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A la mémoire de Francoise Kleltz-Drapeau
Philosophe, professeure a I'Espace éthique
lle-de-France

Viser un renouveau de I'humanisme du soin

«C’est pourquoi I'Espace de réflexion éthique lle-de-France a engagé une démarche
de concertation publique se fixant I'objectif de proposer aux instances nationales un
renouveau de la démocratie en santé dans le cadre d'un texte de loi Démocratie en

santé.»

DEMOCRATIE EN SANTE

Au cours de cette nouvelle législature, le projet politique de
contribuer a refonder la République n'imposera-t-il pas de re-
penser la démocratie en santé, et dés lors de réviser la loi du
4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité
du systéme de santé?

On I'a constaté en ces temps de pandémie — et la crise
endémique du systeme hospitalier en témoigne au méme titre
que les difficultés de toute nature auxquels les secteurs du
sanitaire et du médico-social sont confrontés — les enjeux de
santé concernent la vie et les choix démocratiques. lls doivent
bénéficier d’'un espace public d’intelligibilité et d’appropriation
d’arbitrages complexes, soucieux du bien commun.

Cette démarche de responsabilisation doit s’"accompagner
de dispositifs, accessibles a tous, de sensibilisation, d’informa-
tion et de concertation permettant a chacun d’étre reconnu
partie-prenante d’adaptations, d’évolutions et donc de déci-
sions indispensables et urgentes.

Il nous faut une intelligence pratique et engagée de la dé-
mocratie en santé, une visée et des pratiques renouvelées, res-
pectueuses des valeurs de liberté, d’égalité et dg fraternité.

C’est pourquoi I'Espace de réflexion éthique lle-de-France
a engagé une démarche de concertation publique se fixant
I'objectif de proposer aux instances nationales un renouveau
de la démocratie en santé dans le cadre d'un texte de loi
Démocratie en santé.

Créé en 1995 au sein de I'AP-HP dans la dynamique des
«années sida» et donc de la «démocratie sanitaire», notre Es-
pace éthique s’inscrit dans cette conquéte de la reconnais-
sance des «droits des malades» ainsi que dans la perspec-
tive de cette évolution d’une culture soignante attentive a un
partenariat respectueux de la personne dans ses valeurs, son
autonomie et ses préférences. Le parcours de soin doit étre
compris dans la continuité d’un parcours de vie, soucieux des
valeurs, des prérérences et des habitudes de la personne. |l
convient de favoriser le sens et la pertinence des décisions
et des interventions dans le cadre de partenariats personnali-
sés et responsables. Nous soutenons les initiatives visant une
protection et une représentation effectives de I'ensemble des
parties prenantes dans la démocratie en santé et a une méme
reconnaissance des valeurs et des droits des personnes et des
professionnels aupres d’eux. N'est-il pas justifié aujourd’hui de
contribuer au renouveau d’un humanisme du soin?



Justice dans 'acces a des soins dignes de nos valeurs et les meilleurs pour tous sur
I’ensemble du territoire

«Alors que la justice de I'acceés aux meilleurs soins pour tous sur I'ensemble du territoire
national s’impose comme une des priorités de notre pacte social, notre démarche de dé-
mocratie en santé prend une signification éthique et politique dont il est désormais urgent
de saisir les enjeux. »

Le 18 mars 2022, nous avons lancé au Sénat une concertation
qui aboutit aujourd’hui a la publication de nos travaux avec leurs
propositions. Un conseil scientifique a été constitué': il réunit les
compétences représentatives de la démocratie en santé.

A A Pinitiative du Pdle recherche de I'Espace de réflexion éthique
lle-de-France, une enquéte nationale a permis d’obtenir des don-
nées relatives a la connaissance de la loi en vigueur, a I'effectivité des
droits des personnes malades dans les pratiques ainsi qu’aux besoins
d’évolutions?,

Une seconde enquéte proposant de valider 37 propositions is-
sues de I'enquéte nationale a été lancée du 28 avril au 9 mai 20223,

Six groupes thématiques ont mené des travaux permettant d’iden-
tifier et d’actualiser les enjeux justifiant une révision de la loi du 4
mars 2002.

Notre démarche prend une signification particuliére au regard
du recours insatisfaisant aux instances de la démocratie en santé au
cours de la crise sanitaire.

A la suite d’un colloque national organisé au Sénat le 18 mars
2022, 6 conférences préparatoires ont été organisées sur le theme
«Repenser ensemble la démocratie en santé».

1. Reconnaitre les droits de la personne malade ou en situation de
fragilité, les identifier, assurer leur effectivité

Mardi 22 mars 2022
2. Expertises et savoirs expérientiels partagés, empowerment et re-

connaissance d’autres compétences

Mardi 5 avril 2022
3. Numérisation des dispositifs de santé: enjeux, impacts dans la

relation de soin et le processus décisionnel

Mardi 12 avril 2022
4. Que peut la démocratie en santé dans la gouvernance d’une crise

sanitaire?

Mardi 26 avril 2022
5. Innovations thérapeutiques, prédictivité, anticipations: quels cri-

téres pour arbitrer et assumer des choix justes?

Mardi 3 mai 2022
6. Evolution des droits des adultes et des enfants en fin de vie

Mardi 17 mai 2022

Ces concertations développées dans le cadre de 6 groupes de
réflexion thématique ont permis d’élaborer un document de synthése
accompagné de propositions soumises a une délibération et a une
approbation a la suite d’un vote dans le cadre d’un «Grand débat»
organisé a La Bellevilloise (Paris) le 20 juin 2022.

Cette contribution est destinée au Parlement ainsi qu’aux instances
publiques de santé puisqu’elle se fixe I'objectif d’'une reconnais-
sance de ’émergence d’une nouvelle culture de la santé, du soin et
de 'accompagnement consacrée dans un cadre Iégislatif. Mais elle

DEMOCRATIE EN SANTE 6

DEMOCRATIE EN SANTE

a également vocation a contribuer au débat public et donc a étre
diffusée et approfondie.

Alors que la justice dans I'acces a des soins dignes de nos valeurs
et de nos engagements sur I’ensemble du territoire national s’impose
comme une des priorités de notre pacte social, notre démarche de
démocratie en santé prend une signification éthique et politique dont
il est désormais urgent de saisir les enjeux.

Emmanuel Hirsch .
Directeur de I'Espace de réflexion éthique lle-de-France *

Voir infra, p.xxxx.

Ibid.

Présentation ci-dessous, partie 2.
Jusqu'en septembre 2022
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Pour une loi Démocratie en sante

Principes/ justifications

DEMOCRATIE EN SANTE
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1. Applicabilité de la loi

La proposition d’une loi Démocratie en santé
concerne les valeurs éthiques et politiques
engagées dans le soin et I'|accompagnement,
les principes et regles de conduites sou-
cieuses des enjeux de dignité, de respect, de
loyauté, de justice et de non-discrimination.
Elle a pour objectif de contribuer a I'’émer-
gence d’un nouvel «humanisme en santé»
intégrant les traditions d’une bienveillance
professionnelle compétente a la nécessaire
reconnaissance de «|'expertise patient» dans
un contexte de mutations sociales, socio-
logiques, culturelles et technologiques qui
transforment les conceptions de la santé.
Pour étre effective une loi doit étre
connue, comprise, appliquée, et évaluée.

Une évaluation des conditions de mise en
ceuvre de la loi permet de prendre en compte
les avancées auxquelles elle contribue, les
obstacles nécessitant des adaptations, I'inté-
rét d’évolutions a envisager.

L'identification d’indicateurs doit procéder
d’une concertation impliquant les profession-
nels avec les membres d’associations.

Une loi relative aux droits de la personne et a
la santé doit bénéficier d’une révision régu-
liere comme c’est le cas pour la bioéthique.

Le systéme et les pratiques de santé sont dé-
pendants d’évolutions constantes au regard
d’enjeux sanitaires et socio-politiques, de
I’expression de nouvelles attentes de la part
des personnes malades et des profession-
nels, d’innovations biomédicales, de la numé-
risation des rapports et des activités en so-
ciété dans un contexte économique contraint.

La loi du 4 mars a ouvert un chemin fa-
vorable a des avancées marquantes qu'il
convient de poursuivre et d’adapter aux défis
du temps présent comme aux nouvelles exi-
gences de la démocratie en santé.

La proposition d’une loi Démocratie en santé
reléve d’une approche globale' et continue,
tenant compte a la fois d’enjeux individuels
et de considérations collectives d’intérét gé-
néral, des mutations dans les réalités et les
représentations de la prévention et de la ma-
ladie, des pratiques du soin et de I'accom-
pagnement, des innovations technologiques
appliguées a la santé, du contexte socio-éco-
nomique du point de vue de ses ressources
et de ses contraintes.

1 Intégrer les évolutions intervenues depuis les années 2000
dans les champs du sanitaire et du médico-social. Envisa-
ger une cohésion de I'approche des pratiques profession-
nelles qui doivent se renouveler dans leurs synergies.

1. Renouveau
d’un «humanisme en santé »

L'exigence du renouveau d’un «humanisme
en santé» vise a intégrer le respect des per-
sonnes dans leurs valeurs, leurs urgences et
leurs droits, les responsabilités et les solida-
rités en santé dans la vie démocratique: des
points de vue de I'affirmation des principes
républicains, du sens reconnu au bien com-
mun, du souci accordé a la concertation et
au débat public; de I'argumentation éthique
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d’arbitrages justes ainsi que des conditions
effectives de la mise en ceuvre des politiques
au plus prés des personnes, dans leur envi-
ronnement et sur leurs territoires.

Il convient d’actualiser, de préciser la signifi-
cation et les enjeux des concepts appliqués
a la santé, aux soins et a 'accompagnement
médico-social :
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dignité, respect, loyauté, justice, équité, se-
cret, autonomie’, droits, expertise (savoir
expertal, savoir expérientiel®), croyances,
compétence, consentement, assentiment,
bienveillance, confiance, écoute, collégialité,
vulnérabilité, souffrance (notamment psy-
chique), protection, information, réseaux so-
ciaux, démocratie en santé.

De concepts émergeants comme: «une
seule santé», «médecine intégrative ».

1 Dans I'accés a l'information et au processus décisionnel.
2  Savoir dit profane, explicite ou implicite.

DEMOCRATIE EN SANTE
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« Citoyenneté en santé »,
effectivité des droits,
accessibilité des savoirs,
représentation associative

DEMOCRATIE EN SANTE 15



1. «Citoyenneté sanitaire »:
informer, reconnaitre, débattre

1.1 Approche équitable des savoirs utiles
et des capacités d’agir

Approfondir le concept de «citoyenneté en
santé»,

Promouvoir et défendre la notion de Démo-
cratie en santé et ses fondements suppose
d’intégrer dans une approche équitable I’en-
semble des personnes qui composent la
communauté nationale: des personnes auto-
nomes aux plus vulnérables, des plus jeunes
aux plus agées, avec toutes les spécificités
rencontrées (situation de précarité, migration,
interculturel, question du genre, etc.)'.

Accéder a une formation aux bonnes pra-
tiques de santé (nutrition, activité physique,
lutte contre les addictions), afin de permettre
a chacun, dés son plus jeune age, de prévenir
les maladies, représente un enjeu majeur. Au
méme titre que renforcer la place de la pré-
vention dans les objectifs des politiques de
santé.

Développer une éducation citoyenne au
droit et a la responsabilité? dans le champ
de la santé.

Etre en capacité de connaitre ses droits
est un exercice d’apprentissage a la citoyen-
neté, indispensable pour les faire valoir.

Sensibilisation et formations dans le par-
cours scolaire et universitaire: organiser la
formation des formateurs.

Extension de I'option DGEMC (droits et
grands enjeux du monde contemporain) a
tous les collégiens et lycéens?®.

Les enjeux de santé concernent la société. lls
doivent bénéficier d’un espace public d’in-
formation et de concertation permettant aux
citoyens d’'étre associés aux arbitrages déci-
sionnels*.

Accéder a une information médicale loyale,

fiable, adaptée tant a la situation qu’aux per-
sonnes, compétente, pertinente®.

DEMOCRATIE EN SANTE

Améliorer I'accés a I'information portant sur
les droits en matiere de santé.
La littératie doit étre prise en compte®.

1.2  Autonomisation et «expertise patient»

L'autonomie de la personne malade doit se
comprendre du point de vue de sa capacité a
accéder aux savoirs et a bénéficier d'un envi-
ronnement qui favorise son engagement dans
les arbitrages et les choix relatifs a sa santé.

Le concept d’interaction doit étre mobilisé
dans I'objectif d’'une démarche participative
respectueuse de la capacité reconnue a cha-
cun d’étre partie-prenante de choix person-
nels au méme titre que de I'intérét général,
dans le cadre d’engagements mutuels.

«’expertise patient» et la «perspective pa-
tient” » doivent étre prises en compte de
maniere déterminante dans I’élaboration du
schéma thérapeutique et du suivi, ainsi que
dans les processus d’évaluation (certification
des établissements, implication dans celle
des pratiques des professionnels).

1 Dans le cas du Covid-19: les vulnérabilités liées a I'état de
santé, notamment I'immunosuppression, entre autres).

2  Responsabilité collective et solidaire pour protéger la santé
des plus fragiles ainsi que responsabilité individuelle.

3 Cette option traite, entre autres, des droits en santé, des
vulnérabilités et de la fin de vie. Elle est pour I'instant
réservée aux éléves de la classe de Terminale.

4 Création d'une Assemblée générale des citoyens de la
santé accessible aux associations de santé non agréées
comme a I'ensemble des personnes intéressées ,afin de
favoriser une concertation au-dela des instances dévolues
a la démocratie en santé.

5  Développer une réflexion portant sur les mécanismes
cognitifs impliqués dans la diffusion des fake news.

6  «Aptitude a lire, a comprendre et a utiliser I'information
écrite dans la vie quotidienne», Dictionnaire Le Robert.

7 La «perspective patient» est un concept qui reflete le
fait que I'expérience vécue tout au long de la vie avec la
maladie améne a un point de vue et a des perceptions
spécifiques dont les dimensions sont complémentaires a
ceux des soignants.
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2. Effectivité des droits

Le libre choix du médecin suppose d’avoir un
égal accés a un médecin, aux soins et aux
progres technologiques.

Le droit de la personne doit étre reconnu en
tenant compte de déterminants socio-cultu-
rels et territoriaux influant sur la capacité de
les faire reconnaitre, que ce soit dans I'accés
a la prévention, au suivi a domicile ou I'accueil
en établissement.

L'injustice dans I'accés au champ de la santé
est source et cause de vulnérabilités ainsi que
de perte de chances.

Favoriser la démarche de «l'aller avec' » et
«|'aller vers».

Etablir dans le cadre d’une concertation le
juste équilibre entre intérét supérieur de la
personne et enjeux collectifs (notamment
dans la soutenabilité du systeme de santé).
En situation de crise sanitaire ou de catas-
trophe les principes doivent étre compris au re-
gard d’urgences conjoncturelles appréciées dans
le cadre du Parlement, en concertation directe
avec les instances de la démocratie en santé.

En cas de déséquilibre des prises en charge
(entre AMM, fixation du prix du médicament
et du remboursement) une instance d’arbi-
trage devrait permettre un recours.

1 «Aller avec»: accompagnement vers plus d’autonomie en
santé en prenant en compte la temporalité de la personne
qui peut étre différente de celle des professionnels.

3. Approches spécifiques

Reconnaissance de la vulnérabilité existen-
tielle liée a la maladie grave, voire au pro-
nostic incurable (neurologie, cancérologie par
exemple)' et justification de la mise en ceuvre
de procédures personnalisées de conseil,
de soutien psychologique et d’accompagne-
ment.

Développer sur la base de recherches,

d’analyse et d’évaluation des initiatives in-

novantes et de concertations continue avec

les parties-prenantes, les approches spéci-

fiques identifiant les besoins et les attentes

dans les domaines:

- des handicaps, de la perte d’autonomie et
de la dépendance;

- des maladies et des handicaps de I'enfant
et de I'adolescent;

- des maladies mentales;

- du vieillissement;

DEMOCRATIE EN SANTE

- des «violences de genre», des mutilations
et actes d’assignation sexués;

- des circonstances de vulnérabilité accen-
tuant les discriminations en santé.

Développer une approche de la personne en
situation de vulnérabilité psychique; prise
en compte de I'expression du consentement
des personnes juridiqguement protégées avec
celle des personnes chargées de leur assis-
tance ou de leur représentation.

Inclure la souffrance psychique dans la me-
sure bénéfice-risque des soins proposés. As-
socier le patient au processus d’identification
et de mesure? de cette souffrance. En amé-
liorer les moyens d’évaluation.

Adapter selon des regles strictes de respect
de la personne dans son intégrité, ses valeurs
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et ses droits, I'information et le processus dé-
cisionnel de contextes cognitifs spécifiques
et d’évolutions susceptibles d’altérer sa fa-
culté de discernement (Alzheimer, ou mala-
die neuro-évolutives), handicaps mentaux et
autres, enfants, etc.

anticipation justifie des dispositifs d’ex-
pression reconnus a la personne pour expri-
mer ses préférences.

LLes proches, en concertation avec la per-
sonne qui en exprime la volonté, doivent étre
reconnus dans I’élaboration du projet de vie
et dans une faculté de participer a I'évalua-
tion de sa mise en ceuvre.

Les proches doivent étre reconnus et soute-
nus dans leur position aupres de la personne
malade® et, s’ils le souhaitent, étre associés
a son suivi.

Appréhender les enjeux d’une culture du
risque intégrée aux arbitrages en situation de
crise sanitaire majeure.

La mobilisation de I'environnement social
en soutien de la personne (ainsi que de ses
proches), justifie une sensibilisation de la so-
ciété civile, des informations adaptées ainsi
que I'acquisition des compétences indispen-

sables relatives aux modalités d’interven-
tion tenant compte d’une connaissance sur
certaines maladies et d’une intégration des
regles éthiques a respecter.

Les réseaux associatifs ont dans ce do-
maine une fonction a assumer.

La prise en compte et le respect des dif-
férentes conceptions culturelles, philo-
sophiques, spirituelles et religieuses et
cultuelles de la personne dans la relation de
soin relevent d’une exigence éthique.

Les professionnels et les membres d’associa-
tion en santé doivent bénéficier d’'une forma-
tion a I'approche transculturelle.

L'accés a la médiation en santé doit étre
reconnu comme un droit.

1 Développer une réflexion sur I'impact du niveau de litté-
ratie de la personne qui représente un facteur majeur de
vulnérabilité, ainsi que sur I'impact de la précarité comme
facteur majeur de vulnérabilité.

2 - Faire de la mesure de cette douleur psychique (causée
par la maladie, par les soins, par le confinement, I'isolement
non consentis...) une mesure obligatoire et qui appelle des
réponses immédiates appropriées.

3 Faute d’'une reconnaissance effective, souffrance poten-
tielle du proche peut conduire, si elle n’est identifiée et
accompagnée, a un renoncement a leur réle d’aidant ou a
un burn-out personnel.

4., Accessibilité des savoirs,
expertise, concertation, arbitrage

Prise en compte effective des savoirs ex-
périentiels, de I'expertise des personnes
malades, des pairs aidants et des aidants
(proches ou professionnels).

Le partage des connaissances issues des
savoirs expérientiels, leur formalisation et
les possibilités de transmission les légiti-
ment comme force de propositions opé-
rationnelles. Cette démarche favorise des
capacités collectives permettant d’agir et
de faire des propositions utiles au systéme
de santé (ETP, enseignement, recherches,
etc.). Elle contribue aux transformations or-
ganisationnelles du systeme de soins (inté-
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gration de I'expérience et de la perspective
patient, inclusion des patients dans I'organi-
sation des soins, dans I'enseignement et la
recherche, complémentarité médico-sociale,
changement de paradigme des parcours de
santé, mise en ceuvre effective du réle des
représentants des usagers dans les établis-
sements, etc.)'.

Modalités de partenariats a envisager entre
les personnes malades, leurs aidants et les
professionnels dans I’élaboration des sa-
voirs, leur mise en commun, leur transposition
dans le processus décisionnel, la hiérarchisa-
tion des choix et leur application.
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Enjeux de I'éducation thérapeutique du
patient (ETP), dans une approche intégrant
I'expertise reconnue et valorisée des per-
sonnes concernées?.

Démarche de construction partagée per-
mettant a la personne d’étre reconnue et res-
pectée dans I'expression de ses choix et la
mise en ceuvre du projet de soin. L'organisa-
tion du parcours de soin justifie I'identification
d’indicateurs et des modalités d’évaluation va-
lidant la qualité des interventions?®.

Concernant spécifiquement les patients par-
tenaires, il conviendrait de bien circonscrire,
dans la loi, le périmetre de leurs missions (ac-
compagnement des personnes malades, ETP,
recherches, enseignement, etc.), d’assurer leur
reconnaissance et si nécessaire leur soutien
financier (notamment via un changement de
statut).

Concernant spécifiqguement les représen-
tants des usagers (RU), il conviendrait de
renforcer leur pouvoir d’agir au sein des dif-
férentes instances de démocratie en santé.
[l conviendrait par ailleurs de réfléchir a une

meilleure représentation des personnes sui-
vies en ambulatoire.

Envisager une obligation de vote de la part
du collége des RU et une meilleure prise en
considération de ses positions (via notamment
la consignation de ses interventions).

Prévoir dans leur feuille de route la réali-
sation d’une enquéte en amont des réunions
auprés des professionnels et des personnes
soignées afin de faciliter la remontée des dif-
ficultés, adaptation du nombre de RU selon la
taille de I'établissement, invitation d’associa-
tions non agréées (dans les CDU notamment),
indemnisation systématique des RU (frais de
déplacement) et formation obligatoirement
proposée, mise a disposition obligatoire de
moyens de communication aux RU titulaires.

1 Evoluer de I'empowerment individuel & I'empowerment col-
lectif et a 'empowerment organisationnel. L'empowerment
individuel issu des apprentissages et des capacités d’agir
en situation est renforcé par les liens avec les pairs.

2  L’ETP permet un gain de pouvoir d’agir sur leur santé, les
plagant dans une position dialogique avec les professionnels
et dans la recherche de compromis et de solutions innovantes.

3 Désignation de référents information/communication, indis-
pensables au méme titre que le référent assurant le suivi
dans la continuité de la relation de soin.

5. Position de la représentation associative

Repenser la reconnaissance, la Iégitimité,
I’autorité, les champs et capacités d’interven-
tion de la représentation associative et de sa
fonction parmi les acteurs de la démocratie en
santé, au sein des instances de gouvernance (y
compris en situation de crise sanitaire).

Une faculté délibérative doit étre reconnue
aux associations’.

Identifier les moyens qui permettent a une
personne ayant une activité professionnelle
de participer a la représentation associative
dans les instances de la démocratie en santé.

Place de la représentation associative dans
les instances d’éthique (de réflexion ou de
participation au processus décisionnel, no-
tamment en situation sensible).
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1 Il faut sans doute réfléchir a la maniére de rétablir I’équilibre
de la représentation des usagers avec les autres parties
prenantes.
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Parcours dans la maladie

et le soin, avant, pendant et

apres
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1. Avant

Envisager les conditions éthiques d’une antici-
pation du risque de maladie, entre possibilité
d’accéder a un savoir au juste moment ainsi que
possibilité de ne pas vouloir savoir et d’étre pro-
tégé de ce que I'on refuse de connaitre.

Consacrer une réflexion et des lignes d’'ac-
tion dans les champs de la médecine pré-
dictive, de la génomique, de I'imagerie, des
annonces avec leurs conséquences dans les
représentations de I'éventualité d’une mala-
die anticipée.

Les «virages» de la chronicité, de la longé-
vité, de I'ambulatoire, des technologies in-

novantes et notamment du numérique avec
les usages qu’ils imposent, justifient d’étre
inventifs de nouvelles pratiques et conduites
attentives au respect de la personne dans sa
faculté de jugement critique, d’expression de
ses choix, d’aspiration a une autonomie et au
maintien d’une sociabilité dans le cadre de
relations dignes' avec les intervenants pro-
fessionnels ou associatifs auprés d’elle.

1 Définir I'exigence de dignité en termes éthiques et juri-
diques, tenant compte des préférences de la personne et
de son contexte d’existence: reconnaissance de ses
valeurs et de ses droits, vie relationnelle, vie affective,
communication, etc.

2. Pendant

Etre soucieux des conditions éthiques de I'an-
nonce, de la concertation et de la décision par-
tagée d’un projet et d’un projet thérapeutiques.

Une vigilance est nécessaire concernant
les possibles retentissements psychologiques
de 'annonce et de ses conditions en termes
de devenir de la personne.

Anticiper de maniére contractualisée les
conditions de mise en ceuvre effective de la
continuité de I'engagement dans le parcours
de soin.

Reconnaitre un droit de continuité de la
vie relationnelle de la personne hospitalisée
(exemple, droit de visite des proches).

Méme si I'approche d’une telle visée justifie
des approfondissements, il conviendrait d’en-
visager I'opportunité de définir un statut de la
personne «vivant avec une maladie? ».

Intégrer dans la loi I'idée d’un droit a I'accom-
pagnement assorti d’'un énoncé détaillé des
exigences éthiques auxquelles il engage.

DEMOCRATIE EN SANTE

Vers un statut de la personne accompa-
gnant une personne malade: un «droit a étre
accompagneé ».

1 Pour des soins lourds, chroniques, récurrents, sans limita-
tion théorique de durée comme la dialyse, se posent des
enjeux spécifiques autour des droits associés a ces soins
(avec des situations particulierement aigues).

2 |l s’agirait d’englober dans ce nouveau statut, la sphere
bio-psycho-sociale (et pas seulement médicale) pour une
approche globale favorisant le rétablissement (au-dela de
la guérison) et I'inclusion des personnes vivant avec une
maladie chronique.
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3. Aprés: la vie avec

3.1 Chez soi

L’aprés maladie doit bénéficier de modalités
d’accompagnement et de soutien au reposition-
nement de la personne dans son parcours de vie.

Le maintien ou la reprise d’une activité dans
un souci d’équilibre, quelle que soit I'activité,
constitue un enjeu de réhabilitation pour soi
et de réintégration sociale’.

Enjeux éthiques des conditions pratiques
du vécu a domicile. Préservation des choix
de vie, de la sphére intime, de la vie rela-
tionnelle et sociale. Prévenance des maltrai-
tances, évaluation concertée des modalités
d’interventions des professionnels, anticipa-
tion des risques de ruptures.

A cet égard, il pourrait étre envisagé,
afin de contribuer au rétablissement
des personnes vivant avec une maladie
chronique, de simplifier leur accés au régime
du handicap (inclusion dans les quotas de
recrutement, aménagement de postes) et de
mettre en place pour elles un revenu théra-
peutique universel.

Intégrer des modes alternatifs de suivi des
personnes en besoin de soutien.

Les droits, devoirs, limites du champ d’in-
tervention des professionnels au domicile
doivent étre identifiés et relever d’une charte
de bonnes pratiques approuvée par la per-
sonne bénéficiaire.

Prise en compte des ruptures dans la prise en
soin des personnes a domicile du fait de la fra-
gilisation du mode d’intervention des SSIAD.

Les capacités d’intervention des auxiliaires
de vie reconnues dans I'exigence de condi-
tions de travail dignes, doivent représenter
un enjeu aussi déterminant que leur acqui-
sition d'un socle de compétences de nature
a garantir la qualité de leurs interventions en
concertation avec la personne et dans le res-
pect de ses droits.
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3.2 En établissement et a I’'hdpital

Prise en compte des conditions d’accueil en
établissement et a I’hépital: accompagne-
ment de la transition (domicile-établissement),
non-discrimination, adaptation des dispositifs
a la spécificité des attentes et besoins des
personnes, informations, temps de réflexion,
charte d’engagement, droit de regard des
proches (la juste place des familles), effec-
tivité de la fonction des instances représen-
tatives des personnes accueillies et de leurs
proches (CVS — Conseil de la vie sociale —, par
exemple?).

Renforcer les points de vigilance éthique, et
notamment: préserver les conditions d’ex-
pression des choix de vie ; respecter la sphere
intime, la vie relationnelle et sociale ; prévenir
toute forme de maltraitances; anticiper les
risques de ruptures.

L’établissement doit étre congu et organi-
sé comme un cadre de vie soucieux de la
continuation du quotidien de I'existence de
la personne accueillie. Le projet personnali-
sé d’accompagnement doit tenir compte de
I’histoire de la personne, de ses valeurs et de
ses attachements.

L’établissement doit étre intégré a un
environnement social favorisant le maintien
des relations de la personne avec la socié-
té et son ouverture sur les réalités du monde
tenant compte de ses choix et ses facultés
d’interactions.

1 Acet égard, il pourrait étre envisagé, afin de contribuer
au rétablissement des personnes vivant avec une maladie
chronique, de simplifier leur accés au régime du handicap
(inclusion dans les quotas de recrutement, aménagement
de postes) et de mettre en place pour elles un revenu
thérapeutique universel.

2  Concernant la composition des CVS, il serait nécessaire
que des membres extérieurs a I'établissement soient
systématiquement conviés, notamment pour faciliter la
remontée des difficultés de la part des familles. Il convien-
drait également de réfléchir a la possibilité de supprimer les
obligations selon lesquelles les représentants des résidents
soient eux-mémes résidents, ainsi que les représentants
des familles accompagnent eux-mémes un proche au sein
de 'établissement.
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et pratiques, numérique
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1. Droits aux développements et aux applications
d’innovations concertées

Identifier les enjeux émergeants de I'inno-
vation biomédicale en termes de représen-
tations de la culture médicale et de ses pra-
tiques, de déontologie, de respect des droits
de la personne, d’anticipation des consé-
quences de I'usage de technologies inédites,
d’adaptation des organisations.

La numérisation des pratiques en re-
cherche et dans les traitements, le recours aux
algorithmes dans le diagnostic et le processus
décisionnel, I'usage des données médicales et
leur commercialisation justifient I’élaboration
de regles concertées avec les personnes bé-
néficiaires de ces évolutions biomédicales.

Le bénéfice de thérapeutiques innovantes
doit relever d’un principe d’équité ainsi que
d’une exigence d’accessibilité et de pré-
vention de toute forme de discriminations
(notamment: les pratiques médicales hété-
rogenes, les criteres économiques, les consi-
dérations territoriales, les déterminants d’age
ou de genre).

Les stratégies de priorisation des themes
de recherche justifient des modalités d’arbi-

trages concertés entre les décideurs publics,
les chercheurs en lien avec la communauté
médicale, la société civile, les instances et les
associations représentatives.

L'innovation en santé doit intégrer dans les
arbitrages les patients eux-mémes et leurs
proches et/ou représentants d’usagers dans
une visée de construction ou de conception
partagées, tout particulierement dans les
recherches technologiques, en soutenant la
création de Living Labs.

Les associations pourraient jouer un réle
croissant dans ce domaine, a la fois comme
utilisatrices des données existantes (de I'As-
surance maladie, des registres et cohortes, is-
sues des industriels, etc.), mais aussi comme
productrices de données issues des patients
eux-mémes (PROMS, PREMS), pour lesquels
elles pourraient jouer un réle utile de tiers de
confiance.

L'innovation en santé concerne aussi les dis-
positifs d’aide a I'autonomie et I’équipement
de I’environnement social de la personne.

2. Numérique

2.1 Pratiques de prévention et de soin a
distance

La justification, I'intelligibilité des dispositifs
(notamment du point de vue de la conception
des algorithmes et du contréle de I'évolutivité
des systemes auto-apprenants), I'évaluation
du service rendu ainsi que de I'acceptabilité
sociale constituent les prérequis du recours a
la numérisation.
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Les alternatives préexistantes a la numérisa-
tion ne doivent pas étre reléguées dés lors que
leur usage et leur utilité s’averent pertinents.

Une culture partagée de I'usage du numé-
rique en santé conditionne son acceptabilité
sociale et la qualité du service rendu.

La détermination des choix doit relever
d’une concertation publique et d’engage-
ments éthiques dans le cadre de résolutions
contraignantes.
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Mise en place nécessaire de dispositifs re-
lais de proximité de coordination ayant fonc-
tion de sensibilisation, d’information et de re-
cours en cas de besoin.

La télémédecine doit rester une aide a la
médecine et ne pas s’y substituer.

L'acces aux soins par le numérique doit étre
renforcé dans sa dimension suppléante et/
ou complémentaire au présentiel. Le recours
de la consultation distanciée se substitue a
I'indisponibilité du méme recours en entre-
tien direct, dans un temps ou un éloignement
compatibles avec I'état de santé de la per-
sonne malade. Toutefois, il parait acceptable
de libéraliser son recours pour des actes ne
nécessitant pas a priori d’examen clinique
(exemple, renouvellement d’ordonnance ou
conseil médical circonstancié).

Cela ne doit pas contribuer a minimiser ou
a déprécier la relation directe de soin, y com-
pris pour des actes qui, a priori, pourraient
apparaitre routiniers.

Le principe du «colloque singulier» s’impose
afin de préserver la relation de confiance
dans le cadre d’un rapport personnel, digne
et responsable.

L'usage du numérique doit associer la per-
sonne a toutes les étapes du processus et
lui permettre, dans un contexte d’exercice
approprié, de s’approprier les savoirs indis-
pensables afin de préserver le sens et la per-
tinence de la relation construite dans le par-
cours de soin.

L’annonce et le processus décisionnel
doivent relever de consultations dédiées, dans
le cadre d’un entretien direct et personnel.

Prévenir la «fracture numérique » en santé
en adaptant les dispositifs afin de favoriser
leur accessibilité aux personnes évoluant
dans un contexte socioculturel peu favorable
a la capacité de pouvoir en bénéficier.

2.2  Sensibilisation, formation

La liste des savoirs fondamentaux indispen-
sables a une vie libre et digne en société doit
inclure les compétences dans 'usage du nu-
mérique, au méme titre que la lecture, I'écri-
ture et le calcul. Cela introduit une obligation
pour I'Etat de mettre en ceuvre les actions
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et les financements requis pour diffuser ces
savoirs et aptitudes auprés de I'ensemble de
la population, tant en termes de formation
initiale que de formation continue.

Les programmes des études en santé, toutes
professions confondues, doivent inclure la
maitrise du numérique en santé, les aspects
déontologiques et psychosociaux spécifiques
a la relation de soins distanciée et/ou asyn-
chrone, ainsi que I'élaboration et la gestion de
projets’.

2.3  Mise en ceuvre, impacts

Le déploiement du numérique en santé re-
quiert une planification nationale, ce qui intro-
duit I'obligation d’établir une stratégie ordon-
née, coordonnée et prospective concernant
les nouvelles solutions numériques en santé,
en corrélation avec les capacités d’appropria-
tion progressive des citoyens.

Les impacts des mutations technologiques
dans les champs de la recherche, des théra-
peutiques, du soin et du vécu au quotidien
avec la maladie justifient une démarche «d’al-
ler vers» en termes de sensibilisation, d’ac-
quisition des compétences et d’adaptation de
pratiques soucieuses de I'intérét direct de la
personne.

Les enjeux de maintien du dialogue singu-
lier, d’information, de consentement éclairé
et expres, de protection des données per-
sonnelles, de non-discrimination justifient un
cadre de bonnes pratiques concertées dans
le cadre d’une réflexion paritaire elle-méme
innovante qui anticipe et accompagne les
transformations.

1 Cette formation au numérique doit étre accompagnée ou
mieux précédée par un renforcement de la formation par
les humanités a ce qu’est le sens d’une médecine humaine.
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Approche des circonstances

de la fin de la vie
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Intégrer les dispositions relatives a la fin de
vie dans la loi Démocratie en santé.

La fin de la vie est un moment de la vie.
Les principes proclamés par une loi relative
aux droits de la personne et a la démocra-
tie en santé s’appliquent a la continuité du
parcours de soin jusqu’au terme de la vie.

Envisager une approche renouvelée de no-
tions, concepts ou dispositifs intégrés a la
|égislation abordant les enjeux relatifs aux
circonstances de la fin de la vie: «obstina-
tion déraisonnable», «court terme», «direc-
tives anticipées», «personne de confiance»,
«décision collégiale» (ouverte a un proche
pour les personnes dans l'incapacité d’avoir
pu exprimer leur volonté), etc.

Renouveler 'approche spécifique des mala-
dies rapidement évolutives a pronostic péjo-
ratif sur un moyen terme et sans traitement
en |’état des connaissances, en ouvrant la ré-
flexion sur la définition d’une autre phase du
processus de fin de vie qui serait une exten-
sion du strict «court terme» mentionné dans
laloi n® 2016-87 du 2 février 2016 créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie.

Identifier, analyser et évaluer les pratiques et
les modalités possibles de la mise en ceuvre:
«sédation en situation terminale », «excep-
tion d’euthanasie», «suicide (médicalement
assisté) ».

Approfondir les aspects encore imparfaite-
ment documentés de la sédation profonde et
continue jusqu’au déces:

- que vit le patient?

- la sédation profonde jusqu’au décés pro-
voquant un état d’inconscience, est-on
assuré de I'absence de tout ressenti ou
souffrance ?

- gu’en est-il de la prise en compte de 'ac-
ceptation de la famille! et des modalités
de son accompagnement?

Approfondir 'analyse des enjeux du passage
de la sédation profonde et continue jusqu’au
déces a la démarche d’assistance médicali-
sée au suicide.

S’agissant des personnes qui n’ont pas pu

exprimer leur volonté sous forme de direc-
tives anticipées ou parce qu’atteintes d’un
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handicap qui entrave leur faculté de dis-
cernement et de communication, la délibé-
ration collégiale de limitation ou d’arrét des
traitements menée avant que le médecin
responsable décide, devrait intégrer a titre
consultatif le médecin accompagnant la per-
sonne dans son parcours de vie ou si néces-
saire un proche. Le recours a une médiation
doit étre envisageable.

Identifier les aspects spécifiques de la fin de
vie d'un enfant et d’un adolescent.

Anticiper les difficultés particulieres de la fin
de vie en situation de crise sanitaire et «de
pratique dégradée» des soins afin d’envisa-
ger des protocoles adaptés.

La présence aupres des proches et leur
accompagnement dans le deuil demeurent
une exigence qu’il convient d’honorer en
toute circonstance.

Le droit de visite en fin de vie s’impose comme
une régle inconditionnelle, de méme que le
respect du défunt et la pratique des rites mor-
tuaires.

1 Une famille a déposé plainte pour «traitements inhumains »
dans le cadre d’une sédation ayant duré 8 heures.
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Bonnes pratiques

professionnelles
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Situer la prise en compte formalisée des
«expériences patients» comme un en-
jeu prioritaire dans la réflexion relative aux
bonnes pratiques.

Une démarche s’impose de sensibilisation
et de formation des professionnels a la prise
en compte des attentes, parfois évolutives
car adaptées, des personnes qu’ils soignent
ou qu’ils accompagnent, tant des points de
vue de la qualité des interventions que de
I’analyse du parcours de santé et du recueil
concerté de leurs positions et appréciations
tenant compte de leur expertise.

Considérer indispensable le soutien des
professionnels et la responsabilité insti-
tutionnelle de leur reconnaitre des condi-
tions de travail dignes, soucieuses d’exi-
gences légitimes, attentives a prévenir les
souffrances professionnelles.

Intégrer la démocratie en santé, «I’'expérience
patient» et la décision partagée a la formation
des professionnels.

Envisager I'élaboration d’une charte des
droits des professionnels, reconnaissant
comme pour les personnes malades, le ca-
ractere unique de leur expertise.

Développer la réflexion éthique au plus prés
des préoccupations et des besoin des pro-
fessionnels.

Procéder a une évaluation, selon des in-
dicateurs précis, des conditions de mise en
ceuvre d’une culture de la réflexion éthique
dans les établissements et au sein des dis-
positifs d’intervention au domicile.

Comme en ce qui concerne la bioéthique,
impliquer les Espace régionaux de réflexion
éthique dans la sensibilisation de la société
et des professionnels aux enjeux évolutifs
de la démocratie en santé, dans le cadre de
débats publics et de formations universitaires.

Impliquer les Espaces régionaux de réflexion
éthique dans la création au sein des éta-
blissements ou dans le cadre des réseaux
professionnels intervenant a domicile, d’ins-
tances de concertation de démocratie en
santé dédiées a une réflexion éthique parta-
gée et au soutien des évolutions nécessaires
dans le quotidien des pratiques.

DEMOCRATIE EN SANTE
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LES ESSENTIELS /
CE QU’IL FAUT RETENIR (1)

Nous reprenons ci-dessous quelques points essentiels a
retenir des propositions précédentes.

Pour une loi Démocratie
en santé
Principes/ justifications

1.

-

Applicabilité de la loi

La proposition d’une loi Droits de la personne et démocra-
tie en santé, concerne les valeurs éthiques et politiques
engagées dans le soin et 'accompagnement, les principes
et regles de conduites soucieuses des enjeux de dignite,
de respect, de loyauté, de justice et de non-discrimination.
Pour étre effective une loi doit étre connue, comprise, ap-
pliquée et évaluée.

Renouveau d’un «humanisme en santé»

’exigence du renouveau d’un «humanisme en santé» vise
a intégrer le respect des personnes dans leurs valeurs,
leurs urgences et leurs droits, les responsabilités et les so-
lidarités en santé dans la vie démocratique: des points de
vue de I'affirmation des principes républicains, du sens re-
connu au bien commun, du souci accodé a la concertation
et au débat public; de I"'argumentation éthique d’arbitrages
justes ainsi que des conditions effectives de la mise en
ceuvre des politiques au plus pres des personnes, dans
leur environnement et sur leurs territoires.

@ «Citoyenneté en
santé», effectivité des
droits, accessibilité des
savoirs, représentation
associative
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—

«Citoyenneté sanitaire»: informer, reconnaitre, débattre

Approche équitable des savoirs utiles et des capacités
d’agir

Promouvoir et défendre les notions de Démocratie en
santé et ses fondements suppose d’intégrer dans une
approche équitable I'ensemble des personnes qui com-
posent la communauté nationale: des personnes auto-
nomes aux plus vulnérables, des plus jeunes aux plus
agés, avec toutes les spécificités rencontrées (situation de
précarité, migration, interculturel, question du genre, etc.).
Développer une éducation citoyenne au droit et a la res-
ponsabilité dans le champ de la santé.

Les enjeux de santé concernent la société. lls doivent bé-
néficier d’un espace public d’information et de concerta-
tion permettant aux citoyens d’étre associés aux arbitrages
décisionnels.
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1.2 Autonomisation et «expertise patient»

['autonomie de la personne malade doit se comprendre du
point de vue de sa capacité a accéder aux savoirs et a bé-
néficier d’'un environnement qui favorise son engagement
dans les arbitrages et les choix relatifs a sa santé.
«['expertise patient» et la «perspective patient» doivent
étre prises en compte de maniere déterminante dans
I’élaboration du schéma thérapeutique et du suivi, ainsi
que dans les processus d’évaluation (certification des
établissements, implication dans celle des pratiques des
professionnels).

Effectivité des droits

Le libre choix du médecin suppose d’avoir un égal acces a
un médecin, aux soins et aux progres technologiques.
Etablir dans le cadre d’une concertation le juste équilibre
entre intérét supérieur de la personne et enjeux collectifs
(notamment dans la soutenabilité du systeme de santé).

Approches spécifiques

Reconnaissance de la vulnérabilité existentielle liée a
la maladie grave, voire au pronostic incurable (neurologie,
cancérologie par exemple) et justification de la mise en
ceuvre de procédures personnalisées de conseil, de sou-
tien psychologique et d’accompagnement.

La mobilisation de I'environnement social en soutien de
la personne (ainsi que de ses proches), justifie une sen-
sibilisation de la société civile, des informations adaptées
ainsi que I'acquisition des compétences indispensables
relatives aux modalités d’intervention tenant compte d’une
connaissance sur certaines maladies et d’une intégration
des régles éthiques a respecter.

Accessibilité des savoirs, expertise, concertation, arbitrage

Le partage des connaissances issues des savoirs expérien-
tiels, leur formalisation et les possibilités de transmission
les légitiment comme force de propositions opération-
nelles. Cette démarche favorise des capacités collectives
permettant d’agir et de faire des propositions utiles au
systeme de santé (ETP, enseignement, recherches, etc.).
Elle contribue aux transformations organisationnelles du
systeme de soins (intégration de I'expérience et de la pers-
pective patient, inclusion des patients dans |'organisation
des soins, dans I’enseignement et la recherche, complé-
mentarité médico-sociale, changement de paradigme des
parcours de santé, mise en ceuvre effective du réle des
représentants des usagers dans les établissements, etc.).
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Position de la représentation associative

Repenser la reconnaissance, la Iégitimité, I'autorité, les
champs et capacités d’intervention de la représentation
associative et de sa fonction parmi les acteurs de la démo-
cratie en santé, au sein des instances de gouvernance (y
compris en situation de crise sanitaire).

© Parcours dans la maladie
et le soin, avant, pendant
et apres

DEMOCRATIE EN SANTE

—

Avant

Les «virages» de la chronicité, de la longévité, de I'ambu-
latoire, des technologies innovantes et notamment du nu-
mérique avec les usages qu’ils imposent, justifient d’étre
inventifs de nouvelles pratiques et conduites attentives au
respect de la personne dans sa faculté de jugement cri-
tique, d’expression de ses choix, d’aspiration a une auto-
nomie et au maintien d’une sociabilité dans le cadre de
relations dignes avec les intervenants professionnels ou
associatifs aupres d’elle.

Pendant

Anticiper de maniere contractualisée les conditions de
mise en ceuvre effective de la continuité de I'engagement
dans le parcours de soin.

Intégrer dans la loi I'idée d’un droit a 'accompagnement
assorti d’'un énoncé détaillé des exigences éthiques aux-
quelles il engage.

Vers un statut de la personne accompagnant une personne
malade: un «droit a étre accompagné ».

Apres: la vie avec

Chez soi

Enjeux éthiques des conditions pratiques du vécu a do-
micile. Préservation des choix de vie, de la sphére intime,
de la vie relationnelle et sociale. Prévenance des maltrai-
tances, évaluation concertée des modalités d’interventions
des professionnels, anticipation des risques de ruptures.

3.2 En établissement

Prise en compte des conditions d’accueil en établisse-
ment: accompagnement de la transition (domicile-établis-
sement), non-discrimination, adaptation des dispositifs a la
spécificité des attentes et besoins des personnes, informa-
tions, temps de réflexion, charte d’engagement, droit de
regard des proches (la juste place des familles), effectivité
de la fonction des instances représentatives des personnes
accueillies et de leurs proches (CVS — Conseil de la vie
sociale —, par exemple).
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@ nnovations
thérapeutiques et
pratiques, numérique

Droits aux développements et aux applications de I'innovation
Identifier les enjeux émergeants de I'innovation biomédi-
cale en termes de représentations de la culture médicale et
de ses pratiques, de déontologie, de respect des droits de
la personne, d’anticipation des conséquences de I'usage
de technologies inédites, d’adaptation des organisations.
Le bénéfice de thérapeutiques innovantes doit relever d’un
principe d’équité ainsi que d’une exigence d’accessibili-
té et de prévention de forme de discrimination.

2. Numérique

2.1 Pratiques de prévention et de soin a distance

Une culture partagée de I'usage du numérique en santé
conditionne son acceptabilité sociale et la qualité du ser-
vice rendu.

La détermination des choix doit relever d’'une concertation
publique et d’engagement éthiques dans le cadre de réso-
lutions contraignantes.

L'usage du numérique doit associer la personne a toutes
les étapes du processus et lui permettre, dans un contexte
d’exercice approprié, de s’approprier les savoirs indispen-
sables afin de préserver le sens et la pertinence de la rela-
tion construite dans le parcours de soin.

2.2 Sensibilisation, formation

Les programmes des études en santé, toutes professions
confondues, doivent inclure la maitrise du numérique en
santé, les aspects déontologiques et psychosociaux spé-
cifiques a la relation de soins distanciée et/ou asynchrone,
ainsi que I'élaboration et la gestion de projets.

2.3 Mise en ceuvre, impacts

Les impacts des mutations technologiques dans les
champs de la recherche, des thérapeutiques, du soin et du
vécu au quotidien avec la maladie justifient une démarche
«d’aller vers» en termes de sensibilisation, d’acquisition
des compétences et d’adaptation de pratiques soucieuses
de I'intérét direct de la personne.

Approche des
circonstances de la fin
de la vie

DEMOCRATIE EN SANTE

Intégrer les dispositions relatives a la fin de vie dans la loi
droits des personnes et a démocratie en santé.
Approfondir I'analyse des enjeux du passage de la sédation
profonde et continue jusqu’au décés a la démarche d’as-
sistance médicalisée au suicide.

Identifier les aspects spécifiques de la fin de vie d’un en-
fant et d’un adolescent.

Le droit de visite en fin de vie s'impose comme une regle
inconditionnelle, de méme que le respect du défunt et la
pratique des rites mortuaires.
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@® Bonnes pratiques
professionnelles

Situer la prise en compte formalisée des «expériences pa-
tients» comme un enjeu prioritaire dans la réflexion relative
aux bonnes pratiques.

Développer la réflexion éthique au plus prés des préoccu-
pations et des besoin des professionnels.

Impliquer les Espaces régionaux de réflexion éthique dans
la création au sein des établissements ou dans le cadre
des réseaux professionnels intervenant a domicile, d’ins-
tances de concertation de démocratie en santé dédiées a
une réflexion éthigue partagée et au soutien des évolutions
nécessaires dans le quotidien des pratiques.

DEMOCRATIE EN SANTE
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A Pinitiative du Péle recherche de I’'Espace éthique IDF', un ques-
tionnaire a été diffusé entre avril et mai 2022 au sein des réseaux
de I’Espace éthique IDF afin de proposer une évaluation des 37
propositions d’évolution de la loi du 4 mars 2002 issues de la
premiére enquéte nationale réalisée entre février et mars 2022:
«Refonder ensemble la démocratie en santé» que vous pouvez
retrouver sur ce lien https://www.espace-ethique.org/actualites/
reinventer-la-democratie-en-sante-retour-sur-les-20-ans-de-la-
loi-droits-des-malades. 58 réponses ont été recues entre le 28
avril et le 9 mai 2022.

1 Ont contribué a cette recherche, Anne-Caroline Clause-Verdreau, Emmanuel Hirsch,
Pierre-Emmanuel Brugeron, Paul-Loup Weil-Dubuc (responsable du Péle recherche), Fabrice
Gzil, Sébastien Claeys.
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PLAN
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Propositions générales p4o

(0]

Propositions relatives a I'organisation des
soins et/ou a I'offre de soins ra2

(3]

Propositions relatives a I'accés a
I'information et a la décision (pss

(4]

Propositions relatives a I’évolution du réle
des représentants des usagers (RU) 5o

(5]

Propositions relatives a la formation
des professionnels ips3)

(6]

Propositions relatives a 'accompagnement,
notamment par les aidants,

la personne de confiance, les patients
partenaires et experts ss

7]

Autres propositions d’évolutions

de la loi non mentionnées dans la liste
[P.59]

LES ESSENTIELS /
CE QU’IL FAUT RETENIR (1) e
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Propositions générales:
donner a connaitre

une legislation relative a la
démocratie en santé

DEMOCRATIE EN SANTE 40

Il serait pertinent de former les différents acteurs aux droits et devoirs de chacun plutét
que de prévoir des évolutions de la loi

Pour la grande majorité de nos répon-
dants, la formation des acteurs prime sur la
révision de la loi. Il s’agirait notamment de
repenser les programmes de formation ini-
tiale des professionnels de santé, en parti-
Non, pas du tout | 2% culier au niveau du droit et de la Iégislation,
NSP 3% en proposant par exemple des séminaires
permettant de rencontrer les différents ac-
teurs dont des représentants des usagers.
Une partie des répondants pense néan-
moins nécessaire de coupler ces deux
aspects qui constituent deux outils com-
plémentaires dans la perspective de faire
évoluer les représentations.

Oui, tout a fait
Plutét oui

Pldtot non

Prévoir des sanctions en cas de non-respect de la loi
La majorité des personnes ayant répondu

Oui, tout a fait - 24% se dit favorable au principe de la sanction,
Plutét oui 41% considérant que c’est le seul moyen pour

Plitot non - 04% que la loi soit réellement appliquée et que
les pratiques évoluent.

Non, pas du tout § 3% Pour les personnes opposées au prin-
NSP 7% cipe de la sanction, il s’agit plutét de pro-
mouvoir le dialogue entre les différents ac-
teurs et de cultiver la confiance, avec I'idée
que la démocratie en santé existe moins
par le contréle que par la responsabilisa-
tion partagée.

Elles estiment par ailleurs plus efficace
d’éduquer et de convaincre plutét que de
contraindre (on ne fait pas évoluer les re-
présentations sous la contrainte).

De plus, une partie craint que la judi-
ciarisation des pratiques observée depuis
plusieurs décennies. Il serait, selon eux,
plus efficace d’essayer de mieux com-
prendre les freins au respect de cette loi.
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Propositions relatives a
I’'organisation des soins
et/ou a l'offre de soins

DEMOCRATIE EN SANTE
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Obligation d’une parité professionnels/bénévoles dans les CDU'

Oui, tout a fait
Plutét oui

Platot non

Non, pas du tout 7%

NSP 16%

Il a été rappelé que les CDU sont compo-
sées, au sein du college des RU, de deux
titulaires et de deux suppléants, quelle que
soit la taille de I'établissement. Afin que la
représentation des usagers soit davantage
efficiente, ce nombre devrait donc étre
adapté.

1 CDU: commission de usagers.

Obligation légale d’une gouvernance conjointe des hépitaux par les professionnels

et les usagers

Oui, tout a fait 31%
Plutét oui 47%
Pldtot non . 12%

Non, pas du tout r2%

NSP B 5%

La majorité des répondants sont favorables
a cette proposition, notamment parce que
cette gouvernance conjointe permettrait
de mieux respecter aussi bien les condi-
tions de travail des salariés que les droits
des usagers.

Supprimer progressivement la liberté d’installation des médecins

Oui, toutafait | 7%
Plutot oui - 36%
Pldtot non - 28%

Non, pas du tout 12%
18%

NSP

DEMOCRATIE EN SANTE

Les répondants sont tres partagés sur la
question de la liberté d’installation des
médecins.

Les défenseurs de cette liberté d’ins-
tallation prénent plutét, d'une part, un dé-
veloppement raisonné de la télémédecine
et des polycliniques mobiles et, d’autre
part, la mise en place de dispositifs (aides
financieres, locaux a disposition, avantages
en nature...) pour rendre les déserts médi-
caux plus attractifs.

lls craignent qu’une abrogation de
cette liberté ne démotivent les prétendants
a la profession.

Par ailleurs, certains proposent de fixer
pour les médecins un nombre d’années a
effectuer dans une zone sous dotée.
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Prévoir dans la loi un élargissement des prérogatives des paramédicaux

Oui, tout a fait 34%

Plutot oui - 45%
Platot non . 10%

Non, pas du tout 0%
NSP | B

Inscrire dans la loi I'obligation d’un temps protégé pour les actes non techniques (temps
d’annonce, d’information, de discussion)

: . LLa minorité de répondants opposée a cette
Oui, tout & fait 72% proposition n'approuve essentiellement
Plutét oui . 14% pas son caractere obligatoire.

Pltitot non [9% Il conyigndrgit plgtét, selon eux, de le-

ver les difficultés qui entravent ces temps
Non, pas du tout 2% destinés aux actes non techniques, no-
NSP 3% tamment I'impréparation, le défaut de for-

mation et le manque de travail en équipe.
Méme si la question du temps doit étre
prise en compte, elle ne constitue pas le
seul et unique probleme.

Rendre obligatoire la présence d’un groupe d’analyse des pratiques dans chaque équipe
médico-soignante

La minorité de répondants opposée a cette
proposition considére notamment que son
caractéere obligatoire la vouerait a I’échec
et qu’il serait plus opportun de susciter et

Oui, tout a fait
Plutét oui

Platot non 3% ’

accompagner une dynamigue en ce sens.
Non, pas du tout I 3%
NSP | 3%

Conditionner certains types de téléconsultation a deux consultations effectives en
cabinet préalables avec I'usager

La majorité des répondants approuve cette

Oui, tout a fait 36% proposition dans la mesure ol la télécon-
Plutét oui 31% sultation ne permet pas d’effectuer un
Pliitot non 19% examen clinique, pourtant indispensable a

une évaluation globale de la personne.
Non, pas du tout § 3% De plus, la digitalisation des pratiques
NSP 10% fracture la santé et exclut les personnes
qui ne peuvent pas y accéder.
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Inscrire dans la loi I'obligation de ratios soignants/soignés opposables dans les
établissements et les services

Certains répondants sont mitigés sur cette
proposition. En effet, si cette obligation de
31% ratios constitue une garantie pour la quali-
té et la sécurité des soins, elle présuppose
aussi d’avoir des démographies favorables
dans les professions de santé concernées.
16% Par conséquent, la responsabilité de ces
ratios ne pourrait reposer uniquement sur
les structures gestionnaires.

Par ailleurs, il a été proposé, non pas
d’obliger a un ratio précis, mais plutot de
fixer des conditions minimales de «fonc-
tionnement éthique », permettant ainsi de
tenir compte des contraintes de personnel
et d’organisation.

Oui, tout a fait
Plutdt oui

Pldtot non

Non, pas du tout
NSP
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1 Inscrire dans la loi la nécessité d’une communication grand public sur le droit au respect
de la vie privée

Oui, tout a fait 66%
Plutét oui 22%

Platot non 3%

Non, pas du tout l 3%

NSP 5%

2 Elargir les droits des enfants et des adolescents, notamment celui de participer aux
concertations relatives a leur projet de vie

—_7' . Elargir ces droits ne doit pas exonérer les
Oui, tout a fait 66% professionnels de I'effort d’adapter leur
Plutét oui 31% communication et leur écoute en fonction
Plitot non I 2% de I'age et de la maturité du jeune patient.

Ouvrir les possibles suppose de se
Non, pas du tout 0% donner les moyens de recueillir chaque
NSP I 20/, souhait particulier afin que tous les choix
soient respectés, y compris celui de celles
et ceux qui ne souhaitent pas participer a

Propositions relatives a I'acces
é_ I , i nfo rm ati O n et é Ia d éC i S i O n 3 Prévoir des sanctions pour les établissements ou les professionnels qui entravent I'accés

du patient a I'intégralité de son dossier

La tres petite minorité de répondants

Oui, tout a fait 66% contre cette proposition estime qu’il serait
Plutét oui - 24% plus pertinent de faire appel a I’éthique
Plitot non I 3% plutét qu’a la sanction.

Non, pas du tout 0%

NSP | D

4 Tenir compte dans la loi du choix des patients qui ne souhaitent pas prendre les
décisions médicales les concernant

Oui, tout a fait 62%
Plutét oui 24%

Platot non 9%

Non, pas du tout 0%

NSP  IED
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5 Supprimer I'obligation pour les professionnels d’informer leurs patients sur les risques
rares (pour un examen, une chirurgie, etc.)

Oui, tout a fait . 16%

Plutét oui B 26%

Platot non 21%
Non, pas du tout 10%
NSP 16%

6 Prévoir des sanctions en cas de désinformation médicale sur Internet

) T La minorité de répondants en désaccord
Oui, tout a fait 67% avec cette proposition considére notam-
Plutét oui 19% ment le risque d’étre amené a sanctionner
Platot non 9% énormément de sites Internet, y compris

parfois des sites officiels susceptibles de
diffuser des informations inexactes.

Non, pas du tout | 2%
NSP 3%

7 Inscrire dans la loi le recours & I'interprétariat pour les personnes qui en éprouvent le
besoin

. e La minorité non négligeable opposée a
Oui, tout & fait 52% cette proposition considérerait ce recours

Plutét oui - 28% inutile si les moyens associés ne suivent

Pl(itot non I 7% pas.
Non, pas du tout I 7%
NSP B 7%

8 Inscrire dans la loi la possibilité pour les usagers d’accéder aux enregistrements des
téléconsultations

La majorité des répondants approuve cette
proposition, considérant notamment que

Oui, tout a fait 38%

Plut6t oui 29% I’acces a ces enregistrements constituerait

Pliitot non 16% un pas important vers la décision réelle-
ment partagée.

Non, pas du tout | 2% Une minorité non négligeable s'oppose

NSP 16% a cette proposition car elle n’en percoit pas
le bénéfice et considére que cette possibi-
lité contribuerait a détériorer la confiance
entre soignant et soigné.
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9 Dans la loi, remplacer les termes «dossier médical» par «dossier patient! »

Oui. tout a fait 41% 1 Moins restrictif en terme de contenu.
Plutét oui 28%
Platot non I 7%

Non, pas du tout @ 5%
NSP 19%

10 Intégrer les éléments relatifs a la fin de vie dans la loi Droit de la personne
et démocratie en santé

Une minorité non négligeable s’oppose ou
se montre indécis sur cette proposition,
21% notamment car ils ne voient pas de lien
évident entre la question de la fin de vie et
la loi du 4 mars.

Oui, tout a fait
Plutét oui

Platot non

Non, pas du tout
NSP

14%

11 Reconnaitre un droit a I'’euthanasie active dans la loi Droit de la personne
et démocratie en santé

Les répondants sont tres partagés sur
cette proposition.
22% Parmi ceux qui y sont opposés, une
16% partie est contre le fait d’imposer cette
pratique aux médecins dans la mesure ou
19% elle ne serait pas un acte médical, qu’elle
ne rentrerait pas dans les missions de soin
et d’accompagnement.

Oui, tout a fait
Plutét oui

Plitot non

Non, pas du tout
NSP
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Propositions relatives a
I’évolution du role des
représentants des usagers (RU)
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Election des RU en démocratie directe, notamment au sein des Commissions des
usagers (CDU)

: i -— Parmi la minorité de répondants opposés

0,
Oui, tout a fait 40% a cette proposition, certains défendent
Plutét oui 34% le principe du tirage au sort pour les RU

(comme pour les jurés) plutdét que des
élections.

Platot non

Non, pas du tout
NSP

7%

Voix des RU délibérative (et non consultative)

Oui, tout a fait - 48%
Plutot oui - 33%
Platot non l 9%

Non, pas du tout 0%
NSP B oo%

Indemnisation systématique des RU (notamment frais de déplacement)

L'immense majorité des répondants est fa-

vorable a une rémunération systématique

33% des RU.

3% Plus largement, la question de la rému-
nération des usagers, investis d’une facon

Non, pas du tout 0% ou d’une autre a?u niveau de I’institutigon,

NSP J 5% mérite notre intéret.

Oui, tout a fait
Plutét oui

Platot non

Formation obligatoirement proposée aux RU (réglementation juridique notamment)

Oui, tout a fait 59%
Plutét oui 21%
Platot non 3%
Non, pas du tout 0%
NSP | EX
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5 Présence obligatoire de RU au sein des différents ordres professionnels @

Oui, tout a fait
Plutét oui

Platot non 3%

Non, pas du tout | 2%
NSP 16%

6 Inscrire dans la loi la nécessité d’une représentation des usagers pris en charge en
ambulatoire

Oui, tout a fait
Plutét oui

Pldtot non

29%

3%
Non, pas du tout 0%

NSP | B8

e e ey o € communication aux RU tiulaies adresse Propositions relatives a la
50% formation des professionnels

Oui, tout a fait

Plut6t oui 21%
Platot non 9%
Non, pas du tout 0%

NSP B o%

8  Obligation de mentionner I'existence d’'une CDU dans les livrets d’accueil des
établissements

. o Autre proposition:
Oui, tout a fait 78% Le statut de RU devrait étre ouvert a tout
Plutét oui 17% usager et pas uniqguement a ceux engagés

. s -
PlGtot non 0% au sein d’une association

Non, pas du tout 0%
NSP J 5%
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Inscrire dans la loi I'obligation d’une formation a I'écoute et & la communication

pour tous les étudiants en santé

Oui, tout a fait %
Plutét oui l 9%

Platot non 0%

Non, pas du tout 0%

NSP | 3%

Aucun répondant ne s’oppose a cette pro-
position. Parmi les arguments, il y a I'idée
que la facon de communiquer constitue
déja en lui-méme un acte de soin et que,
par conséquent, chaque étudiant devrait
pouvoir apprendre a communiquer avec
délicatesse.

L’écoute et la communication concerne
également les professionnels de san-
té entre eux: «Nous souffrons trop des
conséquences du manque de dialogue
entre les différentes professions de santé
et des écarts de considération d’une pro-
fession a I'autre. »

Inscrire dans la loi la nécessité de former des personnes identifiées pour délivrer des
informations a caractere sensible aux patients

Oui, tout a fait 47%
Plutét oui 28%
Platot non 14%

Non, pas du tout | 2%

NSP 10%
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La grande majorité des répondants ap-
prouve cette proposition, en considérant
notamment le fait que certains profession-
nels seraient plus @ méme que d’autres,
en termes de compétences, d’endosser ce
travail d’information auprés des patients.

Les répondants (minoritaires) opposés
a cette proposition considerent que c’est a
chaque professionnel de santé de prendre
ses responsabilités et d’assumer person-
nellement I'information qui est due aux pa-
tients dont il s’occupe.

Par ailleurs, certains craignent que ce
dispositif, qui introduirait une tierce per-
sonne dans I’échange singulier, ne vienne
altérer la confiance mutuelle entre le mé-
decin et son patient.

Autre proposition:

Développer les formations en santé com-
munautaire.
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Propositions relatives a
I'accompagnement, notamment
par les aidants, la personne

de confiance, les patients
partenaires et experts
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1 Mieux distinguer les missions respectives de la personne de confiance et de «la
personne a prévenir»

Oui, tout a fait _ 74%

Plutét oui 21%
Pldtot non 2%

Non, pas du tout 0%

NSP I 4%

2 Préciser que le médecin traitant pourrait assister la personne dans sa démarche de choix
d’une personne de confiance

Oui, tout a fait - 40%

Plutét oui 47%

Pldtot non I 3%

Non, pas du tout LQ%

NSP 9%

3 Supprimer I'obligation de désigner une personne de confiance «lors de toute
hospitalisation» (en cas de désignation déja faite)

Les répondants se montrent extrémement

Oui, tout a fait 26% partagés sur cette question.

Plutét oui 28% Il convient ici de distinguer I'obligation

Plitot non 04% de «désigner» une personne de,cgm‘iarjce
et celle de «proposer» une désignation

Non, pas du tout . 10% systématiquement lors de toute hospitali-

NSP . 12% sation.

Il conviendrait d’archiver la désignation
de la personne de confiance dans le DMP
afin de pouvoir, sauf contre-ordre, réutiliser
le méme formulaire.

Ce qui ne dédouane pas les profes-
sionnels de réexpliquer au patient, lors de
toute hospitalisation, le réle de la personne
de confiance.
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4 Prévoir un statut pour les aidants (avec une reconnaissance notamment financiere)

Oui, tout a fait

Plutét oui 29%
Platot non 2%

Non, pas du tout 0%

NSP | X

5 Prévoir un statut pour les patients partenaires (avec une reconnaissance notamment
financiére)

La majorité des répondants est favorable
a cette proposition. lls estiment nécessaire
de mieux reconnaitre, y compris d’un point
de vue financier, les patients partenaires
dans les différentes missions qu’ils sont
susceptibles d’accomplir: accompagne-
21% ment des malades, éducation thérapeu-
tique, projet de recherche, enseignement...

Il s’agirait de bien circonscrire, dans la
loi, le périmetre de cette fonction de pa-
tient partenaire qui est totalement distincte
de celle des RU.

Les répondants non convaincus par
cette proposition s’inquietent notamment
des risques de conflits d’intérét associés a
cette reconnaissance financiéere.

Oui, tout a fait
Plutét oui

Pldtot non

Non, pas du tout
NSP

Autre proposition:

Rendre obligatoire la présence de pa-
tients-partenaires (a plein temps) dans
toutes les instances de santé (hopitaux,
établissements/centre de recherche, ins-
tances ministérielles, ...)

6 Définir un statut pour les «personnes vivant avec une maladie» (sans restriction a la
sphere médicale)

Les personnes qui I'approuvent consi-
derent notamment la nécessité d’englober,
292% dans ce statut, toute la sphere biopsy-
chosociale (et pas seulement la dimen-
sion médicale) pour une approche glo-
bale favorisant le rétablissement (au-dela
de la guérison) et l'inclusion des per-
sonnes vivant avec une maladie chronique.

Oui, tout a fait
Plutét oui

Plitot non

Non, pas du tout
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7 Supprimer I'obligation des 40 heures de formation pour les patients experts ayant
déja une expérience équivalente (gestion de projet, éducation, etc.)

Oui,touta fait [ 21%

Plutét oui 24%
Platot non 19%
Non, pas du tout 19%
NSP 17%

8  Autoriser les patients experts a participer aux réunions de concertation pluridisciplinaire

: — Les répondants opposés a cette propo-
Oui, tout a fait 36% sition considérent qu’il s’agit de réunions
Plutét oui 43% médicales et que, dans ce cadre, le secret
W médical doit rester absolu.

De plus, certains considerent que faire
Non, pas du tout [5% participer les patients experts a ces réu-
NSP 7% nions induit pour eux une responsabilité
qui ne devrait pas étre de leur ressort.

9 Inscrire dans la loi le principe de «droit a 'accompagnement»

Les personnes ayant répondu sont trés

Oui, tout a fait 69% majoritairement favorables a cette propo-

Plutét oui 21% sition. Les personnes qui accompagnent la

Pliitot non 0% personne malade doivent étre reconnues
et mieux représentées, aussi bien pour

Non, pas du tout | 2% étre protégées que pour leur permettre de

NSP 9% contribuer par leur expertise a la démocra-
tie en santé.
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Autres propositions
d’évolutions de la lol non
mentionnées dans la liste
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1 Intégrer dans la loi les notions d’expérience patient et de médecine narrative. LES ESSEN'” ELS /

CE QU’IL FAUT RETENIR (2)

2 Simplifier I'accés au régime du handicap pour les personnes vivant avec une maladie
chronique (inclusion dans les quotas de recrutement, aménagements de postes).

Nous reprenons ci-dessous quelques points essentiels a
retenir des propositions précédentes.

0 Propositions générales: 1. Repenser les programmes de formation initiale des profes-

donner a connaitre une
|égislation relative a la
démocratie en santé

sionnels de sant€, en particulier au niveau du droit et de
la Iégislation. Proposer des séminaires permettant de ren-
contrer les différents acteurs dont des représentants des
usagers.

Prévenir la tendance a la judiciarisation des pratiques.

Propositions relatives a
I’organisation des soins
et/ou a I'offre de soins

@ Propositions relatives a
I'accés a I'information et
a la décision
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Obligation d’une parité professionnels/bénévoles dans les
CDU".

Obligation légale d’une gouvernance conjointe des hopi-
taux par les professionnels et les usagers.

Inscrire dans la loi I'obligation d’un temps protégé pour les
actes non techniques (temps d’annonce, d’information, de
discussion).

Rendre obligatoire la présence d’un groupe d’'analyse des
pratiques dans chaque équipe médico-soignante.
Conditionner certains types de téléconsultation a deux
consultations effectives en cabinet préalables avec 'usa-
ger.

Inscrire dans la loi I'obligation de ratios soignants/soignés
opposables dans les établissements et les services.

CDU: commission de usagers.

Inscrire dans la loi la nécessité d’une communication grand
public sur le droit au respect de la vie privée.

Elargir les droits des enfants et des adolescents, notam-
ment celui de participer aux concertations relatives a leur
projet de vie.

Supprimer 'obligation pour les professionnels d’informer
leurs patients sur les risques rares (pour un examen, une
chirurgie, etc.).

Prévoir des sanctions en cas de désinformation médicale
sur Internet..

Dans la loi, remplacer les termes «dossier médical» par
«dossier patient».

Intégrer les éléments relatifs a la fin de vie dans la loi Dé-
mocratie en santé.




@ Propositions relatives
a I'évolution du role
des représentants des
usagers (RU)

Election des RU en démocratie directe, notamment au sein
des Commissions des usagers (CDU).

Obligation de mentionner I'existence d’'une CDU dans les
livrets d’accueil des établissements.

@ Propositions relatives
a la formation des
professionnels

Inscrire dans la loi I'obligation d’une formation a I’écoute et
a la communication pour tous les étudiants en santé.
Inscrire dans la loi la nécessité de former des personnes
identifiées pour délivrer des informations a caractére
sensible aux patients.

@® Propositions relatives
a I'accompagnement,
notamment par les
aidants, la personne de
confiance, les patients
partenaires et experts
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Prévoir un statut pour les aidants.

Définir un statut pour les «personnes vivant avec une mala-
die».

Autoriser les patients experts a participer aux réunions de
concertation pluridisciplinaire.

Inscrire dans la loi le principe de «droit a I'accompagne-
ment».
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LESPACE DE REFLEXION ETHIQUE D’ILE-DE-FRANCE
& LESPACE NATIONAL DE REFLEXION ETHIQUE
SUR LES MALADIES NEURO-EVOLUTIVES

Créé en 1995, 'Espace éthique de I’Assistance publique — Hopitaux de Paris
est le premier espace éthique congu et développé au sein d’une institution.
Il a été désigné en 2013 Espace de réflexion éthique d’lle-de-France.

C’est un lieu de réflexion, de formation et de recherche sur I'ensemble des
questions éthiques et sociétales dans le champ de la santé, du soin et de
I'acccompagnement.

Soucieux de contribuer au débat public, il propose également des ren-
contres interdisciplinaires et des débats citoyens.

Depuis 2010, il s’est vu confier le développement de I'Espace national de
réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer, devenu Espace national de ré-
flexion éthique sur les maladies neuro-évolutives

& https://mnd.espace-ethique.org

L'Espace de réflexion éthique d'lle-de-France publie la Revue francaise
d’éthique appliquée, revue universitaire francophone a comité de lecture.

Depuis 2012, il est membre du laboratoire d’excellence DISTALZ (Dévelop-
pement de stratégies innovantes pour une approche transdisciplinaire de la
maladie d’Alzheimer).

Depuis 2020, il est également associé au programme de recherche CO-
VID-ETHICS, financé par I’"Agence nationale de la recherche.

L'Espace de réflexion éthique d'lle-de-France propose en 2021 un cycle
d’ateliers dédiés aux référents éthiques des établissements sanitaires, so-
ciaux et médico-sociaux :

« Créer, structurer et faire vivre au quotidien une démarche de questionne-
ment éthique. Comment s’y prendre concrétement ? Freins, leviers et retours
d’expérience ».

Ces ateliers sont ouverts a tous, sur inscription préalable.

Pour toute information :

¥ www.espace-ethique.org//demarche-ethique21

Retrouvez sur notre site toutes les informations sur nos événements, nos
publications et nos formations :
&  www.espace-ethique.org

Suivez nos actualités sur les réseaux sociaux:
facebook.com/espace.ethique
twitter.com/EspaceEthique
youtube.com/EspaceEthique
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