps
passé devant les écrans, par les adultes
comme par les enfants, qu'il s’agisse de
la télévision, des réseaux sociaux, des
jeux vidéo, etc. Tout cela conjugué a
une diminution de l'activité physique.
En moyenne, les adultes ont pris plus
de deux kilogrammes ; a ma connais-
sance, on ne dispose pas de chiffres
sur les enfants en France, mais on
peut s’attendre a la méme tendance.

LESSENTIEL

Les habitudes alimentaires

se prennent des I'enfance.

Selon Didier Courbet, pour prévenir
I’exposition des enfants a la publicité
des produits alimentaires de mauvaise
qualité nutritionnelle, I'autorégulation
que défendent les industries
alimentaires ne fonctionne pas.

Il est donc nécessaire selon

lui d’interdire dans tous les médias

la publicité des produits

de Nutri-Score D et E aux jeunes

de moins de 18 ans.

Logiquement, les jeunes ayant passé
plus de temps devant les écrans ont
été plus exposés, notamment ceux qui
se consacrent aux jeux vidéo et aux
réseaux sociaux. Laugmentation du
temps passé sur Internet a accru la
surexposition a toutes les techniques
publicitaires numériques, par exemple
aux « advergames », une sorte de petit
jeu vidéo mettant en scéne la marque.
Ainsi, une marque de boissons choco-
latées propose un jeu ou l'enfant doit
faire parcourir a la mascotte (un lapin)
un slalom pour qu’il puisse boire, apres
la ligne d’arrivée... un grand verre de
boisson chocolatée.

S. A. : Quelles mesures visant
tous les médias peut-on mettre
en ceuvre pour protéger enfants
et adolescents de ces publicités ?

D. C. : Méme si l'on étendait a
Internet la réglementation actuelle,
et donc les avertissements sanitaires,
je pense que cela serait insuffisant. Ces
informations sont-elles efficaces ? Nous
n'en savons rien, aucune étude n'ayant
été réalisée sur leur impact, pas plus
chez les enfants que chez les adultes.
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Il me semble préférable d’'abandonner
ce genre de message peu pertinent pour
prendre des mesures fondées sur des
preuves scientifiques. Un premier pas
est de mettre en place le Nutri-Score,
de fagon apparente, dans les publicités
alimentaires, pour tous les publics et
sur tous les supports ; cette disposition
a été votée par les députés il y a prati-
quement deux ans, mais elle n’a pas
encore été adoptée au Sénat.

En outre, il faudrait aller plus loin,
car lautorégulation que pronent les
industries agroalimentaires ne fonc-
tionne pas. Par exemple, seules certaines
sengagent a ne pas faire de publicité
pres des colleges et des lycées, ou, pour
les entreprises de restauration rapide,
a introduire quelques fruits dans les
menus. Et c’est loin d’étre suffisant.
11 est nécessaire d’interdire dans tous
les médias la publicité destinée aux
jeunes de moins de 18 ans concernant
des produits de Nutri-Score D et E. Or,
il est difficile de cibler ce public. On
sait que les enfants et les adolescents
regardent des publicités destinées aux
adultes, par exemple celles qui passent
avant ou apres le journal de 20 heures.
Pour agir efficacement, il faudrait inter-
dire tout message de communication,
au sens large, pour des aliments de

Nutri-Score D et E entre 7 heures et
22 heures, et mettre en avant pendant
cette plage horaire des produits plus
sains. Ce serait aussi un levier pour
inciter les industriels a faire des produits
de meilleure qualité nutritionnelle ;
passer de D a C, ce n’est pas impossible.

S. A. : Pourrait-on se référer

a des recommandations

de I'Organisation mondiale

de la santé ou a des pratiques
de pays novateurs sur ce sujet ?

D. C. : En mai 2010, 'Organisation
mondiale de la santé (OMS) a approuvé
des recommandations relatives a la
commercialisation d’aliments et de
boissons non alcoolisées destinés aux
enfants ; elles exhortent les pays a
alléger la pression publicitaire pour
les aliments et les boissons hautement
énergétiques, fortement transformés
et a teneur élevée en graisses, sel et
sucres. De son coté, 'Union européenne
a fait de méme pour les Etats-membres.
Des pays comme le Royaume-Uni,
I'Irlande, la Norvege, la Suede ont
pris des mesures qui contraignent
fortement le marketing et diminuent
I’exposition des jeunes. Au Québec,
une étude a montré que I'interdiction
qui a été faite de la publicité pour

la restauration rapide aux moins de
13 ans aurait évité la consommation
de 2,2 a 4,4 milliards de calories en
un an. Cest spectaculaire !

1l est difficile de s’inspirer de ce
qui est mis en place a l'étranger, car
le Nutri-Score est un outil unique,
propre a la France. Et nous y tenons
beaucoup. Ce qui est clair, c’est qu’il
faut une réglementation contraignante
pour progresser, en supprimant par
exemple l'utilisation des mascottes,
des célébrités, des représentations
de la marque sous forme humaine
ou animale, et ce y compris sur les
emballages. Une réglementation assez
généraliste est également nécessaire :
silon réglemente trop précisément, les
entreprises inventent autre chose pour
contourner l'interdiction. Et c’est assez
facile sur le Web ou les enfants sont
de plus en plus nombreux. Les réseaux
sociaux ne sont accessibles, en théorie,
qu'a partir d’'un certain age — souvent
13 ans —, mais beaucoup d’enfants
plus jeunes y sont déja connectés.
Cela appelle des mesures fortes pour
protéger leur santé. m

Propos recueillis par Nathalie Quéruel,
journaliste.

I
Pour en savoir plus :

® Fourquet- Courbet M.-P.,, Courbet D.
Connectés et Heureux ! Du stress digital au
bien-étre numérique. Malakoff : Editions Dunod,
2020:238 p. En ligne : https//www.decitrefr/
livres/connectes-et-heureux-du-stress-digital-
au-bien-etre-numerique-9782100807048.html
® Fourquet- Courbet M.-P,, Courbet D,,
Amato S. « Addictions » et comportements
problématiques liés a Internet et aux réseaux
sociaux : synthése critique des recherches

et nouvelles perspectives. Essachess — Journal
for Communication Studies, 2020, vol. 13,
n°®1:p.209-235. En ligne : https:/halshs.
archives-ouvertes.fr/hal-02616325v1

® Courbet D,, Fourquet- Courbet M.-P.
Usages des écrans, surpoids et obésité, Obésité,
2019, vol. 14, n° 3 : p. 131-138. En ligne :
https:/obe.revuesonline.com/articles/lvobe/
abs/2019/02/Ivobe_2019_sprobeooo673/
Ivobe_2019_sprobeooo673.html

® Halimi-Falkowicz S., Vaidis D., Souchet L.,
Courbet D,, Fourquet-Courbet M.-P,,

Joule R-V. Repeated acquiescence applied

to tobacco deprivation compared to
foot-in-door. Canadian Journal of Behavioural
Science, 2019, vol. 51,n° 4 : p. 248-253.

En ligne : https:/psycnet.apa.org/record/
2019-46245-001

LA PERSONNE INTERVIEWEE DECLARE N'AVOIR AUCUN LIEN NI CONFLIT D'INTERETS AU REGARD DU CONTENU DE CET ARTICLE, MAIS UN LIEN DU FAIT
DE SES FONCTIONS DE MEMBRE DU COMITE D’APPUI THEMATIQUE ET DU COMITE STRATEGIQUE DE LUNITE NUTRITION DE SANTE PUBLIQUE FRANCE.
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Marketing social : de la compréhension des publics au changement de comportement

Karine Gallopel-Morvan (dir.), Viét Nguyen Thanh, Pierre Arwidson, Gérard Hastings,
Francois Bourdillon (préface), Laurent Chambaud (postface).

Le marketing social est un concept né en 1971 de chercheurs américains (Kotler et Zaltman), convaincus que
les techniques du marketing commercial pouvaient étre appliquées au domaine social et étre efficaces pour in-
fluencer la santé des individus. Les auteurs de cet ouvrage — médecins, professeurs de santé publique et spécia-
listes du marketing social a Santé publique France — définissent ainsi le marketing social comme I'utilisation des
« techniques du marketing commercial dans I'objectif d’encourager les comportements favorables au bien-étre
et/ou a la santé des individus ». Le marketing social dépasse le concept plus classique de campagne de commu-
nication, s’employant @ mieux connaitre les publics. Cet ouvrage est destiné aux acteurs de terrain, aux chercheurs
et aux étudiants en santé publique, en marketing ou en communication. |l décrypte les contours de ces techniques
— principes fondamentaux, différents modeles théoriques explicatifs des comportements, études de marché, segmentation, ciblage
des populations... — encore peu déployées en France. Les auteurs proposent également une « boite a outils du marketing social »
a destination de tout professionnel voulant planifier et mettre en ceuvre une action de terrain. L'exemple de la mise en ceuvre de
la campagne « Mois sans tabac », déployée a Santé publique France, étaye le propos en permettant de suivre le développement

concret d’une action de marketing social. Les questions éthiques que pose le marketing social sont également abordées.

Laetitia Haroutunian

Marketing social : de la compréhension des publics au changement de comportement. Rennes : Presses de I'EHESP, octobre 2019 : 208 p., 20 €.

Autres lectures

Rubrigue préparée par Laetitia Haroutunian et Sandje Boya

Santé et territoires

Comment penser I'aménagement urbain tout en promouvant
la santé des populations ? A travers des témoignages d’acteurs
de I'urbanisme, ce livre présente les différentes stratégies
d’urbanisation déployées pour offrir un cadre de vie favorable
a la santé des citoyens.

Collectif Santé et territoires. Paris : Gallimard, coll. Points Fnau—Alternatives, i 11, mai 2020 :
176p, 29€

La santé des personnes vulnérahles

Cet ouvrage fait suite a un collogue tenu en 2018 a l'université
de Bretagne occidentale (UBO). Les intervenants, chercheurs
en droit et sociologues, soulévent des questions juridiques
et éthiques liées aux populations vulnérables. Entre autres
thématiques abordées : I'appréhension de la fin de vie, la
responsabilité des établissements médico-sociaux en matiere
de santé, la santé sexuelle.

Frangois-Xavier Roux-Demare. La santé des personnes vulnérables. Paris : Institut francophone
pour la justice et la démocratie, coll. Colloques et Essais, tome i 113, aoiit 2020 : 318 p., 27 €.

Promotion de la santé et réussite scolaire

Quels sont les liens entre la promotion de la santé et les
apprentissages des éléves ? A travers un état de la recherche
scientifique internationale, les auteurs abordent les inégalités
de santé et les déterminants de santé, les différences entre
I’éducation a la santé et la promotion de la santé... et précisent
quelles actions peuvent étre mises en place. Quelques outils
completent cet ouvrage : photo-expressions, activités permettant
de travailler la /ittératie en santé.

Em/‘/yIDar/ingTon, Julien Masson. Promotion de la santé et réussite scolaire. Malakoff : Dunod,
coll. Education sup, aodit 2020 : 182 p., 23 €.

La santé des étudiants

Ce document présente les résultats de la premiére enquéte
nationale sur la santé des étudiants, menée en 2015-2016,
et de I'enquéte sur les conditions de vie des étudiants, menée
en 2016. Ces données sont analysées et comparées au niveau
national avec d’autres données de population générale (Baro-
métre santé des Francais et EuroBarometer).

Feres Belghith, Aline Bohet, Yannick Morvan, Arnaud Régnier-Loilier, Martine Rosenbacher-Berlemont,
Tenret £, et . (dir). Observatoire national de la vie étudiante (OVE). La sante des étudiants. Paris :
La Documentation frangaise, coll. Etudes et Recherche, 2020 : 176 p., 18 €.

L'hésitation vaccinale. Les mots pour expliquer

Kristell Guével-Delarue, médecin généraliste exercant en protection
maternelle et infantile (PMI) et diplémée en vaccinologie, s'appuie
sur des ressources scientifiques pour détailler le processus de

vaccination et I'action des vaccins. Dans cet ouvrage, I'auteur
apporte des réponses étayées aux arguments « antivax », aux
croyances et aux a priori de la population sur la vaccination.

HKristell Guével-Delarue, Alain Fischer (préface). L'hésitation vaccinale : les mots pour expliquer.
Rennes : Presses de I'EHESP 2020 : 208 p., 20 €.

Santé LGBT : les minorités de genre et de sexualité
face aux soins

Cet ouvrage a pour objectif d’interroger la question du soin a
destination des personnes lesbiennes, gays, bisexuelles et trans-
genres (LGBT). Les auteurs, chercheurs dans les domaines de
la sociologie et de la communication, présentent leur réflexion
sur la norme, la diversité, I'identité, le rapport au corps et a la
sexualité.

Arnaud Alessandrin, Johanna Dagorn, Anastasia Meidani, Gabrielle Richard, Marielle Toulze.

Santé LGBT : les minorités de genre et de sexualité face aux soins. Lormont : Editions Le Bord de
l'eau, juin 2020 : 200 p., 22,50 €.

Favoriser la participation des usagers dans le secteur
social et médico-social

Destiné aux professionnels du secteur social et médico-social,
ce livre mene une réflexion sur la participation des usagers.
Définitions, recommandations et conseils des auteurs visent
a aider leur mobilisation.

Bruno Laprie, Brice Minana. Favoriser la participation des usagers dans le secteur social et
médico-social. Paris : ESF coll. Les guides Direction(s], mars 2020 : 131 p., 17 €.

Le Travail social en quéte de Iégitimité.
Une lutte pour la connaissance et la reconnaissance

Ce livre destiné aux étudiants, chercheurs, formateurs, au monde
associatif, souléve le débat autour de la reconnaissance du
travail social. Les auteurs, sociologues, analysent les différentes
controverses : réforme des diplémes, rapports et tensions entre
écoles de formation en travail social et universités.

Jean-Sébastien Ali, Michel Autés, Eric Marliére. Le Travail social en quéte de légitimité. Une lutte
pour la connaissance et la reconnaissance. Rennes : Presses de I'EHESP, juin 2020 : 228 p., 27 €.

Manuel de santé publique

L'ensemble du domaine de la santé publique est ici abordé
a travers définitions et analyses : déterminants de la santé,
méthodes épidémiologiques, prévention/promotion de la santé...
A partir d’un recueil de littérature académique et des savoirs
professionnels, ce manuel offre un panorama exhaustif des
grandes notions et des enjeux émergents en santé publique.

Jacques Raimondeau, Pierre-Henri Bréchat, Elodie Carmona, Gilles Huteau, Philippe Marin,

Philippe Naty-Daufin. Manuel de santé publique. Rennes : Presses de I'EHESP, coll. Références
Santé Social, aodit 2020, 608 p., 36 €.
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