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RAPPORT - Mai 1996

LA STERILISATION DES PERSONNES AVEC UNE DEFICIENCE MENTALE |

[. INTRODUCTION

¢ Une question d’actualité

La stérilisation sans leur consentement de personnes atteintes d’un handicap mental est une pratique souterraine
mais non rare en France. La question est d’autant plus actuelle que : ’

- ce sujet a fait il y a un an environ I’objet d'un projet de texte de loi tédigé par un comité de réflexion d’éthique
situé dans la mouvance d’'une grande association de parents d’enfants handicapés mentaux, conclusion d’un
argumentaire développant des recommandations sur la procréation dans le cadre du handicap mental (1) ;

- récemment, le Comité Consultatif National d’Ethique, saisi de cette question par des médecins confrontés aux
demandes de familles, a émis un Rapport officiel et un Avis (2), qui n’émet pas d’opposition a une législation
autorisant la stérilisation de certains sujets handicapés mentaux, indiquant méme aux pouvoirs publics qu’ « il leur
incombe de clarifier la situation et de prévoir un cadre réglementaire... »(2).

L’APF représente avant tout des personnes handicapées motrices - et leurs familles - et non mentales, mais une
part de plus en plus importante des usagers de ses services et établissements sont atteints, en plus de leur handicap
moteur, de déficiences mentales. La Fondation Handas, créée par |' APF, gére des structures pour enfants et adultes
polyhandicapés - donc handicapés mentaux - et leurs parents sont rassemblés dans le mouvement associatif APF,
Cette réalité de terrain et 1’actualité de cette question impliquent de la part du Groupe de réflexion éthique de
I'APF* une expression claire de ses réflexions et craintes vis-3-vis de ces deux avis.

¢ De qui parle-t-on ?

Le concept de « handicap mental » n’a jamais été défini. Il concerne aussi bien des déficients mentaux sévéres, a
I"autonomie inexistante, que des sujets stigmatisés comme tels du fait d'un échec scolaire ou d’une inadaptation
sociale. La notion de déficience mentale ne recouvre aucunement la notion d’incapable légal et « regroupe » ceux
reconnus tels par les commissions ad hoc définies par la loi de 1975, sans que cette loi n’en donne une définition
ou méme une approche. Garder 2 I'esprit cette complexité des situations et I’absence de seuil objectif de sévérité
des troubles est indispensable pour éviter toute généralisation abusive.

I faut aussi souligner le caractére émotionnel douloureux dans lequel se situe I'entourage au premier rang duquel
les parents. C’est face 2 cette réalité, et avec elle, que doit se développer toute réflexion sur le sujet. L'incapacité
de nombre de personnes handicapées & assumer pleinement leur fécondité ne peut &tre niée. La survenue d’un
enfant en pareil contexte doit étre considérée avec gravité, tant pour I'enfant lui-méme, que pour sa mére - ou ses
parents, et pour leur entourage. « Qui, ayant un enfant handicapé mental, ne réfléchirait pas aux moyens
d’empécher qu’il n’ait un enfant ? », est une question qui ne saurait étre tue. En pratique, la question concerne

surtout les jeunes filles. Mais ce sont précisément les fondements et la signification de ces attitudes spontanées qui
doivent étre ici discutés.

IL. UN QUESTIONNEMENT INCONTOURNABLE

L’évolution de la place sociale de ces personnes, 'existence d'institutions mixtes, conduisent envisager la
possibilité d'une procréation et donc, comme dans la population générale, 1'usage d’une contraception. Mais une

contraception d’exception irréversible (fait souligné par le CCNE) aurait probablement de multiples conséquences
sur le plan philosophique, éthique, psychologique et social.
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» La place des parents

Leur charge est énorme : émotionnelle, affective, matérielle, psychique, éducative. L'importance méme de cette
charge ne doit-elle pas faire s’interroger sur les motifs qui fondent leurs demandes ? Dans le cadre de situations
moins dramatiques, des professionnels et des parents réfléchissent aux relations parents/enfant handicapé, au réle
difficile des parents dans I'autonomisation de leur enfant. Ne doit-on pas, dans le contexte d'une demande de
stérilisation pour son enfant, s’interroger et réfléchir de la méme fagon ? Est-ce le cas ?

Vivre le développement de la sexualité de son enfant, méme le plus «normal », n'est pas une affaire neutre.
Comment vivre la sexualité d’un enfant dont la naissance vous a causé une souffrance, une blessure souvent
incommunicable ? Comment, malgré cette souffrance ou les psychologues voient entre autres le sentiment d'un
« échec »‘procréatif, envisager sereinement que cet enfant « anormal » puisse avoir un enfant (dont la « normalité »
possible viendrait aussi souligner « I’anormalité » de sa propre fécondité). N'y a-t-il pas aussi un risque, au nom de
la maitrise voulue de son propre cas (que «mon » enfant n’ait pas d’enfant), Justifiée par une souffrance et une
implication indéniables, de vouloir entériner comme une régle générale son vouloir intime ? Que mon enfant n’'ait
pas d’enfant devenant loi sociale, dite ou non : que les enfants comme lui n’aient pas d’enfant.

e [’état d’urgence ?

C’est bien souvent dans un certain affolement que des décisions sont prises. La survenue de la puberté, une
recherche de partenaire manifeste, la demande officieuse de stérilisation d’une institution dans laquelle
I"'admission est envisagée, font émerger « I'urgence » du probléme. Peut-on alors choisir aussi sereinement que
voulu, sans subir la pression sécuritaire de I'entourage ? Dispose-t-on du recul suffisant pour avoir une réflexion
de fond sur les moyens proposés, leurs contraintes, leurs significations, leurs conséquences ? N'est-il pas essentiel
de ne pas se mettre en situation d’urgence sur des décisions aussi graves ? Cela concerne les parents mais aussi les
travailleurs sociaux et les soignants qui ont & connaitre ces cas et, par leur expérience, semblent & méme d’assurer
la prévention et I'information nécessaires en temps utile, avant la survenue du probléme. Reconnaitre le droit 4 la
sexualité des personnes avec un handicap mental implique que soient assurés 1'information et le soutien adapté.

¢ Choix individuels ou choix social ?

Peut-on faire de ces situations complexes, intimes, un « débat public », quand on connait I'ignorance du grand
public de la réalité des handicaps, en particulier du handicap mental, son rejet réflexe et sa peur de toute
différence, son identification immédiate aux situations de souffrance exposées par ceux sur lesquels il peut se
projeter : les parents ici ne seraient-ils pas seuls entendus et « compris » ? Mais le seraient-ils vraiment 7 Ce qui
fonderait une pensée collective ne serait-il pas d’abord une attitude de peur et d'ignorance ? Il faut interroger la
signification sociale des questions posées. Les véritables mobiles d’une stérilisation socialement acceptée ne
s'inscriraient-ils pas dans une gestion des contradictions sociales et interindividuelles au moindre coit? La
situation difficile des parents, la condition d’exclusion fréquente de ces personnes, ne sont pas héréditaires mais
sont socialement pérennes malgré des progrés indiscutables. La désignation du handicap (et de sa transmission)
comme seule cause des souffrances, n’est-elle pas un moyen d’éviter d’aborder les questions de fond, i

commencer par l’organisation sociale qui contribue grandement & produire ces souffrances et a les rendre
inacceptables ?

Enfin, ce risque de démission sociale n’est-il pas entaché d’autre chose que d'un simple manque de solidarité, et la
« compréhension » pour de telles pratiques ne s'appuie-t-elle pas aussi sur un réflexe eugénique qui s'ignore
comme tel ? La dépénalisation de la stérilisation des personnes handicapées mentales ne conduirait-elle pas 2
organiser la non fécondité de cette catégorie d’individus ? On ne saurait préter a ceux qui demandent |’autorisation
de la stérilisation cette finalité, mais sa légalisation a une histoire que 1’on ne peut gommer. Il ne s’agit pas
d’eugénisme au sens de ses descripteurs initiaux : le support de telles pratiques est aujourd’hui marqué de bon
sens, de compassion : soulager la souffrance des parents et éviter que des enfants naissent qui seront en définitive a

la charge de la société. Cela ne va-t-il pas de soi, mais ces raisons n'ont-elles pas déja été mises en avant par le
passé ? :

Il nous faut regarder avec attention les ressorts de nos décisions. Accepter que la non reproduction des personnes
avec un handicap mental soit la régle, que leur stérilisation forcée « aille de soi », ne saurait &tre sans conséquence
quelles que soient les raisons énoncées. Peut-on dans le méme temps légaliser un moyen particulier de contrle de
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la procréation de ces personnes, c’est-a-dire nous reconnaitre sur elles un droit d'action particulier, et pleinement
accepter qu’elles soient 13, parmi nous, au méme rang de considération et de dignité ?

o Le consentement et I’intérét de la personne

Deux excés sont ici possibles : affirmer qu’on ne peut jamais rien imposer a une personne ; ou prétendre que dés
lors qu'on lui interdit de procréer, la méthode n’a plus d'importance. Deux éléments sont a prendre en compte dans
ce contexte particulier :

- d’une part, on doit exiger que la personne, quelles que soient ses incapacités, soit associée autant que possible &
la décision et soit libre de toute pression, notamment parentale ou médicale (voir rapport du CCNE) ;

- d’autre part, la finalité des décisions doit &tre I’intérét direct de la personne. Or les cas ou une stérilisation est
faite dans l'intérét du sujet sont extrémement limités et non liés au handicap. Il s'agit de stérilisations
thérapeutiques vraies ol le geste mutilant est la conséquence d’un geste réalisé pour un probléme incident
(cancer...). On peut, avec précaution, y ajouter dans le cadre du handicap mental le « traitement » des troubles du
cycle menstruels irréductibles aux autres thérapeutiques, qui posent des problemes d’hygiéne et d’autonomie.

Deux arguments sont parfois avancés (3) pour soutenir que la stérilisation peut étre faite dans l'intérét de la
personne qui y est soumise :

- le premier est que la stérilisation peut &tre le seul moyen de ne pas priver la personne de son «droit» aux
relations sexuelles. C'est donc pour préserver cefte liberté qu'on doit I'admettre. Les cas ol une autre
contraception n’est réellement pas possible sont cependant trés rares : la stérilisation est, sauf cas extréme, une
libération des tiers et non de la personne. N'y a-t-il pas aussi une contradiction manifeste & interdire a une
personne d’avoir un enfant au motif qu'elle n’a pas la capacité d’un adulte ordinaire, dans le but de préserver sa
liberté sexuelle comme si, cette fois, cette liberté était celle d’un adulte ? Peut-on, au nom d’une liberté, en
supprimer une autre, celle ne pas subir d’atteinte & son intégrité physique ?

- le second argument consiste 4 affirmer qu’on ne prive d’aucun droit (en I'occurrence celui de procréer) une
personne qui n'est pas 3 méme d’assumer ce droit. Or, la fécondité n’est pas un droit mais un état de fait
biologique ; d’autre part, affirmer qu'une personne n’est privée d’aucune faculté parce qu’elle ne peut |'assumer a-
t-il un sens ? Amputer un paraplégique de ses jambes ne le prive-t-il de rien ?

Que dire enfin des cas, rarement évoqués, oll la personne manifeste son refus ? Méme pour des déficiences
sévéres, des conduites d’opposition sont possibles, que les proches et les professionnels s’attachent & comprendre,
A interpréter. Ménera-t-on sur la table d'opération une personne qui manifeste son refus de toutes les fagons dont
elle est capable, parce qu’elle ne peut, de fagon « éclairée », réaliser ce qu’elle va subir 7 Peut-on passer sous
silence ces cas sans risquer d’entériner des pratiques proprement révoltantes ? Parfois mise en avant de fagon
excessive, la question du consentement n’en reste pas moins la notion centrale sur laquelle convergent les notions
de respect de la personne, de dignité, de droits de I’'homme. Aurait-on besoin en cas contraire, comme cela est
courant, de faire croire 2 certaines jeunes femmes qu’on stérilise qu’elles sont opérées de 1'appendicite ?

[IL. UNE METHODE IMPOSSIBLE A BANALISER

La stérilisation, malgré des tentatives de banalisation sémantique (contraception chirurgicale, méthode réversible
(1), intervention stérilisante contraceptive (2)), n’est pas une contraception comme les autres.

« Une contraception dite « réversible », en pratique définitive pour les personnes handicapées mentales

L’obturation des trompes (méthode de choix pour les sujets féminins) doit étre dans les situations qui nous
intéressent considérée comme irréversible pour deux raisons :

- on ne peut garantir & une personne précise qu'elle pourra recouvrer sa fertilité : cela a été exposé par le CCNE
qui explique qu'il y aurait malhonnéteté & prendre en considération I'argument de la réversibilité ;

- le second motif, omis par le Comité, est qu'une réversibilité suppose une nouvelle intervention, donc une
demande de 'intéressée. Or celle-ci ne sera jamais formulée par une personne incapable de saisir la nature exacte
du geste subi. Tout au plus formulera-t-elle un désir d’enfant qui ne passera pas la barriere de I'entourage ayant
fait procéder a I'intervention. En aucun cas on ne peut donc déclarer réversible une méthode qui suppose, pour
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['€tre, une demande éclairée qu'on sait impossible. L'euphémisme suspension des facultés procréatives (1) est
irrecevable dans un tel cadre.

« Un geste exceptionnellement thérapeutique

Pour certains, la stérilisation d'une personne handicapée mentale peut étre considérée comme une maniére de
soigner (1). C'est tenter d’assimiler la stérilisation dans le cas d'un handicap mental a la sténlisation
« thérapeutique » admise par la loi, car motivée par une raison médicale vraie. Ce glissement sémantique dénature
['acte qu'il désigne et vise & assimiler le handicap d'une mére a une pathologie que la stérilisation pourrait
« traiter ». Il faut souligner que le vocable contraception chirurgicale (1) recouvre a priori non seulement les
obturations tubaires (ou des déférents) mais aussi des hystérectomies, parfois faites dans le but d’une stérilisation
sous le motif d’un traitement de troubles du cycle menstruel (les indications a ce titre sont exceptionnelles), donc
des gestes plus mutilants dont la stérilisation n’est (en principe) qu’une conséquence iatrogéne.

e Une atteinte a I’intégrité physique de la personne

La stérilisation est une technique courante, méme si personne ne fait état de ses risques a plus ou moins long
terme, encore moins du sur-risque chez des sujets qu'on sait plus fragiles. Elle suppose chez la femme une
anesthésie et, quelle que soit la technique, une effraction corporelle. Installer, alors qu’il n’en comprend pas ou
mal le sens (quand on ne lui & pas délibérément menti sur sa nature) un étre humain sur une table d’opération,
inciser sa paroi abdominale pour intervenir a I’intérieur de son abdomen, ne saurait étre banalisé€. Qui, ayant assisté
4 une telle intervention, pourrait la considérer comme une variante des méthodes contraceptives classiques ? Le
CCNE a souligné a juste titre la gravité de cet acte chirurgical.

e Une méthode du passé dont la portée dépasse la contraception

Stériliser a deux sens : empécher la fécondation ; supprimer d’éventuels éléments contaminants. Un corps stérile
est un corps qui ne peut se reproduire mais aussi un corps aseptisé. La stérilisation et les théories qui la sous-
tendent renvoient a ces deux dimensions : stérilisation des corps biologiques, stérilisation du corps social par
suppression des risques de « souillure ». Malédiction des temps immémoriaux, la stérilité est de plus en plus
pergue comme anormale, & une époque ou la fécondité, dissociée de la sexualité, en reste une des composantes
essentielle et «normative » : chacun veut un enfant, y a droit et 'obtient parfois au prix d’un véritable
acharnement. Dans une société ou la stérilité est plus insupportable que jamais, cantonner une catégorie de
personnes dans une sexualité stérile peut-elle étre sans signification particuliére ?

Il y a aussi un paradoxe étonnant entre les progrés des méhodes contraceptives et la volonté de retour a une
législation permissive sur la stérilisation, jusque 12 interdite. C’est au moment ou la contraception, devenue banale,
presque sans risque, individualisable, est objet de nombreuses recherches en vue d’une plus grande acceptabilité,
que lutilisation d’'un geste qu’on pourrait qualifier d’ultime recours est revendiqué - pour les personnes
handicapées profondes ou moyennes - comme la meilleure méthode de contraception (1). On peut encore ajouter
un risque de discrimination, en pratique, de cette méthode vis-a-vis des sujets féminins.

¢ Une mutilation... sauf en cas de handicap mental ?

Il n’y a pas encore eu en France de débat approfondi sur le geste stérilisateur lui-méme, considéré par la loi comme
une mutilation mais de plus en plus pratiqué en dehors de toute situation de handicap (stérilisation volontaire).
Récemment, une association de gynécologues frangais a demandé un débat sur ce sujet afin que leur pratique réelle
ne soit plus hors la loi. Dans ce cadre aussi, on peut étre frappé par la « normalisation » proposée (4) : la
stérilisation devrait &tre autorisée en |'absence de trouble psychique, chez les femmes ayant au moins deux enfants
et 35 ans... On peut noter ici une contradiction majeure : I’absence de troubles psychiques serait la condition de la

stédilisation volontaire chez des sujets « normaux » ; une personne handicapée mentale pourrait étre stérilisée
contre son gré mais pas de sa propre volonté...

A ce sujet, 'avis du CCNE représente un aval moral pour ce qui serait une discrimination de fait : en autorisant,

méme sous un contrSle aussi strict que possible, le geste stérilisateur pour les seules personnes handicapées
mentales, sans réel motif thérapeutique au sens actuel de la loi et sans I'accord de I'intéressée, le Comité semble
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avoir accepté une mesure particulierement discriminatoire et contradictoire : tout en affirmant que la déficience
mentale ne saurait i elle seule fournir la justification thérapeutique de la stérilisation, le critére « handicap
mental » permettrait de fait une stérilisation forcée.

o La contraception classique - le refus d’observance

Une question centrale est le recours a la stérilisation en lieu et place des contraceptions classiques. Les cas ou
celles-ci sont impossibles sont pourtant trés limités, méme si cela peut impliquer une contrainte de surveillance
(prise d’une pilule...). Cependant, cette contrainte, qui peut gtre supprimée dans nombre de cas par les méthodes
injectables trimestrietles (dont le CCNE souligne I’inocuité) ou des dispositifs intra-utérins, ne représente une
charge significative que s’il y a refus plus ou moins délibéré de la personne et/ou lorsqu’elle ne vit ni en
institution, ni au domicile d’un proche, c'est-a-dire qu’elle dispose d’une certaine autonomie.

Le probleme de I'observance se pose donc moins dans les cas de déficience importante, ou la demande d'une
stérilisation semble la plus évidente. C'est pourquoi il semble peu acceptable d’argumenter a partir des cas les plus
graves pour justifier la stérilisation des sujets handicapés mentaux, dont nous avons précédemment souligné la trés
grande hétérogénéité. L’indication par le CCNE selon laquelle la déficience doit étre sévere, soulevée dans le
rapport mais non reprise dans ’avis, semble-d’autant peu éclairante que le CCNE précise au préalable que « toutes
ces approches(I’évaluation de la déficience mentale) doivent tenir compte du fait que la déficience mentale ne peut
en aucun cas étre définie comme un état indépendant de son contexte » (2).

La question du consentement est donc bien centrale en termes d’interrogation éthique mais n'est pas propre 2 la
stérilisation : c’est parce qu’on craint le refus ou la négligence d’une personne de prendre une contraception qu’on
souhaite lui imposer, qu’on est tenté de recourir 4 des méthodes qu’elle ne pourra refuser parce qu'elle n’en réalise
pas I'enjeu ou qu'on le lui masque. Dans tous les cas, il s'agit d’imposer une infécondité. Mais 'interrogation
centrale reste : parmi les différents moyens possibles, tous sont-ils compatibles avec !'idée que nous nous faisons
habituellement de la dignité et du respect d’'un étre humain ?

IV. LEGIFERER, LA FIN DU QUESTIONNEMENT
¢ - Les conséquences d’un cadre réglementaire

L’ensemble de ces questions s’inscrit sur un fond d'initiative ou de recommandation en vue d'obtenir un cadre
réglementaire, et nous émettons & ce sujet les plus fortes réserves. Méme le CCNE, qui ne se prononce pas de
facon claire sur la question de la légalisation, évoque finalement I’existence de centres agréés habilités A pratiquer
de telles opérations. Qui dit agrément dit reconnaissance officielle, ne serait-ce que vis-a-vis des organismes
d’assurance maladie et donc dépénalisation. Or, il n'y a pas eu de poursuites engagées en matiére de stérilisation
depuis prés de 60 ans. L’objectif affiché d'une loi n’est donc pas de protéger les praticiens de poursuites
judiciaires mais d’éviter la généralisation souterraine de leur pratique.

Pourtant, on peut penser que la solution conviendrait & tous aux dépens des personnes handicapées : le CCNE,
aprés avoir largement pris en compte de nombreux arguments qui s’opposaient & une autorisation, n’en a pas tiré
les conclusions qui semblaient s’imposer, ouvrant ainsi une bréche décisive : légiférer consistera toujours a
reconnaitre la possibilité d’imposer 2 une personne sa stérilisation. Trois effets en découlent :

- cela donne une assise morale & une pratique a priori contestable : dans un état de droit, la loi et |’éthique, pergue
par le plus grand nombre, ont des liens extrémement étroits et ce qui n’est pas interdit est « autoris€ », non
contraire 2 I'éthique ; en I'occurrence, légiférer, c’est légitimer et le risque est celui d’une déresponsabilisation ;
- cela cldt le débat sur les questions abordées (qui parle encore du diagnostic pré-implantatoire depuis que la loi
de 1994 7), alors que celles-ci sont trés importantes et méritent mieux qu'un « enterrement législatif » ;
- enfin, ces lois qui s’appliquent & des catégories de population imprécise, sur des criteres subjectifs et fragiles,
comportent un risque important d’extension a des cas moins graves ou a des catégories proches. L’interruption
« thérapeutique » de grossesse ou les procréations médicalement assistées en sont deux exemples récents ; la
complexité et la fragilité des méthodes d’évaluation des situations de handicap mental, soulevées par le CCNE,
rangent d’emblée le probléme des stérilisations dans un champ dépourvu de « seuil » autre que la tolérance (ou
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V'intolérance) collective. En pratique, la partie ne se jouera-t-elle pas toujours sans que ce qu'exprime la personne
soit vraiment entendu, avec une conclusion positive quasi systématique ?

» Des critéres flous et subjectifs

Il n’existe aucune évaluation de l'importance de la population qui pourrait étre concernée par un cadre
réglementaire. L’incapacité d’une personne a s’occuper de sa progéniture est patente dans les déficiences sévéres.
Pour autant, ces jugements sont, notamment dans les cas plus légers qui seraient les plus concernés par une loj,
obligatoirement subjectifs et 'on pense immédiatement a leur projection possible sur d'autres « catégories »
sociales (parents alcooliques ou drogués, malades mentaux (dépressifs chroniques, psychotiques), handicapés
« sociaux »...). Un cadre juridique pourrait-il rester spécifique & une catégorie de personnes aussi mal définie ? On
est ainsi inquiet de lire que des comportements de la personne handicapée mentale, tels que ['usage de toxiques
(alcool, médicaments, drogues...) ou une activité sexuelle qui expose, surtout les femmes, aux risques de violences
- et donc d'une grossesse imprévue (2), sont des éléments devant favoriser 1'acte stérilisateur.

Les précautions préconisées par le CCNE dans son avis sont trés insuffisantes : qu’est-ce qu’un statut d'incapable,
quid du partenaire éventuel dans la décision, comment pourrait-on (ne pas) prouver que d’autres méthodes
contraceptives sont impossibles, que sont de bonnes relations avec son entourage (familial ou institutionnel) et qui
va statuer sur ce sujet, qui sera en définitive membres des commissions évoquées sinon les spécialistes (médecins,
juristes, assistants sociaux) déja en prise avec les demandes parentales et que représente leur indépendance vis A
vis des familles quand on connait le vaste assentiment général, basé sur I'idée qu’il vaut mieux éviter a tout prix la
survenue d’enfants congus par ces personnes ?

Qu'une société tolére une pratique exceptionnelle générée par des situations de détresse extréme est une attitude
qu’on peut comprendre, quand tout 4 été fait pour permettre une réflexion approfondie et qu’aucune autre solution
n'a pu étre trouvée. Mais qu’elle prenne la décision de rendre acceptable sinon ordinaire de tels actes, est une
démarche extrémement grave dont le caractére discriminatoire est flagrant : le handicap mental représenterait une
exception a une régle universelle (Art 16-3 du Code civil introduit par la loi n°94-653 du 19 juillet 1994 ; article
41 du code de déontologie médicale de 1995 ; Recommandation de I' Assemblée Parlementaire du Conseil de
I'Europe relative i la psychiatrie et aux droits de I'homme du 23 mars 1994).

+ La loi, reflet des attitudes sociales

Si I'on peut penser que les parents faisant stériliser leur enfant n'ont pas toujours su ou pu trouver I'ensemble des
éléments nécessaire a éclairer leur décision, et surtout les aides et I’accompagnement indispensables a soulager le
poids qui repose trop souvent sur eux seuls, leur choix repose sur une préoccupation compréhensible : ne pas avoir
en charge I’enfant de leur enfant. Mais de quoi voudrait se protéger une société en empéchant ces procréations : du
fardeau économique et social de leurs prises en charge ? De ’idée que des débiles puissent engendrer 7 De

I'existence d’une sexualité et d’un désir d’enfants chez ces personnes ? De leur existence méme ?

La stérilisation, mesure de « protection » individuelle, permettrait 2 bon compte de ne pas soulever ’ensemble des
déterminants sociaux du handicap sur lesquels on pourrait agir : inégalités sociales, devant les soins et le suivi
médico-social, carence de structure d’aide pour les parents et les personnes handicapées adultes, pressions
normalisatrices des institutions. Elle éviterait également de poser clairement la question des violences et abus
sexuels, de la prévention du sida, etc. A ce propos, n’est pergu que le risque de grossesse, alors que le sida devrait
étre aujourd’hui une préoccupation premiére et que la stérilisation ferait courir un risque accru aux jeunes femmes
concernées. On peut aussi souligner avec le CCNE « qu'une intervention tubaire ne protégera en rien une femme
handicapée mentale contre les agressions sexuelles ; bien au contraire, la stérilisation pourrait la rendre encore
plus vulnérable ». En rendant invisibles les conséquences des violences sexuelles, la stérilisation ne fait
qu’accroitre la vulnérabilité des personnes concemées.

Pour des parents confrontés jour aprés jour avec le handicap de leur enfant, qui oserait parler de « solution de
facilit¢ » 7 Mais il nous semble inacceptable de choisir la solution sociale qui réduira le probléme i ses
déterminants individuels, sans rechercher ni combattre les multiples facteurs culturels, économiques et sociaux qui
contribuent largement & produire ces situations et & les rendre insupportables.

ok sk
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Pollen N° 7/8

Claude LOUZOUN vous invite a lire
attentivement le communiqué suivant

(1) Le texte est une prise de position que le
C.E.D.E.P. soutient.

Nous vous invitons a le signer et a le faire
signer.

Les signatures sont a adresser & :

Daniéle MOYSE
C/OCED.EP.

153 rue de Charenton
F-75012 PARIS

L B & 4

(2) Certes, ce dossier porte- sur le débat
engagé récemment en France par la haute
autorité qu'est le Comité Consultatif
National d'Ethique des Sciences de la Vie et
de la Santé. Mais, ce probléme se pose
partout. Aussi, nous demandons que nos
amis élaborent sur ce délicat sujet des
dossiers de méme type sur la situation dans
leurs pays respectifs. Il s'agira d'effectuer
des démarches auprés des instances
européennes pour que les personnes
porteuses d'un handicap mental soient
pleinement reconnues (et respectées)
comme personne et comme citoyen.

Claude LOUZOUN is inviting vou

for reading well this
communiqué

(1) This text represents a
point of view having the

C.E.D.E.P. support.

We invite you to sign it and to
make it signing.

Signatures have to be sent to

Daniele MOYSE
C/0 C.E.D.E.P.
153 rue de Charenton
F-75012 PARIS

dossier
french

(2) Of course, this

speaks on the recent
debate started by the high
authority representing by
National Consultative Committee
of biosciences and Health
Ethics. But, vyou know, that
this problem exists everywhere.
So, we ask our friends to
elaborate, on this difficult
problem, some dossiers on their
own countries. Then, it is
useful and necessary to
institute an action close to
European Authorities in ordre

that people with mental
handicap should be fully
recognized (and respected) as

person and as citizen.
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UNAPEI

Grande Cause Nationale 1990 Mars 1995

LA VIE AFFECTIVE ET SEXUELLE
DE LA PERSONNE HANDICAPEE MENTALE
ET SON INCIDENCE SUR SA PRISE EN CHARGE
FAMILIALE ET PEDAGOGIQUE, D’UNE PART,
ET SA FONCTION PARENTALE, D’AUTRE PART

Synthése des travaux du Groupe d’Etude
réalisés au cours de I'année 1994

LA STERILISATION
Société

Selon I'OMS., la stérilisation est la méthode contraceptive la plus répandue dans le
monde :

— dans un but de confort, tant pour les hommes que pour les femmes, notamment
dans de grands pays industrialisés comme les USA.;

— dans un but démographique dans certaines régions surpeuplées, comme ['Inde.

Mais ces motivations 'n'ont rien a voir avec le cas des personnes ayant un handicap
mental.

En France, par contre, la stérilisation est peu répandue ; elle n'est pas utilisée comme
méthode contraceptive.

La stérilisation n'est pas sans susciter la crainte que sa légalisation, pour le seul cas des
personnes handicapées mentales, n'ouvre la voie 2 une politique systématique
d’eugénisme et d'élimination sans nuance des personnes dites porteuses de «tares».

Nature de la stérilisation

Il existait encore, il y a une dizaine d'années, entre elle et la simple contraception, non
pas une différence de degré, mais une différence de nature, car, telle qu'elle était

encore pratiquée ces.derniers temps, elle portait définitivement atteinte & l'intégrité
physique de la personne.
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Cette différence est aujourd’hui remise en question par la pose de clips, soit sur les
canaux déférents de I'homme, soit sur les trompes de la femme, clips qu'une nouvelle
opération permettrait d'enlever en rendant la stérilisation réversible,

Toutefois, cette réversibilité n'est pas garantie, notamment pour les hommes, car les
clips peuvent avoir endommagé les canaux ou les trompes et rendre leur
repermeabilisation impossible. Auquel cas la stérilisation ne conduirait pas a la perte
définitive de la fonction de reproduction puisqu'une fécondation in vitro resterait
toujours possible.

Or, quand la stérilisation est ou devient irréversible 2 la suite d'un accident opératoire
possible, elle n'est pas sans impact grave sur la personne et la représentation qu'elle a
d'elle méme. Dans son imaginaire, I'espérance, méme si elle n'est pas raisonnable, de
pouvoir éventuellement se perpétuer dans un autre étre, se trouve interdite. C'est la
mort d'un possible. Celle-ci, pour &tre surmontée, implique un véritable travail de
deuil, d'autant plus difficile 3 accomplir qu'il n'est pas pris en compte par I'entourage.

La loi actuelle en France

Du point de vue du Droit, toute personne, méme avec un handicap mental, est
“responsable de son corps”. Toute intervention tendant i le modifier, “méme avec
I'accord de Iintéressé”, est une “mutilation volontaire i un tiers”. En France, la
stérilisation est donc théoriquement illégale. L'infraction est aggravée dans le cas de
sujets mineurs ou de handicapés mentaux.

Le corps médical

Toutefois, le Conseil de I'Ordre a proposé en 1983 une procédure qui donne au corps
médical une certaine marge de manceuvre et lui assure une certaine couverture, le
mettant 4 I'abri de poursuites pénales.

La stérilisation peut donc, déontologiquement, &tre pratiquée pour des motifs graves
(tumeurs malignes, maladies du cosur ou des reins graves, hypertension artérielle
sévere..), mais aussi pour «certaines affections mentales», motifs qui aménent
déconseiller formellement et définitivement la grossesse et que le médecin a la
responsabilité d'apprécier en conscience.

Mais le consentement du sujet diment éclairé est indispensable, I'avis du conjoint doit
étre recueilli et un délai de réflexion de deux mois doit étre imposé.

La pratique médicale n'est pas toujours conforme i ces normes. Peut-étre parce que la
pose de clips qui la rend théoriquement réversible en atténue maintenant la gravité.

— Elle est encore pratiquée sur des personnes ayant un handicap mental léger quand
celles-ci le demandent, sans méme avoir consulté leur tuteur, ou sans que
F'autorisation de celui-ci ait été sollicitée par le médecin,

— Elle est encore pratiquée, a la demande de leurs parents, sur leurs jeunes adultes
handicapés sans que le sens de I'opération ait été révélé i ces derniers, et par
conséquent sans leur consentement.

En toute hypothése, la décision doit appartenir a la personne elle-méme ou,  défaut, 3
S€s parents ou son tuteur,

Aussi, pour éviter de possibles dérapages dis i I'angoisse des parents, un mouvement
se dessine pour entériner la pratique de la stérilisation, tout en la maintenant dans un
cadre qui en limite et en valide les applications.
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Validation

Le Docteur CHEVRANT-BRETON, Chef du Service de Gynécologie et Obstétrique au
CHR de Rennes, a fait état a diverses reprises, en mars 1990 i une table ronde
organisée a Rennes, et en novembre 1992 i une journée d'étude de I'U.N.APE.L, d'un
protocole mis au point avec Monsieur Thierry FOSSIER, Président du Tribunal
d'Instance de Rennes, que l'on peut résumer ainsi, et dont on peut imaginer des

variantes moins lourdes, plus rapides en cas de nécessité, et moins génantes pour
l'intimité de la personne concernée :

| - le médecin traitant s'assure qu'il n'existe pas d'autre moyen de contraception, que

celle-ci s'impose, et que la patiente manifeste le désir d'une stérilisation aprés
avoir été informée de sa nature ;

2 - le Juge est saisi par le médecin ou le tuteur ; il regoit la personne concernée et lui
fait désigner un avocat d'office ;

3 - un college d'experts comprenant psychiatre, neurologue, gynécologue, saisi par le
juge, évalue les diverses données de la situation particuliére ;

4 - un conseil composé du juge, du tuteur, ou de la famille, du Procureur ou de son
Substitut, de l'intéressée associée a la délibération et de son avocat, délibére et
dresse un procés verbal qui, transmis au chirurgien, lui sert d'autorisation et de

justification en cas de contentieux.

La personne handicapée mentale

De tous cétés on insiste sur la'nécessité de rechercher a tout prix le moyen d’obtenir
de la personne concernée un consentement éclairé, sans lequel aucune intervention
n'est possible. Ce consentement suppose une information préalable de ce qui est en
question, et, surtout, de longs entretiens en téte a téte, et une écoute patiente.

Le Docteur CHEVRANT-BRETON déclare n'avoir jamais encore rencontré de
personne, ayant un handicap mental, dont il aurait été impossible d'obtenir une
opinion donnée en connaissance de cause. Sans doute parce que dans les cas de
handicap trés grave la question ne se pose généralement pas. (|l faut relativiser cette
déclaration i la population rencontrée par le Docteur CHEVRANT-BRETON). Aussi
ne convient-il peut-étre pas de se focaliser exagérément sur les cas rarissimes de
supposée incapacité a donner un consentement éclairé, car le nombre de ces cas peut
étre réduit grice a I'écoute patiente, par une personne compétente et attentive au
moindre signe de la personne concernée.

Faute d’un consensus au sein du groupe sur ce point, certains membres le constituant
rappellent que face @ des cas difficiles, il faudrait pouvoir avoir recours d une représentation
de la personne handicapée mentale, que cependant le Code Civil ne prévoit, pour les
personnes en tutelle, que dans les actes de la vie civile.

L’'association, les professionnels

Certains souhaitent que dans les processus de décision siége un représentant de
I'association et, parmi les professionnels, celui qui connait le mieux la personne
concernée. On pourrait aussi souhaiter qu'y soit adjoint un psychologue.

Les familles

Les attitudes sont trés diverses. Le groupe a signalé I'angoisse qui conduit certaines a
faire stériliser leur fille, sans le crier sur les toits, avant qu’elle n'entre dans un foyer
mixte, mesure qu'il n'est pas pensable que des Directeurs imposent a cette entrée.
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Paris, le 17 avnl 1996

AVIS DU COMITE CONSULTATIF NATIONAL D’ETHIQUE POUR LES
SCIENCES DE LA VIE ET DE LA SANTE RELATIF A « LA CONTRACEPTION
CHEZ LES PERSONNES HANDICAPEES MENTALES »

POSITIONS DE L’UNAPEIL

« Le Comité Coissuiiatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie ¢t de la Santé a émis
un avis relatif 4 la contraception chez les Personnes Handicapées Mentales. Cet avis constitue
une réponse aux questions soulevées, en la matiére, par les médecins, les équipes éducatives,
pédagogiques et théraneutiques, les familles et les personnes handxcapees mentales elles-
mémes.

L'UNAPEI accueille avec intérét cet avis nuancé et forcément limité, car il permet de traiter
publiquement d’un sujet encore trop souvent tabou. De plus, il met fortement ’accent sur
I’obligation, avant toute décision de recours 4 quelque forme de contraception que ce soit, de
rechercher le consentement Hbre et éclairé de la personne, surtout de la femme handicapée
mentale concernée. : . :

Cet avis repose sur la volonté de respecter la dignité de la personne handicapée mentale,
d’éviter toute solution précipitée et radicale et de responsabiliser I’ensemble des intervenants
aupres de la personne handicapée mentale.

Toutefois, "'UNAPEI ne partage pas l’analyse faite par le Comité quant au rdle et la place de la
famille lors de la prise de décision de recourir & quelque forme de contraception que ce soit.

Par famille, 'UNAPEI entend celle de la personne handicapée mentale concernée par la mesure
d’une part, et la famille organisée dans le cadre d’une association d’autre part.

L"UNAPEI approuve ['idée d’une décision prise collégialement, surtout lorsqu il s’agit de
décider de procéder a la stérilisation de la personne handicapée mentale concernée, recours qui
doit étre ultime et rare. Dans un premier temps, un avis est formulé par une Commission
pluridisciplinaire regroupant les professionnels mentionnés dans le texte du Comité d’Ethique
mais aussi, et pour PUNAPEIL surtout, la famille et I’institution (association ou
établissement selon la nature juridique de celle-ci) que le Comité écarte.

Selon le degré d’autonomie de [a personne handxcapee mentale concemée, c’est a celle—ci qu’il
appartiendra de prendre la décision, 4 elle et & sa famille ou son tuteur, & sa famille et/ou son
tuteur. Dans tous les cas, la décision doit étre éclairée par un dialogue réel.

e Cette position correspond aux dxsposmons Jundlques relatives a [a responsabilité légale des
amilles et des tuteurs ainsi qu’a la conception qu’a "'UNAPEI de la responsabdxsanon tant des
Sersonnes handicapées mentales que des familles ».

UNION NATIONALE DES ASSOCIATIONS DE PARENTS ET AMIS DE PERSONNES HANDICAPEES MENTALES
15 RUE CO YSEVO\’ 75876 PARIS CEDEX (8- TEL : (1) 44.85:50.50 - TELECOPIE : (1) 44.85.50.60 - 3615 Code UNAPEL - CCP PARIS 1038901

ASSOCIATION DECLAREE N 1480] RECONNUE O'UTILITE PUBLIQUE (DECRET DU 30 AOUT 196))
ACREEE ANSOCIATION NATIONALE DE JEUNESSE ET D'EDUCATION POPULAIRE (ARRETE DU 6 DECEMBRE (991
HARILITEE A RECEVOIR DES DONS ET LEGS ET A DELIVRER DES RECUS FISCAUX 84



AIDES

ILE-DE-FRANCE

Monsieur le Président

Comité Consultatif National

d’Ethique pour les Sciences de la
Vie et de la Santé

71 rue St-Dominique
75007 PARIS

Réf.Dir: PL-TG/NG/96.06.0080 Paris, le 6 Juin 1996

Monsieur le Président,

Nous tenions & vous exprimer notre désarroi 4 Ja lecture de votre rapport récent
sur la contraception chez les personnes handicapées mentales.

1. Je cite : « le préservatif est actucllement le seul moyen contraceptif masculin
dont l'avantage est de protéger les partenaires également de la transmission du
VIH. Son utilisation est toutefois difficilement envisageable dans le cas d'un
partenaire handicapé mental » (note de bas de page, p. 10 du rapport).

Nous vous rappelons que d’excellents programmes de prévention,, se centrant
précisément sur l'enseignement de l'utilisation des préservatifs chez les
personnes handicapées mentales, existent dans un bon nombre de pays étrangers.
Des expériences similaires ont eu lieu en France avec des effets significatifs sur les
connaissances ct l'utilisation des préservatifs par des personnes handicapées
mentales (cf. par exemple Ceneda et al. in Prévention du VIH en milicu
spécialisé, ERES, 1996). La France demeure un des seuls pays occidentaux 2 ne pas

avoir mis en place des dispositions réglementaires sur la prévention du VIH
auprés de cette population’ .

Par ailleurs, une enquéte récente’ a montré que 11% des établissements
s‘occupant d’adultes handicapés mentaux en Ile-de-France auraient ou auraicnt
déja eu des usagers séropositifs au VIH. Un discours sur la contraception comme
celui qui cst utilisé dans le rapport en question, en niant l'utilité du préservatif ct

en ignorant limportance de l'éducation sexuelle, ne peut qu’aggraver une
situation déja préoccupante.

Alde aux malades, & la recherche, information du public sur le Syndrome Immuno-Déficitalre Acquls
AIDES ILE-DE-FRANCE est afflliée & la Fédération AIDES, reconnus d'Utilité Publique par décret du 8/8/90
247, rue de Belleville - 75019 Paris
Tél. : (1) 44 52 00 00 - Télécopleur : (1) 44 52 02 01 - C.C.P. Paris 24 129 42 U - Minitel : 3615 AIDES 65



2. Votre analyse du probleme du consentement éclairé de la personne handicapée
mentale - que ce soit de la mise en place d'une méthode contraceptive, du
dépistage du VIH, de l'interruption de grossesse ou de l'acte sexuel - néglige
entitrement la question de 'éducation sexuelle de ces personnes. Il nous semble
parfaitement injuste pour unc commission nommée pour décider d’unc
stérilisation de juger de la capacité d’unc personne a donner un consentement
éclairé si elle n’a jamais eu accés & une éducation sexuelle adaptée. L'absence

d'une telle éducation serait, & mon avis, un motif légitime de refus de la demande
de stérilisation,

3. Les stratégies de contraception chez la personne dont la déficience mentale est
sévere (la sévérité du handicap étant un de vos criteres proposés pour décider
d'une stérilisation) ne peuvent se réduire a des stratégies individuelles. La

majorité de ces personnes en age de procréer vit en institution (avec une

minorité qui vit dans leur famille). Comme vous le constatez vous-méme, chez
les femmes déficientes mentales séveres, la sexualité est essentiellement
hétéronome. Elles sont fréquemment victimes d’abus sexuel, et, d'apres
littérature internationale, les abuseurs sont dans leur grande majorité des
hommes déficients intellectuels résidant dans le méme établissement, Une des
meilleures méthodes contraceptives en ce cas est une méthode institutionnelle :

» V'éducation sexuelle pour tous,

o l'éducation contre 'abus sexuel (quasiment inexistante en Prance, mais
fréquente & l’étranger),

¢ et I'éducation des abuseurs sexuels.

Toute contraception chimique ou chirurgicale ne peut que venir en renforcement
secondaire de cette éducation primaire, que vous n'évoquez méme pas.

4. Votre rapport néglige entidrement la question des hystérectomies effectudes sur

des jeunes femmes handicapées mentales qui ont du mal a gérer leur hygiéne
intime.

5. Bien que la stérilisation des femmes pour des motifs non thérapeutiques soit
strictement illégale en France, il y a des milliers de témoignages et méme un petit
nombre d’enquétes’ montrant que la stérilisation des femmes handicapées
mentales est fréquente en France. En régle générale, cet acte illégal a lieu lors
d'une interruption de grossesse avec une ligature des trompes décidée au dernier
moment par le chirurgien et la famille et sans aucune tentative d’obtenir le
consentement de la personne. Vous proposez de mieux encadrer ces pratiques en
les légalisant dans certaines circonstances. Mais comment proposez-vous de
vérifier que vos recommandations soient suivies d’effet ? Comme vous le
constatez vous-méme, personne en France n'a jamais porté plainte contre un
médecin pour une stérilisation abusive chez unc femme handicapée mentale. Ce
ne sont certainement pas les femmes handicapées mentales qui vont savoir se
défendre ou qui vont recourir a la justice pour demander réparation. Il n'y a
absolument aucune raison de croire que la mise en place de commissions
spécialisées et de centres agréés va changer en quoi que ce soit ces pratiques.
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6. Vos critéres pour admettre la possibilité d’une stérilisation sont tellement
restrictifs qu'on a du mal & imaginer une seule femme handicapée mentale les
réunissant tous. Vous légalisez la stérilisation, mais la rendez de fait impossible.
A aucun moment vous ne donnez d’exemples de cas concrets dans lesquels une
stérilisation a but contraceptif pourrait étre jugée acceptable. Compte tenu de la
gravité éthique de la question et de I'incapacité des personnes handicapées
mentales a se défendre, il est difficile de comprendre pourquoi vous n‘avez pas
considéré d’autres solutions que la levée de Vinterdiction de toute stérilisation
non thérapeutique.

Une des meilleures préventions des grossesses non voulues réside, comme pour
la prévention du VI, dans l'éducation des personnes concernées et dans un
meilleur encadrement des abuseurs sexuels. Et c’cst précisément dans ces deux
domaines que la France est trés en retard. Il est fort regrettable pour la qualité de
vie et les droits des personnes handicapées mentales en France, que votre rapport
n'ait pas évoqué de telles options.

Recevez, Monsieur le Président, 'expression de nos sentiments les meilleurs et
les plus vigilants.

Pierre LASCOUMES
Tim GREACEN

Copies 2 : M. BARROT, Ministre des Affaires Sociales et de la Santé
M. GOHET, Directeur Général de 'UNAPE]
M. SOBEL, Président du Conseil National du Sida

' Une circulaire sur cclte question serait & I'étude A Ja Dircction de I’Action Sociale

* Diederich, N. & Greacen, T, La prévention du VIH dans les établissements s’occupant d'adultes
handicapés mentaux cn Oe-de-Trance, in La prévention du VIH en milieu spécialisé, ERIS, 1996

? Dicderich, N. & Greacen, T., La prévention du VIH dans les établissements s’occupant d’adultes
handicapés mentaux en Ile-de-France, in La prévention du VIH en milieu spéclalisé, ERES, 1996
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AIDES

ILE-DE-FRANCE

COURRIER ARRIVE
CONSEIL NATIONAL DU SI.DA. Monsieur Alain SOBEL
LE 10 JUIN 1996 Président
| _ Conseil National du Sida
N‘"zc’g 7 rue d’Anjou
o ' ) 75008 PARIS
Réf.Dir : PL-TG/NG/96.06.0080 Paris, le 6 Juin 1996

* Monsieur le Président,

L’association AID:S Paris lle-de-France souhaite attirer l'attention du Conseil
National du Sida sur certains propos publiés par le Comité Consultatif National
d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé dans son rapport récent sur
«la contraception chez les personnes handicapées mentales ».

Nous citons : «le préservatif est actuellement le seul moyen contraceptif
masculin dont l'avantage est de protéger les partenaires également de la
transmission du VIH. Son utilisation est toutefois difficilement envisageable

dans le cas d'un partenaire handicapé mental » (note de bas de page, p. 10 du
rapport).

Nous vous rappélons que d’excellents programmes de prévention, se centrant
précisément sur l’enseignement de l'utilisation des préservatifs chez les
personnes handicapées mentales, existent dans un bon nombre de pays étrangers.
Des expériences similaires ont eu lieu en France avec des effets significatifs sur les
connaissances et l'utilisation des préservatifs par des personnes handicapées
mentales (cf. par exemple Ceneda et al. in Prévention du VIH en milieu
spécialisé, ERES, 1996). La France demeure un des seuls pays occidentaux a ne pas

avoir mis en place des dispositions réglementaires sur la prévention du VIH
aupres de cette population’ .

AIDES ILE-DE-FRANCE est affiliée 4 la Fédération AIDES, reconnue d'Utilité Publique par décret du 9/8/90 89

Aide aux malades, a la recherche, information du public sur le Syndrome Immuno-Déficitaire Acquis

, 247, rue de Belleville - 75019 Paris
Tél. : (1) 44 52 00 00 - Télécopieur : (1) 44 52 02 01 - C.C.P. Paris 24 129 42 U - Minitel : 3615 AIDES




Par ailleurs, une enquéte récente’ a montré que 11% des établissements
s'occupant d’adultes handicapés mentaux en Ile-de-France auraient ou auraient
déja eu des usagers séropositifs au VIH. Un discours sur la contraception comme
celui qui est utilisé dans le rapport en question, en niant 'utilité du préservatif et

en ignorant limportance de l'éducation sexuelle, ne peut qu’aggraver une
situation déja préoccupante.

L'association AID;S vous prie de bien vouloir porter votre attention sur ce

probléme en vue de la mise en place de stratégies de prévention adaptées a cette
population.

Nous vous prions d’agréer, Monsieur le Président, nos salutations distinguées.

Pierre LASCOUMES
Tim GREACEN

' Une circulaire sur cette question serait & I'étude & la Direction de I’Action Sociale

2 Diederich, N & Greacen, T, La prévention du VIH dans les établissements s'occupant d’adultes
handicapés mentaux en Ile-de-France, in La prévention du VIH en milieu spécialisé, ERES, 1996
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COMMUNIQUE DE PRESSE

DE :

e LA FEDERATION NATIONALE DES ASSOCIATIONS CROIR-
MARINE D'RIDE A LA SANTE MENTRLE,

e LA LIGUE FRANCAISE D'HYGIENE MENTALE,

e L'UNAFAM,

'RECONNUES D'UTILITE PUBLIQUE

GN HANDICRPE

Le Comité Consuitatif National d'Ethique (C.C.N.E.) a rendu
public, en avril 1996, un avis sur “la contraceptian chez les personnes
handicapées mentales* et un rapport sur ‘la sterillsation comme
made de contraception définitiue®. Ces tektes ant suscité des
réserves pertinentes (cf Le rapport du groupe de réflexion ethique de
I'Association des Paralysés de France, en mai 1996).

Certes, le C.C.N.E. fait ressartir la: complexrité des problemes

posés, |l soutigne qu'une demande de stérilisation n'est pas d'embiée’

recevable, il rappelie que le dralt juge lilegale taute atteinte aus
fonctions reproductrices qui ne serait pas justifiée par une necessite
therapeutique et serait réalisée sans le consentement du sujet.
Néanmelns, le C.C.N.E. propose la créatlon de centres agréés habilites
a pratiquer une intervention, ce qui oubre sur I'établissement d'un
cadre réglementaire ou [égisiatif et natureilement comporte une
depenalisation des actes effectués.

os cette maniére, le C.C.N.E. introduit entre les personnes
handicapées mentales et les autres citoyens une discrimination
fondamentale.
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De surcroit, les mesures discriminatoires en matiére de
stérillsation risquent d'inclure des handicaps de gravite reduite et
méme d'étre étendues i des papulations mai deéfinies car, dans
'edamen des parametras assacias auy handicaps de hase qul, selan e
C.C.N.E., peuvent appuyer le recaours 3 |a stérilisatian, sant
mentionnés des criteres qui suscitent de sérieusas réserves, par
exemple “l'usage de toxiques (alcool, médicaments, drogues...) ou une
activité senuelie qui €xpase, surtout les remmes, aun risques de
violences et donc d'une grossesse imprevue*,

Enfin, en optant pour I'application de mesures techniques de
cet ordre, {e C.C.N.E. fait passer au second pian les questions saciales
ou economiques que I'exercice de la sexualité at (e cantrile de la
pracréation posent pourtant, de fagan quotidienne, au sujet, a sa
Tamille, a son envirannement,

Devant ces prapositions du C.CN.E, les fAssaciations ci-dessus
nommaeaes :

1] Se déclarent attachées au maintien et au dévelappement
d'aménagements souples qui permettent d'apperter les aides
nécessaltres ay Sujet at a@ sa ramille dans |3 recherche de ia solution
contraceptive {a mieuy adaptée a chaque cas.

2] Eltes enpriment leur opposition aux propositions émanant du
Lamité Cansustatir Natignal d’Ethique qui feraient des personnes

orientations.

FEDERATION NRTIGONALE DES ASSACIATIONS CROIH-MARINE D'AIDEA LA SANTE MENTHLE
31, rue d'Amsterdam 75888 - PRRIS Tél. 45.96.86.36

LIGUE FRANCAISE D'HYGIENE MENTRLE
11, rua Tronchst 75888 - PARIS Tél. 42.66.29,78

UNBFAM
12, Impasse Compoint 75817 - PARIS Tél. 42.63.83.83



Cabhier Pollen N° 7/8

LES REACTIONS

2° La Presse
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257 -

MEDECINE

STERILISATION VOLONTAIRE

Une pratique hors la loi

Plus de vingt mille actes de contraception par stérilisation sont
pratiqués chaque année en France. Les médecins réclament une loi.

LJ sterilisaton voiontre lemunine.
la inéthode de conerole e ia igcon-
dite lu plus udlisee dans l¢ monde 138
millions de femmes en dee de procreer
Voont recours.. ¢st pClZ E)l'n(quCC cn
France. Alors que dans ue nombreux
pavs. clle est reconnue comme un
moven de contracepuon déhninve.
dans 'Hexagone. wn vide jundique
existe autour de cette rechimque. Les
mamstrats sont done conauits a l'assi-
muler 3 une mudlagion. icte penale:
ment repréhensible en vertu du droit
maliénable de I'invioiabiiite du <orps
humun. Le code de déontologe pre-
cise toutefois = qu'aucune mualauon
ne peut éme pradquée sans monf médi-
cal trés sérieux et sans consentement
des intéressés » tdécret du 28 juin
19791

La stérélisation assimilée
a une mutilation

De fait. -seules des stérilisations théra-
pecudques. avec le consentemnent de 1a
panene sont autorisées en France. Un
gvnéeologue pradquant une siérilisagon
de convenance. meme avec le consen-
ement cent de la panente. s'expose 3
une condamnadon pour crime. et & des
peines allant jusqu'a dix ans de prison
ou dix millions de francs d'amende.
Or. - 22 000 siénlisatons volonuires
{¢minines annucllement prauquées en
France sur 30 000 au towlt sonc pure-
-ment conaacepaves ». remarque le Dr
Pacrick Buu Hoi. gynécologue d Panis
et expert aupres des compagnies d'assu-
rance. Aucunc condamnadon pour acte
illégal n'a cependant été réalisce. car
un smru quo existait jusque-la enae les
assureurs spécialisés. les praticiens ct
les magistrats. Pourtant. cet équilibre
est rompu depuis quelques mois. En
effer. en 1993 3 la suite d'une demande
d'un anesthésiste du cenere hospitalier
de la Roche-sur-Yon i83i. sur sa res-

Stérilisation tubaire par section de la trompe.

ponsabilité. la Sociér¢ francaise des anes
thésistes réanimateurs (Sfart a précisé
a ses adhérenes lillégalité de lacte
lorsqu'll 'y a pas de modfs médicaux
wes séneux. Depuis. des ooubles impor-
tants existent au sein des équipes pra-
gquant la stérilisacon. car dans de nom-
breux cenwes. des anesthésistes refusent
de collaborer a tout acte de stérilisa-
tion. qu'il soit thérapeutique ou de
:onvenance. en attendant un éclaircis-
sement législaaf. Les gvnécologues-abs-
¢miciens sonc. eux ausst. demandeurs.
doune_lor sur ce sujet 1 76 Yo b recly-
ment. selon une enquete de la Sociéeé

18 novembre 1994

francuse dendoscopie -nnecalomauc
iStes L presentee aus U8 Jowmees .
Puris 0. .

toud. Nl o denuisue

la tertine ¢t forthoscme
navempre

FAssemblee na jumans
Auourd’huy, fes mmegoonues ione e
propusiions . s ont aéfiny des e
d'inciusion des pauentes  un muwiun:
de 2 enfangs. un dge supernicer L
ans. une
Chl(l_llt’h' (()I'I'C.\'!)()l\(i:l!l'.

RIPIRISRNN

absence ae troutdes e
gCCHN TRISTI
en Europe. ot diabores: an snoac.
COMSEMMEMEN & [UIFC IElie Du JO0Wie:

les patentes. Certuns s oni pits o

« Lesagence medicue pour scdiser ane
sterilisauon pourruit étre pius medicor
sociale ct tenir compte des désagre-
ments sociaux comme des risques
médicaux ». indique le Dr Fabricc
Pierre. gvnécologue :Chu. Tours .
Comme le vote d'une nouveile ini
prend du temps. la Sfeg se tourne vers
I'éranger o d'aures solutons ont ¢te
wouvées pour permetae la diffusion de
ia seérilisadon volontaire. Ainsi. dans
différents pavs curopéens. la Cour
supréme de |'Académie de médecine
unt €té nises 3 contriburion. ¢t une
modificanon du code de déonwione 4
ete vdlenue.

Marie-Gaélle Le Pertf

DEUX METHODES POSSIBLES

La stérilisation volontaire féminine (Svf), profitant des progres de la
ccelioscopie a vu son utilisation augmenter dans les pays industrialisés et
ceux en voie de développement : Canada (31 %), Etats-Unis (22 %), Porto
Rico (39 %), Corée (37 %), Chine (28 %), Belgique (17 %). En France, 30 000
interventions annuelles de stérilisation tubaire sont pratiquées. Elles font
appel le plus souvent 2 la ccelioscopie. Deux techniques existent : par
coagulation tubulaire ou par obturation mécanique a I'aide de clips ou
d'anneaux de silicone. La réversihilité est de 70 %/ mais comme le retour
de la fonctian de reproguction n‘est na< aarantt. il faut cancidérer f‘acte
cot.me aéfinitir. Les inconvénients sont dus au caractére définitif de la
stérimté-etaux<dmplications (embolies, péritonites, déchirures de I'utéru¥

migrations des clips...) liées & I'acte chirurgical.

IMPACT MEDECIN HEBDO N° 257 - 18 NOVEMBRE 1994 - 29
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LE QUOTIDIEN DU MEDECIN -

18 avril 1996

Le Comite d’éthique :

‘pas de contraception
des handicapés mentaux

sans information « claire, simple et précise »

¥

La contraception des handicapés mentaux doit donner lieu
a une «information claire, simple et précise s, et la stérilisa-
fion ne peut s'appliquer, apres évaluation d'experts, qu'a
des deéficients « sévéres » recommande le Comité consultatif
national d'ethique (CCNE) dans un avis qui emprunte d la
philosophie de I'Union nationale des associations de pa-
rents d'enfants inadaptés (« le Quotidien » du 16 avril).

OUR le CCNE, toute. de-

mande de stérilisation d’une
personne handicapée mentale
faite par des tiers, «sans qu’ait
été considérée auparavant la pos-
sibilité d’autres formes de contra-
ception, n'est pas d'emblée rece-
vable ».
En effet, & une « femme ayant de
bonnes relations avec son entou-
rage, on peut proposer _une
contraception estro-progestative
classique ». En cas de difficulté, il
‘est suggéré «une contraception
progestative pure injectable (acé-
tate de médroxyprogestérone) a
effet prolongé, a raison d’une in-
Jection trimestrielle de 150 mg ».

Quant aux interventions chirurgi-

cales du type «clips tubaires », |

elles devralent &tre envisagées
lorsque toute autre solution ré-
versible est impossible.

Quelle que soit 'option retenue,
«le probléme clé reste celui du
consentement éclairé et libre ». 1)
importe de faire bénéficier I'inté-
ressé d’une «information claire,
simple et précise, adaptée & son
niveau intellectuel supposé», A
cet égard, les parents ou institu-
tions de prise en charge « ne sont
pas toujours les meilleurs défen-
seurs des intéréts et des droits
légitimes du handicapé ».

Les conditions
de la stérilisation

Devant I'hypothése de la stérili-
sation, a réserver aux déficients
« séveres », éventuellement expo-

sés & des comportements a risque
(sociaux etf/ou toxicomaniaques),
agés de 20 ans et plus, il est
indispensable d’en appeler, d’'une
part, a8 une commission de spécia-
listes composée de médecins, d'as-
sistants et de juristes, et, d’autre
part, pour l'exécution de l'acte, a
des praticiens!« placés sous la res-
ponsabilité des microchirurgiens
considérés comme les plus compé-
tents de France ».

Enfin, le CCNE préconise que
soient corrélativement développés
des services ad hoc d’asgsistance
pour parents handicapés mentaux
ayant des enfants a charge.

Il est & noter qu’aucun texte ce
loi ne porte spécifiquement sur la
stérilisation. Toutefois, 1'article
16-3 du Code civil stipule qu’« i/
ne peut étre porté atteinte a l'in-
tégrité du corps humain qu’en cas
de nécessité thérapeutique », Par
ailleurs, l'article 222-9 du Code
pénal, qui sanctionne le délit de
« violences entrainant une muti-
lation ou une infirmité perma-
nente », peut s'appliquer a l'acte
chirurgical sans nécessité théra-
peutique, a l'instar de l'article 41
du Code de déontologie.

Philippe ROY
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LIBERATION

JEUDI 18 AVRIL 1996

Ethique: non a la stérilisation forcée
Les handicapées mentales sont trop souvent cggfrontées au viol.

cpuis toujours, un
Dsilcncc lourd, sans
faille, entoure la

question de fa sexualité
chez les persannes handi-
capées mentales (1), Faut-it
la contedler, voire fa sur-
veiller? Quid de facontra-
ception? A-t-on le drdit de
peatiquer une stérilisation,
alars que le cade civil ne
Fautorise  formellement
«qu’d condition d'obtenir
le consentement de la per-
somte concermées? Que se
passe--il quand le consen-
tement n'est ni «libres, ni
wdclairdn?

Des mddecing, confrontés 3
des demandes répéiées de
stérilisation émanant de
proches d handicapés ou
d'instittions qui les héber-
gent, ont eu 1a banne idée
de saigir, I'annde tdemiere,
le Comité  national
d*éthique. EL celui-ci, en
rendant public hicr son
avis, acu laprudencede ne

tout celle des jeunes filles,
ce sont les vialences, et en
premier licu les violences
sexuelles, subies enmilicu
institutionnel ou familial,
voire & [‘occasion de
fugues.»

On armive, selon les sages,
au paint le plus dramatique
de cette question, 12 ol
convergent le silence des
uns ct 1a doulcur des autres.
Bicn souvent, {a sexualité
des handicapés mentaux se
résume A une violence su-
bie. Bt ¢'est en mison de
ces violences sexuclles et
donc du risque dc grosses-
sc qui en découle - que les
familles ou lex institutions
font la démarche de dc-
nwrder une estérilisations,
Demande déplacée. répond
te comité, «car si clle pett
résaudre de maniére per-
fanente le prohléme des
grossesses imprévies, elle
‘n’apporte ancune solution
au probiéme majeur: celui

denner aunne ré- des violences
ponsc brutale. Es- ;f' "1 o sexuclless. Que ré.
sayant - simples o rgsqudre  PORdrE alors? le
ment de  de mamitre comité énumére
multiplic fcs pré.  permamente be unc séric de pré-
cautions, de pain-  Prodiéme des  cautions, laplupart |
ter des eeperes, PRt o centrées autour de
précisant  1€an-  ene napporte 12 notion  de
mainsavec florce:  seame - consentement. «l1
ol o comité estime  sohation au est important de
qn 'm'e' r{«:muydc: el cehd savoir Jde qui f’mn.
de siérilisation. 4 O gy ne la Ae
Jaite pardestiers  sexpefles.s contraception et
patr une prerson-  Le Conritd pourquoi, Il n'est
ne  handicapée  Féthique pas toujours évi-
mentale, n'est pas d'em-  dent que cette demande
hléc recevable.» corresponde au  sovhait
Danscette prohiématique,  diate vie sexuelle effective,
tout peut condluire A fasim-  exprimé par la personne
plification, mais aussi aux  handicapée mentale. Aussi
stéréotypes. «la sexualité  doit-on préter une atten-
des personnes handicapées  tion prioritaire d I'expres-
mentales n'est paurtant  sion des souhaits de certe

pas sensiblement différente
de celle de la population
générales, corrige en préa-
lable Ic comité. « Pour peu
qie I'ont s¢ mette en sitea-
tion d'éconter ces jeunes
filles. on pourm les en-
tendre parler de désir
sexmel. mais aussi de dé-
sirs, voire de pmjets de
grossesse ou de maternité,
Il arnive dailleurs que ce
projet sait le seul anquel
clles pamissent pouvoir se
meerchiers..,

Autre cliché mis 3 mal: ce-
lui sur fcs comportements
exucls des porsonnes han-
dicapdes mentales: «Onne
traweve rien de bien diffé--
rent de e que Uon pewt
rencendrer ceunme com-
portements daus une pome-
Intion e personnes aon
heunlicupées o ve n'est que
U édneation éla vie sexuel-
e n ahonetit pas néeessai-
rement 4 une amarégula-
tion par la  persanne
handicapée elle-méme. Fn
eevane e, e qui mareque la
vie cexuclle decpersonnes
Tumdicapdes mentales, sur-

derniére et s'assurer de
son secord. Le consente-
merd ext en cffet ume notion
qui s"applique & toutes les
méthodes controceptives,
et fe probléme se pose de
savoir si la femme com-
prend ce qu'elle fait
{prendre la pilule), ou ce
qu'on ld fait (pose d'un
stérilet) »

Enuite, ef sculemnent apres
avoir étudié lex autres mé-
thodes contraceptives, <¢
pose, pour ke Comité antio-
nal d’éthique. la question
d"unc éventuclie stérilisa-
tion. Ft encore les sages
propasent-ils une autre -
ric de  précautions,
D'abaed, «la définition du
statut d'incapable de Iin-
téressi{e} danit faire { ohjet
d'1erve valuation rigourcu-
se et multidisciplinaires,
Emvite. «la stérilisation ne
pent étre emvisagée que si
In prewrce ext domnde que le
recours d tevde antre farme
de contraceptiont est im-
prenticalde dansle casde la
prrsovme comsidére, Dang
cette hypothése, ¢'est la

et

pn——
-
- \

10rNsa BUTLATAL

technique de stérilisation
presentant les meilleures
chances de réversihilité qui
dait étre utiliséer. Le comi-
€ suggere, enfin, une colké-
gilitd dans la prise de déei-

sion. Enfi, «des centres
agréés en tres perit nomiire
daivent étre seuls hahilités
a pratiquer de telles opéra-
tionss,

C est donc un «oui mini-

mums», lourdement enca-
dré, que ldche=nt les sages
du camité sur la stérilisa-
tion, «Qn espére surtout
que cet uvis permelfe un
peu mains d'opacité dans

les pratiquess, notait, hier,
un membre du comité o

ERIC FAVEREAV
(1) Daaxt' avis du comité, ne
ot €vaqués que fes handica-
pés mentaux, et jamtis les
maiades memans.

«Une sexualité comparable a celle des aulres»

Le Pr Colurtecuisse regrette que peu dinstitutions prév{ermenf {a violence.

Lc professcur Courtecuisse ext 3 "origine du service
médecine et adolescence de | hpital Bicétre, [ (ait
partic des experts auditionnés par fes sages pour leur
avis sur «/a contraception cheg les personnes handica-
pécsmentaless. )
Les violences sexaelles & Mencontre des Jeunes
fandicipés mentaux sot-efles toafours trboues?
A I'évidence. Mais avant de répemdre. il ne faut surtout
pas que la question de la
scxualité des jeunes han-
dicapés mentaux soit vue
uniquement sous {"angle de la vinlence. Je peux vous
dire que. contrairement aux stéréotypes, ce sont les
handicapés qui m’ont le plus appris sur fa sexualitd des
adolescents. A 1 exception, bica sr. de ceux qui sont
frappés de tri< foundes déficicnces. ils ont, pour fa ply-
part, une sexualité comparable 3 celic des autres, Alors
que hien souvent ils peuvent souTrie de handicaps dans
1a verbalisation de leurs expériences. ils vat pourtant
mains d"inhibitions. ils évoquent plus fibrement teures
peurs, leurs impulsions, feurs fantasmes. Reste ce scan-
dale. répété et régulicr, cex pratiques innommables dex
vinlences sexuclles sur des persanncs qui nont i les
mayers de se défendre, ni coux den prrder ensuite.

INTERYLEW

Celte viotence est-effé mesarable, et par exerple
est-cie phrs répandué qu'avand?
Cest tres difTicilement mesurable. Il y a des donndes
de hase, disons structurelles. Ainsi, beaucoup de ces
jeunes vivent cn institution: or, bon nombre d'instit-
tions, dans un souci d"autoprotection, ne se doanent
pas les maycns d"évaluer ces violences. Clestnon
seulement caché, mais cela nc peut pas s'exprimer. Il

y a, pacexcmple, exteé-

mement peu dinstitu-
" tinns qui font de la pré-
vention, Or, en écho A cette abeence de prévention. on
peut noter ruc fe risque de ces violences estune réali-
€ quatidicnnc.,
Bt puic cex vinlences ne soat pas simplement phy-
siques. Quand an dit A unc handicapée mentale - ct
an e dit toujours pour tan bicn - qu'il ne faut surtout
pas quclle nit wn enfant. en lui faisant compreadre
que son enfant scrait comme clle. n'est-ce pas i une
agression tesrible?
Enfin, il v 2 toutes ces stérilientioas forcées, Qu les
avortements, sans véritalite cansentement. Tout cela
s pratiquec encore o

Recuellil por C.F.
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Societe
semaine 17

LA CRrROIx
19 AVRII. 1996

La sterilisation des handicapés mentaux doit étre encadrée

Le comité d'éthique estime que cette paatique ne peut éure décidée par les sculs proches des handicapés concernés et met aettement
en garde contre toute solution de facilité qui ne respecterait pas les personnes

n 1991, I'affaire des

contrainte quotidienne, in-

castrations réaligées Jjection trimestrielle dy pro- gbe;intenéiu?'m la personéxe
sur plusieurs malades gwtatxf, ou encore pose d'un ban ilz:ap e?ghn;e. n
mentaux placks dans stérilet. Si aucun de ces pro- ref, d n:tzat}::m ques-
des cliniques suisses avait c,édéﬂn'eﬂta.daptéaumgprﬁ_‘ tion de stériliser une per-

suscité I'émoi de Ia commu-
nauté européenne. Leg ques-
tions soulévées par ces pra-.
tiques n'ont pas ét& résolues
pour autant Tous les jours,
des médecins sont confron-
tés d des demandes de stérili-
sation de handicapég men-

taux. De quel droit, et a-

quellesconditions, envisager
cette intervention muti-
lante, plutét qu'une contra-
ception réversible? Com-

s, on peut alors envisager [a
stérilisation : « Dans cette
hypothese, c’est ju iechnique
Présentant les meilleures
chances de réversibilits qui
doit étre utilisée, »

Mais ce aprés la prise 'en
compte de multiples garan-

.tes : d’abord, il faut s'assu-
‘Ter « que ['état et le compor-

tement de .la personne
supposce incapable ne sont
passusceptiblesd’évoluer » ;

sonne sans son consente-
ment, "

Or le recueil de ce consen-
tement pose probléme : com-
ment &'assurer que la per-
sonne comprend ce dont il

est question, et qu'elle y -

consent ? Une commission
composée de professionnels,
choisie en dehors des fa-
milles ou des tuteurs légaux
— «car les demandeurs ne
peuvent étre 4 la fois juge et
partie » — apparait donc au

ment éviter que les puic.fa oo HAED R 1 Q
intéressées la' subigsent a 50.1111:; 1;&'1-:6 agcﬁphqter les rai- comité comme la meilleure
leur insu ? Et comment g'; e o Jusalications avan-  gwrantie pour trancher de-
rell o ey Ofes par ceux qui font la de- vant I'hypothése d'une stéri-
m]gu e &ﬁen qgmprez}- mang;: de stérilisation, et. lisation.
" sanction, a 8avoir prendre une décisi ) ,
l‘ 1mpossxbx!l]}f:é ultérieure five, «de mniéx:lg%g'?refe an{ GOMEZ
"avoir un enfant ? ‘maximum de garanties pour
que le comité d’éthique 3 personne »; enfin, prévoir .
examinées et auxquelles " que «seuls des centres (e ombre de stérilisations
repondepunavmh‘éear- . i ) do hand: st
constancié, mettant nette- agréésseront hab_iht& dpra- dehan t;zgés s
ment en garde contre toute  tiquer ces opérations ». impossible 4 estimer,
solutionde facilité qui ne res- Le comité insiste beau- puisque cette pratique est
pecterait pas les personnes.  coup sur cette décigion col-  dandestine et souvent
P e e ective ; dana tt qgi réalisée 3 l'insuy de

« Notre code civil n’admet | s ’le rapport qui.  fea ’ | )
une atteinte A I'intégrit4  accompagne I'avis, il reldve [Tntéressé (le p us souven
physique qu'en cas de néces- N elTet que les demandes de une femme). Les motifs
sité thérapeutique, et 3  stérilisation, émanant des  invoqués par Jes parents

condition d’'obtenir le

parents ou des institutions,

— prindpaux demandeurs —

consentement . De correspondent pas forck-  sont /e Asque de
sonne mn‘;z—:ée’d;;;d?:fe ment au souhait de I'ints- transmissfondels
pomité, Or. la justification  Tessé. Une déficience Rgire,  défidence, ou lé refus de
therapeutique d'une inter-  Par exemple, n'est pas in.l - lalsser Venlf 3t monde un
vention envisagée essentiel.  compatible avec un projet de enfant 3 charge de [
lement dans un but contra- maternit4. Cette perspective sodété. Pour d'autres, la
ceptif parait hautement elfraie généralement I'en. = stérilisatics: est une sécurité
discutable; en tout état de* tourage, mais doit pourtant Permetiantd !a personne
cause, la déficience mentale handicapée d‘avair une vie
. : . . sexuelle sans se souder

ne sagrmt_éellg seule fournir d‘une grossesse non désirée,
cette justification. » Des as sant rapportés par

En conséquence, les Sages Nicole Diederich dans le fivre
estiment «qu’une telle de-- Les Naufragés de
Jnande da stézilisation faite lintelligence, aux éditions

par des uers n'es. pus d’ems
blée recevable », et énume-
+tent tous les autrey choix
possibles : prise de la pilule,

ou, lorsque la personne ne .

peut aggumer cettpe

Alternatives.
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HANDICAP MENTAL
La stérilisation exceptionnelle

uand P'éthique rejoint la loi. L'arde 16-3 du Code avil n'admet

I'atteinte & I'intégrité physique qu'en cas de nécessité théra-
peulfue. Logiquement, les membres du Comité consultadf nado-
nal d’éthique (Cene), dans leur avis sur la contracepdon des per-
sonnes handicapées mentales, affirment que la seule déficience
menale ne peut étre une raison suffisante & une siérilisauon. « Cene
dédision est trop complexe et ses conséquences beaucoup rop graves
pour la laisser prendre par une scule personne », commente le rap-
porteur de I'avis du Cene, Simone Novaes, sodiologue et chargée
de recherche au Cars. Une demande de stérilisation, le plus sou-
vent formulée par un ders (famille, institution) et sans qu aucunc
autre solution contracepdve n'ait été envisagée, n'est pas d'emblée
recevable, insistent les experts. Aussi, des conditions prédises devront
¢tre ditment remplies dans ces cas qui doivent demeurer excep-
tonnels. Parmi ces impéradfs, les experts soulignent I'importance
de la définidon prédise du saeut de handicap menal et de la preuve
faite de I'impossibilité de recours 4 un autre mode contracepal. Le
Cene insiste sur «l'attendon prioritaire & préter 4 l'expression des
souhaits formulés par la personne handicapéer. «Le point fort de
cet avis est représenté par la suggestion de prise de décision col-
lective», souligne Simone Novaes. Ainsi les experts envisagent-ils
la création d'une commission de professionnels spédfiquement for-
més aux problémes des personnes handicapées mentales 2 la fois
composée de médecins, de juristes et de travailleurs sodaux, mais
surtout indépendante des familles et des tuteurs. «De toute maniere,
il ne s'agit nullement de réduire la contracepdon  la stérilisanon »,
commente le rapporteur. Plus généralement, ct pour unc femme
ayant de bonnes reladons avec son entourage (familial ou insaru-
Gonnel), une contraception eestroprogestative classique peut ée pro-
posée, un ters veillant a la régulanité de la prise. En cas de diffi
cultés d'organisation au quotidicn, une contracepdon progestanve
injectable 3 effet prolongé peut, selon les experts du Cene, éme envi-
sagée. Enfin. il est rappelé que la difficulté principale réside dans la
vaiidité du consentement libre et éclairé. Dr S. R.
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EMQUETE SOCIETE

Ethique  Sollicité par des médecins et des famill
handicapées mentales @ Il reconnait le droit de tous u une
recours ? ® Réponses de la sociologue Nicole Diederich. de

es. le Comité national d'éthique a rendu wn avis sur la contraception des personnes
vie affective ef sexuelle ® La sicrilisation peut-elle etre envisagee conune « ultime »
Patrick Gohet, de I'UNAPEI. et de Lucien Séve, du Conite d'ethique.

Le droit des handicapés mentaux
~aune vie affective et sexuelle

UEL 1type de contracep-
lion peut-on envisager
pour les personnes handi-
capees mentaies? Peut-on
recourir & fa sterlisation? Doit-
on établir une réglementation
sur ce sujet! Telles ont €té les
questions  sensibles  posées au
Comug national dethique
(CNE). Un avis sollicité par des
medecins qui reqoivent des de-
mandes de by part des familles ct
des responsables dlinstitutions
Le 17 avril dernier. te CNE a
publié son rapport intituié « la
Contraception chez les personnes
handicapees mentales » dans le-
quel il limite les cas de recours 3
une stérifisation § « des situa-
tions vraiment exceptionneiles et
_ non pas comme allant de soi »,
précise Ie rapporteur, ia sociolo-
2uc Simone Novaes,

Le comilé a jugé opportun de
se saisir du probleme, 1 plusieurs
litres. Le risque que les « jeunes
filles et femmes donnent naissan-
ce i un enfant qu'elles ne pour-
raient pas se seatir capables
d'elever ». Le souci des famill

préconise fa constitution d'une
comemission, composce « de pro-
fessionnels tout spécifiquement
formeés aux problémes des handi-
capés mentaux », chargée d'es-
aminer les demandes. Ces experts
serarent « choisis en dehors des
famiiles ou des tuteurs (...) les
demandeurs ne peuvent étre i la
fois juge et partie ». lis devront
s'assurer, entre aulres, que « tou-
te autce forme de contraception
est impraticable », que fa = per-
sonne handicapée mentale risque
d'¢tre incapable d’assumer vala-
blement un réle de fonction
matecnelle ou paternelie » et que
la « déficience mentale est sévé-
re ». En outre, le CNE insiste sur
fa neécessité de recueillir. autant
que faire se peut, le consente-
ment de 13 personne handicapee
et de juger « des conditions de
liberte » de ce choix.

Critiques
et approbations

| tonifontees au fait que leue
enfant est & pacfois dépourvu de
la capacité @ prendre des déci-
sions pertinentes dans ces domai-
nes ». L2 préoccupation aussi de
I"enfant & naitre qui peut hériter
de la méme déficience ou, sinon,
étre exposé « au risque de caren-
ces éducatives, allectives ou intel-
lectuelles ».

« Un cadre
réglementaire »

La stérilisation pose des
problémes specifiques. au regard
de 1"article 16-3 du Code civil
qui n"admet une atteinte 3 U'inté-
grité physique qu'en cas de né-
cessite thérapeutique et 3 condi-
tion d’obtenir le consentement
de 12 personne concernée. « La
deficience mentale ne saurait 3
efle scule fournir cette justifica-
tion w. a écrit fe comité. Le
consentement libre et éclaire des
personnes handicapées et par-
fois difficile @ obtenir, du (ait de
leur deficience et des pressions
qui peuvent £lre exercées sur ces
sujets vulnérables. « Pour préve-
uir des actes abusifs », ¢est-i-
dire des sérilisations faites par la
force ou i I'insu de 12 personne.
le comité a estimé important de
prévoir = un cadre reglementai-
ren.

Qualifiant « "acte grave », le
CNE a ¢rige des conditions
prealables & la stérifisation. 1l

Reconnaissant le sujet (s
délicat, tant au niveau moral que
politique, te CNE a égal
tenu i rappeler I'histoire de la
sterilisation depuis le début du
siécle. w Cette pratique est née 3
une periode ou le concept de
deficience mentale était trés flou
et désignait des individus faisant
partie d'une catégorie plus large
de personnes dites « socialement
inaptes » (les pauvres, les crimi-
nels, les alcooliques. les malades
mentaus...). » La stérilisation
intervenait alors dans une politi-
que « qui visait i reduire le
nombre de personncs inaptes
dans 12 population ». C'est dans
ce contexte « qu'un certain nom-
bre de pays se sont dotés de lois
de sténilisation eugéniques ». Et
le CNE de citer les Etats-Unis, 1
Chine et I"Afrique du Sud (du-
rant I'apartheid).S Lavis du
comité a suscité critiques et
approbations de {a part d'handi-
capés mentaux. de parents et de
professionnels. Devait-on exclure
les familles de la décision de
stérilisation? Est-il judicieux de
réglementer suc un sujet qui doit
se poser au cas par cas? Ny a--il
pas un risque de dérives? La
stécilisation ne pourrait-elle pas
exonérer a societé de son devoir
d'accompagnement et de bien-
veillance envers ces personnes
vulnérables? Et bien d'autres
questions. Parole aux intéressés,

ANNE CICCO

(1) Lire par aitlcurs son témaignage.

oOLae

LIRS ARN

i

La vie aHective de tout étre humain doit étre préservée.

Opinion d’une sociologue

Les possibles dérives d’une législation

ICOLE DIEDERICH, so-
Nciologue chargée de re-

cherches & VINSERM et
au Centre d'études des mouve-
ments sociaux de Paris, étudie
depuis vingt ans les conditions de
vie des populations handicapees
mentales et 1a prise en charge des
enfants et des adolescents.

Comment reéagissez-vous 3y
rapport du Comité d’¢thique?

Le rapport reconnait fort jus-
tement les problémes de société
lies au handicap mental. 1f insiste
sur I"absence de définition claire
de cette catégorie de la popula-
tion qui va de Varriération pro-
fonde jusqu'au handicap socio-
culturel. 1 reléve le fait que ces
personnes sont influengables et
n'emettent pas loujours ua
consentement libre. 11 pointe
{"absence d'études sur les consé-
quences physiques et psychologi-
ques d'une sterilisation sur ces
personnes.

Je métonne que le Comité
eavisage, tout en reconnaissant
de nombreuses inconnues, la

création de centres pour stérili-
ser des handicapes.

Une réglementation ne prévien-
drait-¢lle pas des abus de stéri-
lisation {orcée?

Ce type de pratique existe en
asser. grand nombre. Sur 20 fem-
mes handicapees mentales, que j¢
suis depuis ditx ans, 5, 3 ma
connaissance, ont eté stérilisées 3
feur insu. Il existe une loi pour
condamner cette pratique. Or.
aucun médecin n'a eté condamne
pour awoir siérifisé une femme
sans son consentement. La stéri-
lisation doit étre envisagée au cas
par cas. Une loi spécifique sur les
handicapés mentaux pourrait en-
trainer des derives.

Lesquelles?

Le fait d'instaurer une loi
d’exception en ciblant une popu-
lation particuliére mettrait cetle
population hors de 12 foi commu-
ne. De plus, si les critéres de
stérilisation sont basés sur 1'inca-
pacité pour un handicapé mental
d'#levec un enfant ou sur le

risque de lui transmettre un géne
deficient, on peut se demander si
le méme sort ne pourrait étre

resecvé plus tard aux personnes.

séropositives. aux  alcooliques,
aux loxicomanes, 3ut pauvees
qui ne peusent subvenir aus
besoins de leurs eniznts? Souli-
gnons encore que la frontiére
entre déficience intellectuelle 2t
maladie mentale est avjourd hui
bien floue. Nous savons bien que
la pauvreté crée des deficiences
inteflectuelles et produit des
troubles mentaus.

Les handicapés sont souvent
victimes de violences sexuetles.
La steritisation empécherait la
naissance d’enfants non dési-
rés.
Le Comite reconnait” lui-
méme que la stérilisation ne
reglera pas le probléme des vio-
lences sexuelies. Elles ne seront
simplement plus visibles. Et les
valides pev scrupuleux n'aucont
plus de soucis 3 se faire quand
aux  conséquences d'un  abus

sexucl. Je regrette que te Comne
reduise le probléme du SIDA 2
une nolc en bas de page =t
allirme que le. préservatil est
« difficilement envisageable »
pour eux. C'est faux; dans d'au-
tres pavs comme en Grande
Bretagne. les professionnels sont
tquipes d'outils de formation
specifiques pour aider les hand:-
capés i se prémunir conlre i
virus. 1ls ont d'ailleurs trés
de cas repertories. En France.
presque rien n'a €té fait dans 2
domaine. Je pense que fa stenih-
sation des  handicapés. outr:
qu'elle va i I'encontre du respec:
de la personne humaine, st ure
maniére de se débarrasser 4
souci d'accompagnement et de
vigilance & leur cgard. Elle v3
aussi i Vencontre du travai
entrepris par de aombreuscs
tquipes d'encadrement qui 2t
dent les handicapés 3 Ia restanre-
tion de 1'image de leur corps, & i2
maitrise de leur sexvalite, 3 '3
recherche de leur citoyenncte.
A
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[émoignages Une interview de Patrick Gohet

Vonique

Mére d'un fils handicapé
“ertaines maternités ne
sont pas raisonnables

Monique 1 trois enfants, dont
‘n fils handicape. qui s'est instal-
¢ ea foyer de vie « Jestime sage
“avis du Comite d'éthique, qui
nvisage 2 stérilisation comme
ltime recours, quand lous les
utres movens contraceptils oe
euvent élre utiliss. Je suis trés
avorable i 12 contraception pour
& personnes handicapees. Ea
ani que parents, nous devons les
uder i v acceder. » « Comme
rour les enfants qui ne souffrent

Point de vue

pas de déficiences, nous devons
aussi leur donner une éducation
qui leur permette de connaitre
leur corps (qui les (ait souvent
souflir) et qui les incite 4
sourtir i l'amour. Je trouve
extraordinaire que les personaes
baodicapées puissent acceder i la
vie de couple, méme quand clles
saol trés atteintes. « Beaucoup de
jeunes femmes baodicapées dési-
reat avoir un cafant et elles
doiveat étre entendues. Mais 12
matervité est parfois au-deli de
teurs possibilités. Ce sont alors
les grands-parents qui prennent
en charge le bebé. Et je ne me
5208 pas préte i asumer I'éduca-
tion de mes petits¢nfants, »

Al! Quels titres !

Lucien Séve,

shilosophe,

membre du

Comité national d'éthique,

' E Comité d'éthique
<< n'exclut pas fa
sterilisation des

WP handicapés
mentaut. » Cest avec ce gros
litre au partum de scandale que
sertaing journaux ool présenté
Vavis du CCNE sur « I
<ontraception des personaes
handicapées mentales », Une fois
de plus, il s"agit 14 d'un véritable
détournement d'intention
zonfinant 3 Ta désinformation,
Lademarche du CONE, dans un
texte medite, peut se résumer
dinsi: -

I — Les handicapés mentaux
sont des persoones dont doit élre
respecté le droit d une vie
sexuelle,

L — Autant que possible, 2
demande et le chotx des moyens
sontraceptifs doivent émaner de
12 personne handicapée elle-
méme. les contraceptions
reversibles étant presque
toujours adéquates moyennaat
un suivi médical regulier.

3. — lreéversible, i stérilisation
Bslun acte grave, quia trop
souvent doané liew &
d'inacceptables abus. C'est
pouequoi la demande de
stérilisation d'un handieapé
mental faite par des tiers sans
qu'ail ét¢ attentivement
examinée fa possibilité d"autres
procedes contraceptifs « n'est pas
d’emblée recevable s,

4. — Elle ne savrait étre reteque
que sous des conditions
figoureuses. i commencer par
«1a preuve que le recours i toute
autre forme de coniraception est
imptaticable » dans le cas
considére.

Conclusion : « La stérilisation
n'est pas |2 seule ou méme fa
meilleure solution contraceptive
pour les personnes handicapées
mentales. La plupact peuvent
beneficier de contraceptions
hormonales fiables. »

Pour e dire en une phrase : « Lo
CCNE estime le plus souvent

abusive 1a stérifisation des
bandicapés mentaux. » Titrer
uge préseatation de cet avis de
{2gon exacternent inverse revient
i suggérer qu'est assez remplie
une bouteille presque vide.

ETHIQUE trés

particuliére de maidits

titreurs de presse -~ non
IR pas fes journalistes, mais
le plus souvent, par-dessus leur
téte, les rédactions en chel —,
cette éthique « n'exclut pas »
semblables malversations, Fia
1993, le CCNE avait juge
acceptable que soient prescrits
des aati-androgéniques
(inhibiteurs temporaires de
pulsion) i des detenus coupables
d'infractions sexuelles en
instance de libération afin de
prévenir des récidives, sous
condition express de leur
consentement informé et fibre,
Quetle ne fut pas notre stupeur
d’entendre une chaine de
telévision annoacer que nous
avions préconisé la « castration
chimique des détenus »! Le mois
dernier, d'autres gros titres
présentaient le Comité comme
favorable au tirage au sort des
beneficiaires de nouvelles
meédications contre le SIDA en
pénurie provisoire, quand son
avisiovitant d o'y voir qu'un
ullime recours en cas éventuel
d'insuffisance de critéres
rationnels. On voudrait brouitter
dans Fopinion{'image éthique
du CCNE qu'on ne s’y prendrait
pas autrement.

‘INFLATION de telles
pratiques — auxqueiles,
il m'est agreable de le

- NN dire, je ne vois pas céder

«"Humanite » — souligne fa
pertinence des questions
soulestes I'été dernier par le
rapport du CCNE sur ru
preoccupantes dérives
meédiatiques dans la transmission
de Uinformation scientifique en
matitre biologique et médicale
~—comme en bien dautres.
Dans ce monde d'argent, le
scrupule intelfectuel tend
vraiment - n'étre plus d'or. Le
silence i ce propos le serait
encore moins,

- national d'éthique est fe

Elise

. Employéc en CAT

Clest 4 moi de décider

« Cest & moi de décider si je
veus un enfaot ou pas. » Elise 2
vingtcing ans. Aflectée d'un fi-
ble handicap mental, plus ou
woins lié i une microcephalie,
elie travaille dans un centre
d‘aide par le travail de Colombes
(Hauts-de-Seine) depuis sept ans,
et vit maritatement avec ['un de
ses collégues. Ce dernier soulTre
d'un handicap plus lourd qui fui
vayt une pension dhandicapé
adulte. Indépendant, ce couple
habite dans ug studio de 1a porte
de Saint-Ouen. En apparence, ni
le regard des autres ni leurs
faibles revenus a’entravent leur
relation amoureuse, Et ¢'est sou-
vent en riant qu'Elise lance i la
cantonade i I'occasion de repas
qui réunissent feurs parents res-
pectifi. w~Avec {a grosse (éte
d'Alain et 12 mienne beaucoup
plus pelite, on fera peut-étre
quelqu'ua de bien. » Mais pour
Pheure, la question ne se pose
pas. Nil'ua ni I"autre ne souhai-
tent devenir pareats. « Lz studio
&t trop petit pour recevoir un
enfant », explique-t-elle.. Dé-
chiffrant {'article du « Monde »
&J'ellc 2 lu 12 semaine derniére

ez ses parents Elise s'est dit

« Je plaide en faveur d’une éthique
de ’accompagnement »

gy

ATRICK GOHET &t le
Pdire:(eur genéral de

"Union nationale des asso-
ciations de parents ¢f amis de
personnes handicapées mentales
(UNAPEL). UUNAPE! accuciile
environ [80.000 handicapés
mentaus.

Comment définit-on ie handicap
mental? Qui décide? La vie, les
medecins, les enseignants, Iz
(amille, les institutions ?

A I'UNAPEL nous considé-

«révoltée », « Cest mon proble-
me », a-t-¢ile conlie i s2 mére en
fui assurant qu'un jour peut-étre
elle « pourra devenic grand-mére
sans drame ».

12 392ir e
Le Comité d’éthique
La création du Comité
consultatif national d'éthique
pour les sciences de la vie et
de 12 santé a été annoncée au
« Journal officie| » du
25 tévrier 1983 qul rendait

comple du décret nnuméro 83-
132du 23 février 1983,

® =« Le comité a pour mission
de donner son avig sur les
probimes moraux qui sont
soulevés par 1a recherche
dans ies domaines dela
biologie, de 13 médecine et de
la santé, que ces problémes
concement 'lhomme, des
groupes sociaux au fa sociélé
tout entiére. » {Articla 1 du
décret)

W « Le président du comité est
nomme par décret du
président de la République
pour une durée de deux ans.
Ce mandat estrenouvetable. =
{Asticte 3.}

& Le comité comprend
également quatre
personnalités désignées parie
président de la République et
appartenant aux principales
familles philosophiques et
spiritueites; quatorze
personnalités qualifides
choisies en raison de leur
compétence ef de leur inlérel
pour fes problemes éthiques
{désignées par diférents
ministéres); quatorze
personnaliilés appartenant au
secteur de {2 recherche,

M Le président du Comité

professeur Jean-Plerre
Changeux, professeur au
Cotidge de France et A I'Institut

tons que le handicap meatal est
une réduction de 12 capacité de
conduire soi-méme sa ‘vie, et
done de prendre ses décisions.
Qui le définit? Ce sont les
commissioas habilitées, pour les
moins de vingt ans les commis-
sions départementales d'éduca-
tion spéciale, et pour les plus de
vingt ans, les COTOREP Cet
handicap appelle i étre compeasé
par une aide humaine, un accom--
pagnement, afin que la personne
vive le plus dignement possible
avec et parmi les autres. On
apporte cet accompagnement

. dans le cadre de la structure, le

centre d'aide par le travail, le
foyer. I'institut médical d'éduca-
tion, ou bien dans le cadre de
services plus légers. plus souples,
pour les. personnes moins défi-
cientes,

Neexiste--il pas des risques
d'arbitraire dans la maniére de
définir un handicap mental?

Si le systéme mis en place
fonctionne bien, non. Les
commissions sont, en eflet, pluri-
disciplinaires. Elles sont compo-

Pasteur.

Wi

sées de médecins, de psycholo-
gues, de sociologues el des
représentants des familles. Ce-
peadant, comme les dossiers sont
nombreux, les commissions ont
plutdt tendance i suivre I'avis des
lechniciens, elles ne s'efTorcent
pas de rencontrer sufisamment
les familles Le systéme en soi
n'e$t pas mauvais mais 52 mise en
pratique n'est pas satisfaisante, {|
faut donc des moyens supplémen-
taires en personnel, en classe-
ment informatigue, etc.

Peut-on parler d'un statut qui
garantisse sérieusement les
droits des handicapés mentaux
en tant que personnes humai-
nes?
En théorie oui. Dans les faits,
cest moins évident. Avec la loi
dorientation de [975 et quei-
ques autres dispositions comme
1a loi de 1987 sur I'obligation
d'emploi, celle de 1968 sur la
protection juridique, la personae
handicapée mentale dispose de
tous les élements constitutifs
d’une sorte de statut protecteur.
Mais, depuis, 1T y 2 eu une série
d'évolutions. En particulier on 2
décentralisé, on 1 remis aux
collectivités locales un certain
nombre de prérogatives, alors
qu’elles ne disposent malheureu-
sement pas toutes de tous les
moyens pour y faire face. Ce
statut ost donc inégalement mis
en @uvre. D'autre part, le nom-
bre des populations en difficulté

s'étant considérablement accru, *

la sollicitation des régimes et des
systémes de solidarité est devenue
plus forte. Ce qui conduit i une
testriction budgétaire des crédits
destinés aux personnes handica-
pees.

A la demande des médecins,
cux-mémes sollicités par un

-plus gzrand nombre de familles

qu'autrefois, le Comité national
d'ethique 2 rendu un avis K'ex-
cluant pas I'gventualité de la
stérilisation de certains handi-
capes mentaox. Pensez-vous
qu’un aris sur ce sujet etait bien
nécessaire?

Oui. C'est une question que
maintenant on souléve. 1l était

Ulntégration A la vie sociale par le travail.

boa que le Comité national
d'tthique s'eo saisisse et apporte
une amorce de féponse. Lo
Comité 0'2 pas exprime tout ce
qu'il y avaitd dire ou qu'il avant
saas doute eavie d'exprimer. En
tout cas il est important que cela
ue soit plus un sujet tabou, et
qu'ik soit traité avec fa délicatesse
dont 2 fait preuve le Comuté

. d'¢thique. En soulevant cette

question on reconnait le droit i
12 personae handicapée mentale.
en particulier i la femme, d"avoir
une vie affective ¢t sexuelle. On
admet ce droit i partir du
moment od l'oa s pose 12
question de 12 contraception,
voire de la stérilisation. Si ce
droit doit exister, comme tout
droit il o'est pas sans engendrer
-des devoirs. Oa doit par exemple
s'interroger sur la capacité i
élever des enfants, oa sur le soct
de lenfagt qui découvrira en
vieillissaot I'anomatie de ses pa-
rents. Le Comité d'éthique a
dooc dit des choses importantes:
qu'il faut notamment rechercher
le consenterent et la comprehen-
ston de {2 personne concernce,
¢'est fondamental pour le respect
de sa dignité et de son intégrité.
On ne peut pas ameoer une jeune
femme handicape meotale 3 I'ho-
pital en lui disaot qu'elle va se
faire opérer de [appendicite
alors qu'ea réalité oo va la
stériliser. Ces cas ne se présentent
pas tous les jours mais ga peut
aller jusque-14, Ensuite le Comite
d'éthique estime que ce ne peut-
étre une seule personne qui déci-
de, en particulier lorsqu'il s"agit
de fa stérilisation.

Yous regrettez que le Comite
d'éthique ait oublic le rile des
parents ou des tuteurs?

Tout i fait. Le Comité n'est
pas allé jusqu'au bout de son
raisonaement. I pacle d’une de-
cision collégiale mais il a écarté
la familie et le tuteur. A 'UNA-
PEI, cela nous parait irrealiste et
anormal. {i faut absolument que
la famille soit associte i fa
réflexion et d la decision. Elle 2
des responsabilites 4 {'¢gard de la
personne handicape mentale.
Elle doit ["aider & prendre une
décision en toute ime et
conscience ¢t avec le maximum
d"éléments. Cest ce que jappelle
I'ethique de I'accompagnement.
Il faut bien voir en méme temps
qu'on est en présence d'une
realité multiforme, le bandicap
peut étre profond ou leger et 1l
faudra donc procéder en fonction
de ces situations. Mais, en toute
hypothése, le recours i fa stérili-
sation ne peut Etre qu'un recours
ullime, décidé cas par cas et avec
infiniment de délicatesse, sans
que celte décision soit irr.éwrsh
ble. La loi et le droit des
personnes doivent étre respectés.

Propos recueillis par
PIERRE AGUOO_J
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‘avu du Comité national J'cthique. rendu le
F 17 avril demier, sur 13 question de lasténlisa-
tion des handicapés mentaux 3 eg, pour le
moing, un effet libérateur. Les langues se délient. Des
parents parlent, des médecins aussi, des &ducatcurs
surovt
«On re s'en rend pas compte, explique le D Gérerd
Martre, vice-président de 'UDAPEIRB {association
de défense ¢t de protection des enfants handicapés de
Ia régiom de Bordeaux), mais. pour ceTiains porenss,
ect ['odsession de lewr vie. Comment faire? Et 1 leur
enfen? tombait enceintels Le D7 Géranrd Marue est
médecin génraliste en Girondc, mais aussi pére d'une
fille 1risomique. Depuis des anneées, il se débatavee
<ctte question impossible. «Ma fille es1 grandz, aujour-
d'hui, 14 ans. Efle vit Lo semaine en foyer ¢t mravaille 8
I'Aérespatiale > Puis il raconte: «Quard j'entends des
yens me reprocher implicirement del'avort fafr suériléeer,
Jeleur disque je n'ai pasle drow deln laisser aller darg
une situation qu'elle ne pourra pas nivres Erait-elle
d'accord? «fe ne sois pas Un jour, je lui af bics demand?
ce qu'elle perserait si elle avait un wmias. bougeait dans
sonventre. Oh, elle a dit, non. Elle a un poupon, dont elle
ne se sévare jamais. Tous les matins, elle luidonneson
peritdbeuner. Cest son bebds
L poids de I hiwtoire. Comument répondsed une sirua-
tion &i dflicate? En France, tout s¢ mélange dans des
ones de noo-droit. Farmellernent, la lot inserdit toute
stérilisation, considérée comme une mutiition Méme
avee Ie plein sccord de 1z pensonne
_‘i|||ll Voursutant IOrare dos méaednsaed-

wQuiand o g i
7 oee n3:<n:xcn5c0voﬁp Tined SEQM
o e pas s, par acmple, la grossesse met
U reprecher vie de 13 robre co danger; mais awss, sila
mplchaomest pensonnc e aticinted'vafleerions men- £
SoToom X i, sans pour auunt préciser les- 3
tauwr e que b acn.pﬂ.. 3 3
an..v.“ﬂ Enfin, il y 2 le poids de I'histoire £
récente: depuis b guerre, Ja siérilisaa-
?l:“.o« tion est entachde du mal absolu de
vitiation T'eugénisme, Lors d'un colloque récent
afelle ne de 'Unapa, raconte Sylvie Beauvais,
eoniidan &duaatrice en Guronde, le débar aait

rotalement confus. Quelqu’un disaic
"Faites £ ConsCicnis €2 Que vous ooy T
bien pour votre fille, mas, suriout, pas
- de déclararions publiques ™ Un auire s
olpignait gu'on putsse le craiter de “nazi™ pour avoir faut
aperer safilie
Perplexe, Sylvie Beauvais s'est alors mise 3 rravailler sur
Ve sujet (1). Elle a cherchéd faire un état des licux des
prangues ¢n Gironde. Et pour la premitxe fois eo
France a pudoe mesurée
l'importndc des sterlisa-
toas chez Jes handicapéss
mentles Les chiffres sontimpressionnants, mémes'd
<5t ddlicat d'extrapoler 3 tout 'Hexagone. Pour Jes
Fandicapées mentles vivant en foyer dans le départe-
meot d¢ 2 Gironde, plus de deux feromes sur wois
sont sténlisdes. «De fait, 3396 des femmes 1¢ sont,; mals
crchiffre double don¢ oesqu'elles vivent e foyer. Ce qui
pourtait s¢ raduire par: plus on &t prise en churge, plus
S est sibrilisée. L'autre constaranion, poursuit Sylvie
Beauvais, 52 qu'il y g, & peu prés, quuans de fommas sié-
nlisdes que 2 femmes sans contracepiion (36%). Ces
dernitres vinnt presque toutes en famille It pourrait
s'agir dune méme volonté dans ces deux démarches: sout
ou rien, Soit on stérilise, soit on fait limpasse.s (1)
Une coioscopio pour ka taci. vL'ace de ssérilisarion, e
Jui-méxmie, ne pase pas de problemes miédicawas, Uchele
D¢ Gerard Martre, Souvent, il est pratiqué 3 l'occasion
'un aulre ate, Vappendicectomie, en partculicr, ov
wne IVG. Pourla Séurité sodiale est d&laréc une simple
coclioscopic. vLas parents agisent seuls, souvent. Pour
¢ est une vegence. Surtout éviter une grassesse. Etilsne
se posent pas bo question du commenre, expliqueun mé-
decin, eLz onseniement?s, s'interroge Sylvie Bauvais
«f i moi-rn me eccompogné une jeune fille Elle st ari-
véedunsle Syer endtasdecrise. Ella refusait sout suivi psy-
chologiyue. e cherchait s compagrie des hornma au

ENQUETE

Joyer. On lui a demandé son avis Elle ézait d'accord, mais

o512 que sa réponse veut dire grand-chose?
Las médecing sont divisds, Le corps rmédical est. de
f2it, eelagvernent divisé sur ces pratques. D'un e, la
demande vient bien souvent des pasents. EL delantre,
I'acte est accompli par un chirurgien.
Zntreles doux, les médecins de base se contentent de
Laisser faire. Un géndraliste — qui travaille dans les
centres d'aide par le travall de Gironde — estl'un des
rares § ¢ure plutdt opposé 2 la stérilisation.
«Le point de départ est 'absence deconmaceptionlaplu-
part du remps, 3-1-il expliqué 2 Sylvie Beauvais (1).
Bien des parenss pansent
que leur enfant reste une
enjant et done, qu'cllen'a
pas desexuabisd D'ausres fois, Ies parents ont peurqu'en
“niroduisant le spdculum pmécologique on “ouvre la
pore”, C'est pourquoi, reconpalt ¢e médecin, je suis
toujours irds prudent avec les jaunes femmes. Sije leur
posas la question: *Et pourquoi ne consultes-tu pas une
preologuel”, la plupart sevaient incapables de me
répondre.» Dans ce contexe, <€ médecin estpanisan
du stérilel <A moins, cela oblige b un suivi gynécolo-
giques
De fait, les choses evoluent «Dans les foyers, constate
Sylvic Beauvais, le reglement était ppliquédlolesme:
pos de sexwalité dans les murs. Masnienant, on laisse
Jaire. Eton a pu voir quec'ait posinf. Mais on pase fout
de suite a question de la consracepaion. Sylvic Beauvais
pense 4 un exemple précis: «Ornest en train de préparer
un couple de kundicapés 3 une vie extéricure. La jeune
femme a un handicap lger. Elle g vize parlé de son disiv
d'enfant. Elle ne sera pas siérilisée, mais elle est sous
pitule En espérantqu'elle s'yfiendra.s @

XEIC PAVIRZAY
{1 Eugénome e Handuap, Sylve Beeuvais, Histoire dev sddes, uni-
veaind de Bordeaux. Eplement: ka Siénitianon des pevsonncy hard>
cada romiales b reponse d e pahaivgie WAzl par Qb Pirarc.
wnmacesite de Bardeaux.
{21UGnapa. Unon Eationae i anocugons de purents d'eniunts lo-
sdapeia
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Le Comité national d€thique
réclame un débat de societe

—l a question de la seérili-
sation ¢uit-elke rop
ddlicate? Entoutca.hier, be
Comiténanonal d'éthique,
plutdtquedeprendre posi-
nonconuncils'yéuitenga-
. s'est contentd de récla-
mer sundébatdesociiér.
Unec auitude parsdoxale.
Carle17avrl, dansunavis,
parbicn des citds phas polé-
mique, surk question dela
sérlisasondeshandicapés
mentaux, les sags du
Comitén’avaient pashésité
3 mancher. Cerus, ils
avaient dressé ds barvibres
&hiques {déision collect-
ve.endemierressort, inker-
vention d'un fiers, ¢t
mais dans les &its, s nes’y
opposaient pas alors quele
code penal linterdit.

13 dans un long mpport
rendu public nier, wsur
sgtérilbarion envisagée com-
me mode de contraception
définitives, le Comité reste
enretrait. Lessages rappel-
lent Que sur cerle quashon,

sition du code pénalacudl
La seconde acitude, plus
wolérante, dasgissant lano-
ton d'indicanon médicale
3 d"autres possibilités, sans
wuwdois ks axplicier.
Quang 3 2 derniére attitu-
de, <lle considre 1a stériki-
sarion comume ure métho-
de contraceptive comme
une auwe, & done, du seul
ressont de la personne
concernée. «Le Conid osti-
me qu'il n'est pas dans sa
compérence de se prononca.
Dans une démocrasie, ce
choixreldvedundébatdeso-
ciérd qui, le cas dFidans, ne
peut &tre ranchd que pas le
Ligislareur»Resteque,dans

eil y a trois aminuks pos- -

sibles, La preniitre, limi-
untslaprariguedelasiiril-
sation & la seule nécasité
herapeutiquev: Jest la po-

Iz tavail du Comié
Jéhigue, le plus intéres-
sant est ailleurs, dans le
canstat des pratiques ac-
ruddles Aingd, des stérilisa-
Bans A visée contracepdve
sont-¢lles pratiquées assez
massivernent,en France. Et
cela dans U'iliégalitd: envi-
ron 30.000 sténlisations &~
minines sont ains annud-
lement praviquées. Cesoat
?WMn 900.000 fammesen
3ge de procrter (202 49
ans) qui sont stérilisées en
France «pour raisons mids-
cales, mois aussi & la suite

"unie dermande de contra-
ceprion définitives, C'est-3-
dire 7% destemmes.  e.r.
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STERILTISATION:

LE NON-DROIT sort du NON-DIT

En
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qu'une handicapée mentale sur trois est stéri

Gironde, une étude montre
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Les doutes frangais
sur la stérilisation

LE COMITE _national

d'éthique a rendu public,
mardi 14 mai, un rapport sur «la
stérilisation envisagée comme
mode de contraception définitive »
rédigé sous la direction de Si-
mone Novaes, sociologue au
CNRS. On compte, selon ce rap-
port, environ 900 000 femmes

stérilisées en France ol cette pra-

tique est interdite par le Code pé-
nal d2s lors qu'elle n’est pas justi-
fie par des raisons médicales.

Faut-il modifier la loi et autoriser’

la stérilisation A des fins contra-
ceptives? Le Comité national
d'éthique se refuse a répondre,
laissant, « le cas échéant », au 1é-
gislateur le soin de trancher ce
« débat de société ».

104



LE MONDE -

16 mai 1996

Le Comité national d’éthi

que refuse de trancher

le débat sur I'illégalite des stérilisations

Il insiste sur I'importance de l'information et du consentement

Dans un rapport rendu public mardi 14 mai, le  de stérilisation. Estimant qu‘il s'agit d'un « dé-  législateur de permettre, a des fins autres que

Comité national d'éthique refuse de trancher le
débat sur I'illégalité, en France, des techniques

FAUT-IL permettre a ceux qui le
désirent de se faire stériliser ? In-
terrogé A plusieurs reprises par des
praticiens concernés par une pra-
tique qui, en France, demeure illé-
gale, le Comité national d’éthique
se refuse a répondre. Dans un rap-
portt rendu public mardi 14 mai, le
comité estime que cette question
« ne reléve pas de sa compétence »
et que le choix dans ce domaine
« reléve d'un débat de société qui, le.
cas échéant, ne peut étre tranché
que par le législateur ». Ce rapport
fournit par ailleurs une précieuse
série de données et de réflexions
qui pourraient fort utilement ali-
menter ce débat de société.

Les stérilisations & visée contra-
ceptive peuvent étre masculines
(vasectomie) ou féminines (section
ou ligature des trompes). Chez
'homme, I'intervention chirurgi-
cale est simple, rapide et presque
toujours efficace. La réversibilité de
cette interventon est souvent aléa-
toire. Chez la femme, cette inter-
vention est plus complexe et peut,
dans des services spécialisés expéri-
mentés étre réversible.

Un acte licite
seulement s'il est
médicalement
nécessaire

® Le droit. Le mot stérilisation
ne figure ni dans le Code civil ni
dans le Code pénal. Cette pratique
correspond toutefois A une « vio-
lence entrainant une mutilation ou
une infirmité permanente » (article
222-9 du nouveau Code pénal),
dans la mesure ol le chirurgien
n’'agit pas ici & des fins thérapeu-
tiques. En d'autres termes, la stéri-
lisation ne peut étre considérée
comme licite que si elle est médi-

LV .

calement nécessaire A celui ou a
celle qui en est 'objet. Or ce n'est
que trés rarement le cas. En ma-
tiere civile, il peut y avoir ici préju-
dice de nature a ouvrir droit a des
dommages et intéréts si une per-
sonne a subi une stérilisation, hors
cas d'urgence, sans son consente-
ment. «A ['inverse, si une stérilisa-
tion a été demandée et a échoué, elle
peut donner lieu a réparation s'ily a
eu faute du praticien », souligne le
Comité national d'éhique.

@ La pratique. Sur la base des
chiffres du collége des gynéco-
logues et des obstétriciens frangais,
le Comité national d’'éthique situe a
environ 30 000 le nombre des stéri-
lisations féminines pratiquées
chaque année en France. Prés de
900 000 femmes en dge de procréer

~(de 20 & 49 ans) sont stérilisées en
France «pour raisons médicales,
mais aussi & la suite d'une demande
de contraception” définitive ». « En
chiffres absolus, I'évolution du
nombre de stérilisations parait

bat de société », les membres du comité
concluent qu'il reviendra, « le cas échéant », au

stable, note le comité. Le nombre de
femmes stérilisées dgées de 45 a
49 ans a augmenté depuis 1988,
mais cette augmentation est ac-
compagnée d'une régression de la
stérilisation chez les femmes de 30 a
34 ans. On peut faire 'hypothése que
la stérilisation, qui n'a jamais été trés
répandue, fait dans notre culture
I'objet d’une réticence qui s'atténue
quand approche la ménopause.»

@ Les problémes. Les nécessités
thérapeutiques sont fréquemment
utilisées comme prétextes par des
chirurgiens sollicités pour pratiquer
une stérilisation. Le comité reléve
pour sa part une série de situations
dans lesquelles le consentement
n'a pas été obtenu. C'est notam-
ment le cas des « stérilisations a I'in-
su» «On a beaucoup abusé, na-
guére, de cette pratique sur des
femmes & I'occasion d’une dewaéme
ou d’une troisiéme césarienne, peut-
on lire dans le rapport.”Catté'pra-
tique est en diminution. Ces stérilisa-
tions peuvent étre médicalement in-

thérapeutiques, 1a mise en ceuvre - a visée
contraceptive - de ces techniques.

diquées mais leur réalisation sans le
consentement de la personne contre-
vient aqu droit. » L'une des diffi-
cultés majeures dans ce domaine,
la stérilisation des handicapés men-
taux, a récemment été analysée par
le Comité national d’éthique, ce
dernier n'excluant pas que I'on
puisse avoir chez ces personnes re-
cours a une telle pratique (L¢
Monde du 19 avril).

@ Considérations éthiques. Les
réflexions du comité s'articulent
autour de deux questions princi-
pales : existe-t-il un droit de limiter,
voire de supprimer, ses capacités
procréatrices ? La stérilisation
constitue-t-elle une « violence en-
trainant une mutilation ou une infir-
mité permanente », une « atteinte g
lintégrité du corps humain »? Au
terme de son analyse, le comité se
refuse a trancher. I fournit néan-
moins une contribution au débat
en fournissant une série de propo-
sitions. Il faut notamment, selon ce
comité, « réaffirmer sans ambiguité
le principe de consentement », «in-
sister sur le caractére en principe ir-
réversible de l'acte de sténilisation »
ou encore « prévoir des procédures
rigoureuses de réglement de
conflits ». « Quelle que soit 'issue
d'un débat public sur cette question,
peut-on lire en conclusion, le Comi-
té national d’éthique estime que la
clef de voite de tout dispositif juri-
dique en matiére de stérilisation de-
vra rester l'exigence d'un cadre per-
mettant une information précise sur
la procédure et ses risques et ur
consentement ou une prise de cec:
sion libres et éclairés de la personne
concernée par l'intervention. »

LY N

* « La stérilisation envisagée
comme mode de contraception dé

_ finitive ». Ce rapport, n° 50, a ét

établi sous la direction de' Simone
Novaes, sociologue, chargée de re
cherche au CNRS.
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Stérilisation des handicapés mentaux

A u début de notre siécle, certaine
qu'un état de marge ne pouvait
qu'étre héréditaire, notre société stérili-
sait, contre leur gré, les alcooliques, les
criminels, les pauvres et les malades
mentaux, commodément appelés»socia-
lement inaptes». En Afrique du Sud, de-
puis plus de vingt ans, cu en Chine de-
puis peu, la loi améliore la qualité de la
population des nouveau-nés. Pour mé-
moire, la loi du 14 juillet 1933 sur la
protection de la race, édictée par I'Alle-
magne nazie, prévoyait de «rendre infé-
conde, méme contre la volonté du sujet»
toute personne atteinte de : débilité in-
tetlectuelle congénitale, schizophrénie,
folie circulaire, épilepsie héréditaire,
danse de Saint-Guy héréditaire, cécité
héréditaire, surdité héréditaire, maifor-
mation physique grave. (Cité dans Le
nazisme et le génocide, histoire ef enjeux,
de F. Bédarida, Nathan, 1989). Plus lar-
gement, la politique mise en ceuvre par
les nazis a consisté a tuer plus de
100 000 malades mentaux, handicapés
et invalides entre, 1939 et 1945.

Ne refusant pas le recours a la stérili-
sation des personnes handicapée men-
tales, le comité national d’éthique —
rendant public leur avis sur la question
le 17 avril dernier — a clairement indi-
qué que «la stérilisation est parfois pre-
sentée comme une option contraceptive
bien adaptée au cas particulier de la
personne handicapée mentale~, préfé.
rant tout de méme l'utilisation de mé-
thodes réversibles et d'autre part, met-
tant en garde les pouvoirs publics
contre tout désir de réglementation.
Prudent et se rappelant que ces his-
toires de stérilisation se superposent
facilement avec celle de I'eugénisme, le
comité propose de «définir les para-
métres de la décision au cas par cas, en
veillant aux conditions dans lesquelles
le choix contraceptif va s'opérers.

Trois attitudes, concernant l'entourage
familial ou institutionnel de la person-
ne handicapée mentale, sont envisa-
gées par le comité d'éthique : soit des
relations suffisamment harmonieuses
avec celui-ci permettent que quelqu'un
veille a la régularité de la prise de la
pilule ; soit une contraception par in-
jection, a effet prolongé, ou encore la
pose d'un stérilet sont-elles envisa-
gées ; soit, enfin, si toute autre forme
de contraception est impraticable, la
suppression définitive des fonctions re-

productrices — done la stérilisation —
pourrait-elle étre décidée, en prévoyant
que la réversibilité de la méthode, su-
bordonnée a des progrés encore a faire
dans les techniques chirurgicales (le
prix d'une vasectomie réversible, par
exemple, est assez prohibitif...), serait
susceptible, dans un certain pourcenta-
ge de cas, d'accompagner 'opération.
Sur les cinq cent mille personnes han-
dicapées mentales que l'on compte gé-
néralement en France, |'Union nationa-
le des associations de parents et amis
de personnes handicapées mentales
(UNAPEI(1)) en fédere 180 000 envi-
ron. Elle a jugé l'avis du comité natio-
nal d'éthique «nuancé et honnéte», dé-
fendant I'idée de la décision collégiale
et demandant que soit approfondi le
réle de la famille et du tuteur qui, en
tout état de cause et en lieu et place de
I'Etat, vont, en relation avec les équipes
éducatives et soignantes, avoir davan-
tage de marge pour agir.

Quelles dérives possibles ? Comment
vont étre travaillées les prises de déci-
sion, et qui va précisément demander
lintervention ? N'y a-t-il pas 14 contra-
diction avec certains articles de la Dé-
claration des droits des personnes han-

dicapées, édictée le 3 décembre 1975
par 'ONU ? Comment va étre recher-
ché I'avis de l'intéressé(e) ? Quel
controle des activités sexuelles des per-
sonnes handicapées mentales ? Com-
ment, en outre, peuvent étre protégées
celles-ci, et particulierement les jeunes
femmes, des agressions sexuelles, des
interruptions éventuelles de grossesse
et des maladies sexuellement transmis-
sibles, dont évidemment le sida ? Quel-
le place vont prendre les équipes édu-
catives dans ce type de décision et quel
partenariat avec les familles ?

Joél Plantet

(1) UNAPET : 15, rue Coysevox - 75876 Paris
cedex 18 - Tél. (1) 44 85 50 50.

Rappelons la définition du handicap mental
élaborée par 'UNAPEL : «Réduction des capa-
cités a prendre seul les décisions concernant
sa propre existence, une difficulté de compre-
hension, de conceptualisation, de décision et
de communication qui entraine la nécessité
d'une compensation particuliére sous fornie
d'un accompagnement humain».
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Ethique—-stérilisation

LL'Association des paralysés de France et la stérilisation des handicapés
mentaux -

PARIS, 29 aai (RFP) - L'Association des paralysés de France (APF) expriae
"les plus fortes réserves" mercredi 4 propos de 1l'avis du Comité national
d' éthique sur la stérilisation des handicapés mentaux et dénonce ses risques
discrimsinatoires.

“La stérilisation sans leur consentement de persannes atteintes de
handicap est une pratique souterraine, mais non rare en France", souligne le
groupe de réflexion dthique de 1'APF dans son rapport sur cette délicate

. question.

Selon lui, les “awénagements avec 1'éthique" sont “finalement un pas
supplémentaire vers un eugénisme de fait".

La stérilisation est assimilée en France & une mutilation, passible de
sanction pénale, lorsqu’elle n’est pas réalisde pour des motifs médicaux
sérieux, avec, sauf urgence, le consentement de 1'intéressé.

Le groupe APF reproche au Cosité d'éthique d'avoir donné "un aval woral" 4
la stérilisation des handicapés mentaux en envisageant d'officialiser cette
opération dans des centres agréés, alors qu'il a estinmé, dans un autre avis,
que la stérilisation de convenance des personnes valides reléve d'un "“débat de
société”,

Il n'y a pas eu de poursuite pour stérilisation depuis 6@ ans, note le
groupe APF, présidé par le Dr Marc Maury; qui met en cause la nécessité de
dépénaliser cette pratique "courante".

Le groupe souligne notamment la carence de 1'aide aux parents et aux
adultes handicapés st le risque d'accroitre la vulnérabilité des feames
handicapées en rendant “invisibles" les violences sexuelles dont elles sont
victimes, ) . .

L'isprécision du terwe "handicap mental" comsporte "un risque important
d?' extension A des cas woins graves ou des catégories proches”
{psychos—saciaux, alcooliques, etc), selon le groupe APF.

"" I1 'dénonce le "caractére discrisinatoire particuliédrement Flagrant" d'une
initiative  visant & donner un cadre légal & la stérilisation de handicapés et
‘redoute qu'une dépénalisation n' encourage la socléteé A se- dégager 'é bon
“co:pte" de ses respousabirités envers: le handicap wental. = | T RE
’ "Environ 30.000 stériLlsations fé-lnines,sont annuellement pratiquées an
’-France boutes caises confondues- Pras’da. 900.000. fb-nes en ‘Age de. procréer (20

EY 49 ans) ont été stérilisdes an Francefupour raisons wédicales, mais aussi a

la sulta d’une dalande de contraception déFxnitive , selon Ie CNE.

o

BC/eb
__AFP 291829 MAI 96

FRANCE SOIR Qd : 194519
37 RUE_ QU LOARE

75002 PARIS

Tel: 44 82 87 (0 »

0 Ml % Duotidien)

rvausaprossas e NN 010
Réservessur '
la stérilisation
|des handicapés-

L'Association des paralysés
de Francs (APF) rimé
les « plus fortes réserves »
- hier, pmpoodol:njdu
. Comité nationai d'éthique
kmm; umpéhﬁ%§:
. s men (S

: « Lasté-

Hﬂhadmxum;hurumum—
. temmt,dmp.uonmuut—
astHnen

da.bandicap astvine
vaQMAm o/ malss

<7

107




LE MONDE

- 30 mai 1996

Lavis du comité d'éthique sur la stérilisation
des handicapés mentaux est controversé

L'Association des paralysés de France dénonce d'éventuels risques de discrimination

tapport consacré & « la stérilisation des per-
nes avec une déficience mentale », rendu
slic le 21 mai par le groupe de réflexion

IN NE TRAITE PAS sans risque
douloureux probléme de la
rilisation des handicapés men-
1x. Le Comité_ national
thique en fait aujourd'hui I'ex-
rience en devenant, de maniére
2lque peu inédite, la cible de
-¢res critiques formulées par le
wpe de réflexion éthique de la
issante Association des paraly-
+ de France (APF). La contto-
rse trouve son origine dans les
ux avis relatifs & la stérilisation
¢ le Comité national d'éthique
nt de rendre publics (Le Monde
19 avril et du 16 mai). Dans le
emier de ces avis, le comité, que
side le professeur Jean-Pierre
angeux, indiquait en substance,
ec mouit précautions, que 'on
- pouvait exclure le recours A la
ivation - irréversible -, par vole
irurgicale, de ta fonction repro-
wctrice des handicapés mentaux.
Aprés avoir fait le point sur fa
avité et la complexité du pro-
¢me, et aprés avoir affirmé
tune demande de stérilisation
était pas, d'emblée, recevable
ez ces personnes, le rapport du
ymité national d'éthique men-
mnnait que « les pouvoirs publics
* trouvent concernés par cette
testion parce qu'il leur incombe
2 clarifier la situation et de prévoir
" cadre réglementaire pour préve-
’r les actes abusifs & I'égard des
grsonnes el, nolanunent, des
‘unes femmes hahdicapées men-
tes ». Le rapport soulignait par
Heurs que ces femmes handica-
des mentales étaient victimes de
olences sexuéiles qui sont ~a
origine de nombreuses demandes
¢ stérilisation, dans la mesure ou
es violences aboutissent, de ma-
tiére non exceptionnelile, & des
TOSSESSES ». °

Dans un second avis, de portée™

lus générale, 1e Comité national
Jéthique confessait ne pas pou-
oir prendre position sur une teile
(uestion dés lors qu'eite s'appll-
juait A I'ensembie de ta société.
nterrogé par des chirurgiens spé-
ialisés en gynécologie-obsté-
rique, ce comité expliquait qu'un
rrobidéme d'une telle complexité
1e pouvait étre tranché d'un trait
e plume, qu'il nécessitait un
wge «Jdébat de société », préa-
able indispensable A la possible
:ntrée en scéne du légisiateur.

La démarche, les analyses et les
conclusions du Comité national
d'éthique conduisalent, en
d'autres tegmes, A traiter diffé-
remment de la question du droit A
la sexualité reproductrice chez les
handicapés mentaux et chez les
autres. C'est précisément cette
différence de traitement qui
conduit le groupe de réflexion
éthique de I'APF A parler de dis-
crimination. La stérilisation, sans
leur consentement, des personnes
atteintes d'un handicap mental
est une pratique souterraine, mais
qui n'est pas rare en France, es-
time cette instance. Selon elle, le
concept de handicap mental n'a
jamais été défini. 1l concerne aussi
bien des déficients mentaux sé-
véres A l'autonomie inexistante
que des sujets stigmatisés comme
tels du fait d'un échec scolaire ou
d'une inadaptation sociale.

« FORTES RESERVES »

« Garder @& [Iesprit cette
complexité de situation et I'absence
de seuils objectifs de sévérité des
troubles est indispensable pour évi-
ter toute généralisation abusive,
peut-on lire dans le rapport de
I'APE. C'est bien souvent dans un
certain affolement que des déci-
sions sont prises. La survenue de la
puberté, une recherche de porte-
naire manifeste, la demande offi-
cieuse de stérilisation d'une institu-

“'tion dans laquelle I'admission est

envisagée font émerger 1™ ur-
gence ™ du probléme. Peut-on alors
choisir aussi sereinement que vou-
lu, sans subir la pression sécuritaire
de l'entourage ? »

Au terme de son analyse, le
groupe de 'APF émet «les plus
Sortes réserves » devant les conclu-
sions du ‘Comité natlonal
U'éthique. Ces réserves tiennent
tout particufidrement au fait que
le comité, qui ne se prononce ja-
mais de facon claire sur la ques-
tion de la légalisation de tefles
pratiques, évoque P'existence pos-
sible de «centres agréés, en trés
petit nombre, seuls habilités d pra-
tiquer de telles opérations » chez
les handicapés mentaux. Or, pout
ce groupe, I'agrément correspond
4 une reconnaissance officielle,
notamment de la part des caisses
d’assurance-maladie, et donc 3
une dépénalisation. « A quel tlitre

éthique de I"Assaciation des paralysés de France
(APF), émet « les plus fortes réserves » & propos
de {'avis du Comité national d'éthique sur la sté-

urte dépénalisation serait-elle né-
cessaire quand, depuis 1937, au-
cune poursuite n'a €t engagée sur
¢ce theme contre des médecins alors

que celte pratique est courante

bien que masquée ?, interroge le

, rapport. La loi ne donnerait-elle

pas inutilement alors une caution
morale @ une (endance déja trop
marquée de la soci¢té de considé-
rer commie allant de soi que les per-
sonnes handicapées mentales ne
doivent, en aucun cas, avoir des en-
fants ? »

« Le caractére discriminatoire
d'une éventuelle initiative en vue
d'obtenir un cadre ldgal dans le
cadre du handicap mental est par-
ticulierement flagrant. Il nous
semble difficilement compréhen-
sible que le Comité national
d'éthique ait récemment indiqué
que le débat en matiére de sténlisa-
tion volontaire de femmes ou
d’hommes valides ne reléve pas de
sa compétence mais d'un débat de
société, quand il a pu faire preuve
de sa compétence dans le cos parti-
culier, beaucoup plus complexe, du
handicap mental. Ne s'agit-il donc
pas, 1d aussi, d'une débat de socié-
€ ? », fait valoir le docteur Marc
Maury, président du groupe de ré-
flexion éthique de I'APF et vice-
président de cette association.

Ce groupe manifeste enfin « son
inquiétude devant I'évolution géné-

rilisation des handicapés mentaux. Il s'agit 13,
estime I'APF. d'« un pas supplémentaire vers un
eugénisme de fait ».

rale des pays dits civilisés en ma-
tiere de handicap ». « Pour céder
des pressions représentant des
choix individuels, on adopte une at-
litude plus ou fioins permissive sa-
tisfaisant des choix, censée éviter
des abus, qu'il s'agisse de l'inter-
ruption thérapeutique de grossesse,
du diagnostic préimplantatoire ou
awjourd’hui de la stérilisation. Mais
partout des exemples sont 13 qui
montrent & I'évidence que le cadre
n'est jamais respecté. Chaque
“aménagement avec I'éthique” est
finalement un pas supplémentaire
vers un eugénisme de fait. L'histoire
récente de I'eugénisme devrait
pourtant nous rendre vigilants. »
Quelte véritabie lecture le
Comité national d'éthique fait-il
de Uhistoire plus ou moins récente
des pratiques eugéniques dans les
pays industrialisés ? La personne
souffrant de handicap mental ne
serait-elle, au fond, socialement
différente qu'au chapitre de sa
fonctlon reproductrice ? Faut-i)
déja aller plus loin dans la ré-

flexion et imaginer que la dépéna-

lisatlon de la stérilisation des
« bien- portants » ne serait rien
d'autre au fond que la porte, « dé-
mocratiquement » ouverte, 3 la
stérilisation des déficients men-
taux ?

Jean-Yves Nau
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=== Stérilisation des
handicapés mentaux :
le groupe de réflexion de
I'APF inquiet

Rappelant que I'Association des paralysés de
France (APF) compte, parmiles milliers
d‘usagers de ses services et établissements,
une part croissante de personnes atteintes de
handicap mental ou de polyhandicap, le
groupe de réflexion éthique de I'association
vient dé rendre son rapport sur la stérilisation
des personnes avec une déficience men-
tale (1). Exprimant, notamment, ses réserves
sur I'avis rendu le 17 avril par le Comité
consultatif national d'éthique {CCNE) sur la
question (2). It estime ainsi que les conditions
restrictives émises par ce dernier pour préve-
nir les recours abusifs a la stérilisation sont
insuffisantes et floues. Par exemple, le fait
d'exiger que la déficience soit « sévére » pour
envisager la stérilisation lui semble un garde-
fou inefficace car laissant « craindre une
extension @ des catégories voisines du
handicap mental ».Enoutre, if considére que
sile CCNE ne se prononce jamais clairement
sur la question de la légalisation, il laisse la
porte ouverte a la multiplication d'initia-
tives en vue d’obtenir un cadre légal ou
réglementaire a de telles pratiques. Par
exemple, le fait que le Comité consultatif
évoque 'existence possible de «centres
agréés en trés petit nombre, seuls habilités
@ pratiquer de telles opérations », signifie,
selon e groupe de réflexion, reconnaissance
officielle et donc dépénalisation. « Une dépé-
nalisation de la stérilisation ne nous épar-
gnerait-elle pas de penser a des solutions
sociales et éducatives pour prévenir les
situations de handicap mental et leurs
conséquences ? Une loi ne risquerait-elle pas
de faire payer & ceux qui sont déja victimes,

— 3]

les failles d’une société qui génére de plus en
plus de personnes, quel que soit le type de
leur handicap, dont les troubles sont aggra-
vés par des conditions défavorables de
vie ?», s'inquiéte le groupe de travail. Tandis
que celui-ci manifeste ses craintes devant
I'évolution générale des pays « dits civilisés »
en matiére de handicap. Lesquels adoptent
« une attitude plus ou moins permissive
soumise a un encadrement censé évité
des abus » mais qui n'est jamais respecté.
Si bien que chacun de ces «aménagements
de I'éthique » est finalement « un pas sup-
plémentaire vers un eugénisme de fait»,
souligne-t-il.

(1) Présidé par le O Marc Maury, vice-président de
IAPF. le groupe de réflexion éthique s'exprime en
son nom propre et non au nom de l'association.
APF : 17, bd Auguste-Blanqui - 75013 Paris -

Tél. (1) 40.78.40.57.
(2) Voir ASH n® 1971 du 19-04-96, p. 23.

=== Handicapés : deux
guides pour les étudiants...

Deuxiéme édition du guide de L'accueil des
étudiants handicapés dans 'enseignement
supérieur publié par le ministére de I'tduca-
tion nationale, de 'Enseignement supérieur
et de la Recherche. il présente, université par
université, les conditions liées a la vie quoti-
dienne et aux études des personnes handi-
capées. Cet ouvrage est désormais complété
par un second volume sous forme de recueil
de lois, décrets, circulaires relatifs notam-
ment a I'accessibilité, au transport, aux bour-
ses d'enseignement supérieur, a l'insertion
professionnelle des personnes handicapées.
Les textes communautaires traitant des pro-
biemes des personnes handicapées sont
inclus. Diffusés notamment auprés des uni-
versités, des rectorats, des présidents de
conseils régionaux et généraux, des maires
des grandes villes universitaires, ces deux
ouvrages sont également disponibles gra-
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cieusement auprés du ministére de I'Educa-
tion nationale (1).
(1) Direction générale des enseignements supéi

rieurs - Bureau de la vie de I'étudiant : 61-65, rue
Dutot - 75732 Paris cedex 15.

=== ..et deux concours sur

le sport

La Fédération mutualiste interdéparte-
mentale de la région parisienne lance deux
concours, dotés chacun d’un prixde 10000 F,
centrés sur fes themes du sport de masse et
du sport de compétition. Et ouverts aux per-
sonnes, associations et institutions menant
des actions améliorant, par fe sport, 1a vie
quotidienne des personnes handicapées.
Les résultats de ce concours, dont les dossiers
doivent étre déposés a la FMP avant le 15 octo-
bre 1996, seront communiqués lors des
VI rencontres du handicap en lle-de-France,
le 26 novembre a la Maison de la mutualité.
(1) Réglement & demander & Concours Sport-

handicapés-FMP : 24, rue Saint-Victor -
75250 Paris cedex 05.

=== Un numéro vert pour les

handicapés a Paris

Un numéro vert — 05.03.37.48 ~ destiné aux
personnes handicapées et a leur entourage a
été mis en service par la mairie de Paris. Ce
dispositif compléte la plate-forme d'accueil
et d'information ouverte en septembre 1993
par la municipalité avec le soutien de plu-
sieurs associations. Parmi les themes abordés
en fonction des jours de 1a semaine : les droits
et démarches administratives, I'emploi, 1a
formation professionnelle, le logement, les
loisirs...

|
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HANDICAPES MENTAUX

325 -

| 2 sexualite stérilisée

Un tiers des handicapées mentales de la Gironde sont
stérilisées. Une proportion inquiétante pour une
pratique interdite par la lo.

L:l sterilisation n'est pas la seule ni la
meilleure conmracepdon possible pour
les personnes handicapées mencales. »
Dans l'avis qu'il a rendu le 17 avril der-
nier sur le sujet. le Comité nacional
d'éthuque expnime clarremenc sa défiance
vis-d-vis d'une praoque interdite par la
loi. Mais les parents d'enfants débiles
mentaux ne 'entendent pas de cette
oreille. Selon une érude réalisée en
Gironde en mars 1996 auprés de 260
handicapées mentales. 35 % sont sténi-
lisées. Et ce pourcentage monte 1 60 %
quand ces femmes vivent dans un fover
d’hebergement ol la mixité est la régle.
Des chiffres qui lévent un coin du voile
sur un mystere car, selon I'Unapel
{Union nadonale des amis et parents
d'enfants inadapiés), on ne disposait
Jusqua présent d’aucune donnée sur ce
théeme. « Ma file qui a 37 ans est ui-
somique. Du lundi au jeudi. elle vit
dans un fover. Je I'ai fait stériliser
quand clle a eu 12 ans. Parce que je
savais qu'elle ne pourrait jamais assu-
mer une grossesse et élever un enfant.
Et je voulais la mete complétement 3
l'abri de ce nsque », explique le Dr
Gérard Martre. un généraliste de Bor-
deaux 1 la recaice.

Drailleurs, certe pradque i la marge du
droit est bien rodée. Généralement. la
stérilisation, qui est un acte médical
assez simple. est réalisée a 'occasion
d'une aume intervendon, par exemple
une appendicectorie. Et les chirurgiens
acceptent de la pradquer parce qu'ils
sont sensibles a I'angoisse des familles.
Plus étonnant, dans les milieux proches
des handicapés mentaux, il existe un
consensus sur la quesdon. « Globale-
ment. les parents y sont favorables car
cela leur enléve I'angoisse d’une éven-
tuelle grossesse. Et les éducateurs cam-
pent sur les mémes positons parce que
cela simplifie leur avail en les déchar-
geant du suivi d'une contracepton clas-
sique », reléve Svivie Beauvais, une

éducamice spéaalisée qui a réalisé cette
érude avec Céline Pinard. la secréaire
geénérale de 'Adapet. la délézadon de
['Unapei en Gironde.

Pourtant. ceuwe praoque souléve beau-
coup d'interrogadons. « Normalement.
on est censé demander 3 la jeune flle
si elle est d'accord pour éme stérilisée.

31 mai 1996

cuniosie des jeunes filles qu'on les faic
progresser. » Ces discours commencent
A renconaer des échos d’autant plus que
les solunons alternadves A la sténlisaton
se développent doucement : selon 'éude
menée en Guronde. 17.5 % des jeuncs
filles prennent la pilule candis que 8.5 %
ont un setérilet. Et ces expéniences don-
nent plutdt sadsfacaon : «Dans le
groupe que je suis. d y a ois femmes
qui ont un stérlet depuis tois ou quatre
ans et une qui prend la ptlulc depus six
mots. Cela se passe bien méme si cela
demande aux éducateurs un suivi @es
précis. Mais c'est i ce prix que ces
femmes peuvent avoir une vie plus
proche de la normale », conclut Svivie
Beauvais. Une opinion qui est loin de

faire 'unanimicé. Jean-Yves Guérin

Les solutions alternatives a la stérilisation des handicapées mentales se développent doucement,

Pierre Michaud
S MOyl
N N (]
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Mais. dans la plupart des cas. les
parents prennent la décision et ne
consultent pas la principale intéressée »,
affirme Céline Pinard. « Clest vrai quau
moment de sa stériiisadon. reconnalt le
Dr Marwre, je n'en ai pas parlé 1 ma
fille. Ec, dcpuxs Je n'al jamais remis le
sujet sur le capis. “Parce que cela risquait
plus de la déstabiiiser qu'autre chose. »
Surtout. la stérilisaton conuibue i mar-
ginaliser encore un peu plus les mon-
goliennes : « La ligature des wompes,
soutent Syvlvie Beauvais. c'est une fagon
de nier la sexualité des handicapées
mentales. Ainsi elles ne vont pas voir
le gynécologue et n'ont pas d se pré-
occuper de leur corps. Or, dans ce
domaine. la aussi. c'est en piquant la

LA LIBERTE DE NE PLUS FUMER

IMPACT MEDECIN HEBDO N° 225 - 31 MAI 1996 - 35

110



LA CROIX

ler juin 1996

(UOTIDIEN DU MEDECIN

04 : 80610

140 RE JULES GUESDES
25393 LEVALLOIS PERRET

Tel: 47 30 75 00

3 JUIN %6

(Quotidien)

- 415573 -
rravgus dia presse ¢ ens |11 1 1 ] NN

. Stérilisation
"des handicapés :

«un eugénisme de fait»,
selon les Paralysés
de France

L’Association des paralysés de
France (APF) exprime « les plus
fortes réserves » & propos de l'avis
du Comité national d’éthique sur
la stérilisation des handicapés
mentaux et dénonce ges risques
discriminatoires (« le Quotidien »

des 16 et 18 avril). « La stérilisa-
tion sans leur consentement de
personnes atteintes de handicap
est une prati(}'ue souterraine, mais
non rare en France », souligne le
groupe de réflexion éthique de
'API* dans un rapport sur le
sujet. Selon lui, les « aménage-
ments avec ['éthique » sont « fina-
lement un pas supplémentaire
vers un eugénisme de fait ».

L'APF reproche au Comité
d’avoir donné « un aval moral » a
la stérilisation en envisageant
d’officialiser cette opération dans
des centres agréés, alors qu'il a
estimé, dans un autre avis, que la
stérilisation de convenance des
personnes valides reléve d’un
« débat de société » («le Quoti-
dien » du 15 mai). Or il n'y a pas
eu de poursuite pour stérilisation
depuis soixante ans, souligne le
E/r{oupe APF, présidé par le Dr

arc Maury, qui met en cause la
nécessité de dépénaliser cette pra-
tique « courante ».

La stérilisation des handicapés''t

»
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mentaux suscite des controverses”
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nais estime: quetla, stérilisation de convdn: ncz
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lagrant » d'une initiativevisant & donner urf cadre 1égal &

1 stérilisation des handicapés. e

RN I

111




nEvue WU FRATICLEN reuelire

45 RUE DE LA BOETIE

75379 PARIS CEDEX 08
Tel: 43 53 69 00
10 JUIN %

(Hebdo)

- 420334 -
prargus delapresse s wes (| T EEENLI NI

Controverse sur la stérilisation
des handicapés mentaux

L‘avis du Comité national
d'éthique sur la stérilisation
des handicapés mentaux (La
Revue du Praticien - Méde-
cine Générale du 29 avril) est
au centre d'une controverse
apres les sévéres critiques for-
mulées par le « groupe de

réflexion éthique » de 1"Asso-
ciation des paralysés de
France (APF). Dans cel avis.
le comité, que préside le
Pr Jean-Pierre Changeux,
indiquait aprés de nombreuses
précautions que I'on pouvait
exclure le recours a ce pro-

Le groupe de I'APF émet
aujourd'hui « les plus fortes
réserves » devant les conclu-
sions du Comité national
d’éthique. Ces réserves tien-
nent tout particulitrement au
fait que le Comité national
d'éthique évoque I'existence
possible de « centres agréés,
en trés petit nombre, seuls
habilités & pratiquer de telles
opérations » chez les handi-
capés mentaux. Or, pour ce
groupe, I'agrément corres-
pond 2 une reco;naissance

officielle, notamment de la

part des caisses d’assurance-
maladie, et donc A une dépé-
nalisation. « A quel titre une
dépénalisation serait-elle
nécessaire quand, depuis
1937, aucune poursuite n'a
été engagée sur ce theme
contre des médecins alors que
cette pratique est courante
bien que masquée ? », inter-
roge-t-il. La loi ne donnerait-
elle pas inutilement alors une
caution morale A une ten-
dance déja trop marquée de la

société A considérer comme
allant de soi que les per-
sonnes handicapées mentales
ne doivent, en aucun cas, avoir
des enfants 7 Le caractere dis-
criminatoire d’une éventuelle
initiative en vue d’obtenir un
cadre légal dans le cadre du
handicap mental est particulia-
rement flagrant. »

Association des paralysés de France,
17, boulevard Auguste-Blanqui,
75013 Paris. Tél. : (1) 40.78.69.60,
Fax : (1) 40.78.69.03: Le groupe de
réflexion éthique de I' APF est présidé
par le Dr Marc Maury. P
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A propos de la stérilisation

STHIQUE DE L'APF

des personnes handicapées mentales

Le Groupe de rcfﬂexlorii:

etbtque del APF
composé de personnes

handicapées, de salariés

2t de peisonnalités e.a:té—~
rieures a l'association,:

réfléchit depuis plus'
d’un an sur un sujet,

qui vient d'étre projeté .

dans lactualité:;

la sterzltsatton sans Ieur '

N consentement des.

- personnes souﬁ’ragg( )

d’'un bandicap b{ental,
associé ou n(m dun

. cwontre résume un~

sty

Ie texte cbmplei buﬁrés
du siége del APF.Z‘." '
et bien siir donner Ieur'

avis sur le sufet,

- rapport plus complet
. 5 ‘?

R écemment, «des méde-

cins qui recolvent de la pari des
Jamilles ou des institutions [spé-
cialisées dans 1a prise en charge
des personnes handicapées men-
tales) des demandes de stérilisa-
tion pour ces personnes, ont solil.
clté l'avis du Comité consultatif
national d'éthique (CCNE) sur
cette questions, Cette consulation
2 donné licu 2 un rapport® A pro-
pos duquel fe Groupe de réflexion

éthique de I'APF tient 3 faire

connaitre  ses  réserves. L'APF
compte, parmi les milliers d'usa-
gers de ses services et éuablisse-
ments, une part croissante de per-
sonnes attcintes de  handicap
mental ou de potyhandicap.

Apres avoir pris Ia peine de faire ke
point sur la gravité et 1a complex)-
1é du probiéme, et affirmé qu'une
demande de stérilisation n'est pas
d'emblée recevable, ce rapport
mentionne que «les pouvolrs
publics se trouvent concernés par
cefte question parce qu'il leur
incombe de clarifier la situation
et de prévolr un cadre réglemen-
tafre pour prévenir les actes abu-
sifs & l'égard des personnes ef,
notamment, des feunes femmes
bandicapées mentaless. Le CCNE
propose par conséquent des
conditions restrictives destinées 2
prévenir des abus. Pourtant, il ne
nous semble pas que ces condi-
tions puissent valzblement empé-
cher qu'unc éventuelle dépénalisa-
tion d'actes chirurgicaux jusque @
interdits par l'article 2229 du now
veau code civil n'entrzine clie-
méme de graves abus.

Le CCNE commence par soullgner
etoute |12] relativité de la notfon
de bandicap» (p4) ct précise
qu'on doit «tenfr compte du falt
que la déficlence mentale e peut
en aucun cas étre définfe comme
un état indépendant de son

contexte. |...) La gravité |de 1a défi-
clence} dépend largement de la
qualité des réponses (soclales,
familiales, éducatives, médi-
cales...} qui [lui] seront appor-
téese (p 3). «Selon le milieu d'ac-
cuell, poursuit le comité, une
méme déficlence est icl catastro-
phigue, ailleurs parfaitement
intégrées (pd). Aussi, peut-on sé-
ricusement considérer comme un
garde-fou clfficace faffiemation
sclon laquelle «a déficlence doft

étre sévérer (p23) pour que fa sté-

rilisation soit envisageable ? Cela
ne lzisse-til pas craindte av
contraire une extension & des caté
gories voisines du handicap men-
fal, d"avtant plus prévisible que
pour I'évaluation de fa déficience
te CCNE ajoute «qtc'on ne peut se
contenter du Q.1 ct quil faut
aussi tenir compte «des comporie-
“mients de la personne bandicapée
mentale, tels que l'usage de
toxiques (alcool, médicaments,
drogues...) ou une adivité sexuel-
le qui expose, surtoul les femmes,
aux risques de violence el donc
d'une grossesse impréves (p23).
A ce sujet, e rapport note que les
femmes handicapées mentales
sont victimes de violences
sexuelles qui sont «d l'origine de
nombreuses demandes de stérill-
satfon, dans la mesure oit ces vio-
lences aboutissent non exception.
nellement & des grossesses, |...]
Pourtant, continue ke rapport, sf la
stérilisation peul résoudre de
maniére permarente le probleme
des grossesses impréyues, elle
n'apporte aucune solutfon au
probléme des violences sexuelless
(p5). «la stérilisation pourrait
rendre la personne bandicapée
mentale encore plus vuinérables
(p20). En effet. cetie pratique
risque de laisser encore plus dému-
nics ces jeunes femmes en rendant
invisibles ces violences et d’autant
plus impunis des crimes dont on 2

déja hien du mat & éuablir I'existen-

ce. Par ailleurs, pourrait-on accep

ter de ne proposer qu'unc opéra-

tion chirurgicale mutilante pour

résoudre les violences sexuelles

subies par ces personnes ?

Ne seraitil pas paradoxal d'en

venir 3 une attitude permissive en

matiere de stérilisation des handi

capés mentaux au moment ol tant

d'autres moyens contraceptifs sem-

blent 12 rendre caduque. Evoquant

F'utitisation de  l'acétate  de

Médroxyprogestérone, en injection

trimestriclle, le CCNE affirme

qu'clle en'a pas de conséquence

fatrogéne reconnues (pl1). Dans

ce cas, ¢t alors que trés peu

d'études existent sur les effets 3

court et long terme de la stérilisa-

tion, comment les commissions

habilitées 2 prendre les décisions

pourraient-clles s¢ prononcer ?

Méme si «la stérilisation ne peut

édire envisagde que st la frreure est

donnée que le recours  loute

autre forme de conlraccption est

{mpraticables (p23), nous aime-

tions voir évoqués plus précisé-

ment de pareils cas ¢t connaitre

Jeur importance numériquc. Sur ce

point, le comité note simplement

que «malgré toutes ces options,
contraceptives, les parents et/ou!
l'entourage peuvent se sentir
démunis face & une fenme ban-.
dicapée mentale dont le compor-

tement global, et la vie sexucelle

en particulier, échappe a leur’
contréle |...] ¢t «tendent alors @

l'orienter vers la solution d'une
stérilisations (p12).

Nos réserves tiennent tout particu-
ligrement au fait que le CCNE, qui

ne s¢ prononce jamals de fagon
claire sur la question de la Iégalisa-
tion, évoque finalement I'existence
possible de «centres agréds en trés
petit nombre seuls babilités a pra-
tiquer de telles opérations». Qui
dit agrément dit reconnaissance
officielic (notamment de fa part

des caisses dasstrance maladie) et
done dépénalisation.

A quel titre une dépénalisation
scraitclle nécessaire quand, depuis
1937, aucune poursuite n'a été
engagée contre des médecins
(p19) alors que cette pratique est
courante hien que masquée ? La lof
ne donnerait<clle pas alors inutile-
ment une caution morale 3 une
tendance déji trop marquée de fa
société de considérer comme
“allant de solt” que les personnes
handicapées mentales ne doivent,
en aucun cas, avoir d'enfants ? Est
it donc vraiment nécessaire, dans
ce contexte, qu'en France soit
adoptée un réglementation allant
I'encontre de la recommandation
de I'assemblée parlementaire du
Conseit de I'Europe du 23 mars
1994 qui a expressément demandé
equaucune atteinte irréversible
ne soft portée aux capacités de
reproducion des indiiduss (p17).
De plus, comment unc telle régic-
mentation ne scrait<lle pas, en pra-
tique, scxiste ? Le comité évoque
presque exclusivement [2 situation
des sujets féminins.

Le caractére discriminatoire d'une
éventuclle initlative en vue d'obtenir
un cadre Iégal dans le cadre du han
dicap mental est particuliérement
flagrant. 1 nous semble difficilement
comptéhensible que le CCNE ait
récemment indiqué que Je débat en
matiére de stéritisation volontaire
(de femmes ou d’hommes valides)
e reléve pas de sa compdiences
(avis n® 50 du 14 mai 1996) mais
d'un «débat de sociétés, quand il 2
pu faire preuve de «compétences
dans le cas particulier, pourtant
beaucoup plus complexe. du handi-
cap mental. Ne s'agitd donc pas fa
aussi d'un déhat de société ?

Une dépénalisation de la siérilisa.
tion ne nous épargneraitclie pas
de penser 3 des solutions sociales
et éducatives pour prévenir les
situations de handicap mental et

lcurs conséquences ? En effet,n
savons qu'unc grande majorité
sujets ainsi désignés e sont p
des raisons psychosociales. Une
ne risqueraitelie pas de faire p:
A ceux qui sont déji victimes.
faiflcs d'une société qui génere
plus en plus de personnes, ¢
que soit le type de Jeur handic
dont les troubles sont aggravés
des conditions défavorables de
Ne seraitce pas choisir 12 solu:
sociale réduisant le probleme 3
déterminants individuels, sans
chercher ni combattre les ¢
tiples facteurs culturels, éco
miques et sociaux qui contribuc
fargement i produire ces situatic
ct & fes rendee inacceptables ?
Enfin, le Groupe de réflex
éthique de I'APF manifeste <
inquiétude devant I'évolution gé-
rale des pays dits civilisés, dont
nétre, en matiére de handica;
pour céder 3 des pressions rei
sentant des choix individuels
adopte une attitude plus ou me
permissive satisfaisant ces che
attitude soumise 1 un cncadrerr
censé éviter des abus (interrup
thérapeutique de grossesse,
gnostic peéimplantatoire, auf
d'hui stérilisation). Mais partout
exemples sont [, montrant 3 i
dence que le cadre n'est amais
pecté. Si bien que chacun de
*aménagements avec I'éthique’
finalement un pas supplément
vers un cugénisme de fait, Lhist
récente de I'cugénisme ne dev
elle pas pourtant nous rendre -
lants ?

Groupe de réflex
éthique de It

* La contraception chez les

sonnes  handicapées  ment:
Comité consultatif national d-
quie, 3 arril 1996. Toutes les
tions figurant dans ce conin
qué sont extraftes de ce appor
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CONTRACEPTION te comita

national d'éthique a rendu public,
mercredi 17 avril, un avis sur la
« contraception cher les personnes
handicapées mentales » dans fequel

il n'exclut pas le recouyes 3 1a stérilisa-
tion de ces personnes, gqlon le comi-
té, qui préne l'utilisaion de mé-
thodes réversibles, « jy seérilisation
est parfois présentée comme une op-

tion contraceptive bien adaptée au
cas particulier de la personne handi-
capée mentale v. ® RAPPELANT les
« lourdes charges idéologiques » qui
pésent sur ce débat, les « sages w in-

sistent sur les difficultés que pose,
dans un tel contexte, la notion de
consentement libre et éclairé.
® POUR SA PART, I'Union nationale
des associations de parents et amis

de personnes handicapées mental
(Unapei) se félicite de cet av
« nuancé et honnéte », On comp
en France environ cing cent mil
personnes handicapées mentales

Le comité d'éthique n’exclut pas la stérilisation des handicapés mentau;

Longtemps considérée comme un sujet tabou, la contraception des personnes handicapées mentales

fait aujourd'hui I'objet d'un avis dans lequel les « sages »

LE COMITE national d'éthique a
tendu public mercredi 17 avril un
avis sur «la contraception des per-
sonnes handicopées mentales »
dans lequel il n'exclut pas [e re-
cours 4 1a stérilisadon de ces per-
sonnes. On sait 3 quet point ce
théme peut alimenter des poté-
miques et éue source d'incompré-
hensions. Le probléme complexe

de a contraception et, au-déla, de

la sexualité et de \a procréation des
handicapés mentaux, ne doit
certes pas se réduire, comme le
souligne le comité d'éthique, 3 la
scule question de la stérilisation.
Celle-ci ne saurait pour autant dtre
&ludde.

Ce sont d'ailleurs précisément
des médedins qui recoivent, de la
part des familles ou des institu-
tons, des demandes de stérilisa-
tion pour ces personnes qui oot
sollicité cet avis aupeds du comité
national d'éthique,

« Ces médecins s'interrogent sur le
bien-fondé de ces interventions, et
aotamment en regard de I'éuat ac-
tuel du droit, explique le comité, En
effet, I'article 16-3 du code civil
n'admet une atteinte & I'intégritd
physique qu'en cas de nécessité thé-
rapeutique, et & condition d'obtenir
le consentement de la personne
concemée. Or la justification théra-
peutique d'une intervention envisa-
géc essenticllement dans un but
contracepaf parait hautement dis-
cutable ; en tout état de cause, la
déficience mentale ne saurait & elle
scule fournir cette justification. De
plus, le consentement libee et dclairé
des personnes handicapées mentales
4 une intervention médicale ou
chirurgicale. quelte qu'efle soit, pose
probléme. Les pouvoirs publics se
frouvent concemnds par cefte ques-
tion, parce gu'il leur incombe de
clanifier la siuation et de prévoir un

cadre réglementaire pour pre've_nir
les actes abusifs @ I'égard des per-
sonnes handicapées mentales, et no-
tamment des jeunes femmes. »

A I'dvidence juger de l'opportu-
nité éventuelle d'une stérilisation
impose de la situer d'abord A s3
place, dans la problématique géné-
rale des différentes modalités
contraceptives, notamroent -hor-
monales. Or les techniques dispo-
nibles n'étant pas ici différentes de
celles qui sont proposées i I'en-
semble de 1a population en ige de
procréer, ce sont surtout les
fermmmes handicapées mentales qui
seront concernées. Pour le comité
d’éthique, «le probi¢me spécifique
qui sé pose est celui de définir les pa-
ramétres de la décision au cas par

- cas, en veillant aux conditions dans

lesquelles le choix contraceptif va
s‘opérer. Ce choix doit nécessaire-
ment tenir compte autant des
contraintes, relevant d’arguments
médicaux etfou biologiques, que des
particularités de I'histoire, du
comportement, ¢t de 'environne-

ment de chaque personne handica-
pée mentale ».

De qui émane la demande de
coatraception et quelles en sont
les véritables motivations ? « Jf
n'est pas toujours évident que cette
demande corresponde au souhait
d'une vie sexelle effective, exprimé
par la personne handicapée men-
tale. Aussi doit-on préter une atten-
fion prioritaife & I'expression des
souhaits de cette demiére et s'assu-
rer de son accord », souligne, pru-
demmeat, ke comité,

PLUS{EURS SCENARIOS

0 faut en effet rappeler que le
consentement ¢st une notion qui
n'a de sens que s'il intdgre toutes
les méthodes contraceptives alors
méme qu'ici 'un des problemes

conkTets est de savoir « sila femme..

comprend ce qu'elle fait (prendre la
pilule) ou ce qu'on lui fait (poser un
stérilet) ».

Les méthodes de contraception
étant pour la plupart réversibles et
pouvant &tre classées en fonction

i
i
fh
T T <
L
<] J\j

o'

des inconvénients médicaux
qu'elles présenteat, le comité envi-

Un siécle
de controverses

® La stérilisation chirurgicale non
lontaire a été trés larg
pratiquée A travers le monde, tout
particulidrement durant la
premiére moitié du XX sidcle. Elle
a souvent €té mise en ceuvre chez
les personnes ddquetées comme
« socialement inaptes » (les
pauvres, les criminels, les
alcooliques, les malades mentaux).
Ces mesures étaient fondées sur la
conviction qu'un certain nombre
d'états et de conduites &taient des
pathologies Tansmissibles sur un
mode héréditaire.

® Jusqu'd la veille de la seconde
Luerre mondiale, ces mesures
furent défendues, en France
totamment, par des scientifiques
de renom. En Allemagne, aprés
Tarrivée au pouvoir de Hiter, une
tof du 14 juillet 1933 instituait la
stérilisation facultative ou méme
obligatoire de certains individus
frappés de tares héréditaires.

® Un certain nombre de pays ont
aujourd'hui des dispositions
Wegislatives autorisant cette
pratique, Cest notamynent ke cas
de I'Afrique du Sud (depuis 1975)
etde iz Chine, qui, ¢n novembre
1994, 2 adopté une loi destinée 3
«améliorer la qualité de la
Population des nouveau-nés ».

sage pl s seénarios :

® Pour une femme «ayent de
bonnes relations avec son entou-
rage, famitial ou institutionne! », il
estime que 'on peut proposer une
contraception cestroprogestative
habituelle (pilufe) dans 1a mesure
ol celle<ci suppose qu'une per-
sonne de I'entourage «veille 4 la
régularité de la prise de la pilule,
tout comme on wveille pour de nom-
breuses personnes handicapées
mentales & la prise de tout autre
traitement »,

@ En cas de « difficultés d'organi-
sation au quotidien », il conctut que
l'on peut « proposer un¢ contracep-
tion progestative injectable a effet
prolongé ». Selon lui, «la pose du
sténlet peut aussi convenir dans cer-
fains cas »,

® La stérilisation «est parfois
présentée comme une option contra-
ceptive bien adaptée au cas parti-
culier de la personne handicapée
mentale », souligne le comité.
« Pourtant, ajoute-t-0, cette mé-
thode est presque toujours envisagée
comme une suppression définitive
des fonctions reproductrices. Si des
progrés dans les techniques chirurgi-
cales font que I'on peut envisager
une réversibilité de la méthode dans
un certain pourcentage de cas, cette
réversibilitd exige un acte chirurgical
supplémentaire dont le succés ne
peut étre garanti pour chaque per-
sonne individuellement. La décision
d'effectuer une intervention stérili-
sante est donc un acte grave. »

On ne peut toutefois se borner &
des considérations techniques, ne
seroit-ce que parce que la question
de la stiérilisation « traine de lourdes

mettent en garde contre toute velléité de réglementation de la part des pouvoirs publics

charges idéologiques, dans lo m
sure oir I'histoire de fa sténtisano-
souvent croisé celle des poling.
eugenistes, y compris dans leurs -
rives les plus graves »,

DES CHARGES 0E0LOGIQUES

Le comité estime notamme
qu'une demande de stérilisats
faite par des ters pour une pe
sonne handicapée mentale «n”
pas d'emblée recevable ». « Ui
ressé(e) doit étre potenticilement J.
tile, avoir une acovité sexuelle,
étre dgé(e), A tice indicatif, d'
moins vingt ans. Dans tous les ¢
un effort doit étre fait pour rech-
cher son avis, prédise ke comité.
stérilisation ne peut ére envisag
que si la preuve est doande que
recours 4 toute autre forme
contraception o3t impraticable dc
le cas de la personne considére
Dans cette hypothése, c'est la tec-
nique de sténlisation pré&sentant i
meilleures chances de réversibil:
qui doit étre utilisée. »

Des centres agréés en trés pet
nombre devraient étre seuls habt
tés & pratiquer de telles opéragon
qui devraient par allleurs étre pl.
cées « sous la responsabilité des r
crochirurgiens considérés comme
plus compétents =, « La sténlisar
n'est pas la seule ou méme lo m:
leure solution contraceptive pour
personnes handicapées mentale
conclut fe comité, 1a dificulé pr
cipalé restant, quelie que soit
technique, celle de « la validite
consentement libre et éclaire.
conditions de prescription ¢t de¢ s.
d'une contraception ne doivent ¢
par ailleurs, donner prise &
contrdle abusif de la persorine h
dicapée mentale et de ses acnn
sexuelle ou autres -,

1Y
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POLLEN N° 7/8

A history of People First in Canada

THE "EVE" CASE
(1981 to 1986)

In Canada, men and women who have been
labelled mentally handicapped were often
sterilized without their permission. Harold
Bames (1987) described what sterilization is.

(Sterilization) is a operation performed on
mentally handicapped and mentally retarded
people so that they cannot give birth. This
operation is performed on people in institutions
and group homes. It is never explained to them
50 that it can be understood. Nobody ever says
how it might affect them in years to come. It
was done to stop people from having babies
that could be born with mental retardation. It
was done largely for staff convenience (they
wouldn't have to clear up messes) in
institutions and group homes. I think it is
wrong.

Thanks to People First leaders, the Supreme
Court of Canada decided that "no one will be
sterilized wirthout their permission. People
should be protected from being sterilized
against their will. No one should be denied the
right to give birth for non-medical reasons"
(Park, 1987).

That victory happened on October 23, 1986.
The fight began in 1981 when a woman called
"Eve" (not her real name) came to the attention
of People First leaders.

When Eve was 21, she was going to a
segregated scholl. She made friends with a guy
at the school. They liked each other. Barb Goode
(1991) describes what happened next.

When Eve's mother saw Eve holding hands with
the young man, she became worried about the
risk of her daughter becoming pregnant.
Mrs. "E" felt Eve could not cope with being a
mother, and decided that her daughter should be
sterilized. she went to the Supreme Court of
Prince Edward Island to see if she could get the
court to agree with her. The court said no.

Un exemple de self-advocacy

Une histoire de "People First" au Canada

LE CAS "EVE"
(1981-1986)

Au Canada, des hommes et des femmes étiquetés
handicapés mentaux étaient souvent stérilisés
sans leur autorisation. Harold Barnes (1987) a
décrit ce qu'est la stérilisation :

"(La stérilisation) esf une opération réalisée sur
des personnes présentant un handicap mental
ou un retard mental de facon qu'ils ne puissent
avoir d'enfants. Cette opération est réalisée sur
des personnes vivant en isntitution ou dans des
foyers. Elles ne recoivent jamais d'explication
qui leur permette de comprendre de quoi il
sagit. Personne ne leur explique les
conséquences de cefte opération pour leur
avenir. Il s'agit d'empécher ces personnes d'avoir
des enfants qui pourraient naitre avec un refard
mental. Cela est fait en grande partie pour la
commodité du personnel (ils ne voudraient pas
avoir & faire disparaitre les désordres) des
institutions et de foyers. Je pense que cela est
déplorable.”

Grice aux responsables de People First, la Cour
Supréme du Canada prit la décision que
“versonne ne devrait éfre stérilisé sans son
autorisation. Les personnes doivent éfre
protégées contre le fait détre stérilisées contre
leur gré. Il ne devrait étre dénié¢ & personne le
droit de donner naissance 4 un enfant pour des
raisons non médicales." (Park, 1987).

Cette victoire survint le 23 octobre 1986. Le
combat avait commencé en 1981 quand une
jeune femme que nous avons appelé "Eve" attira
l'attention des responsables de People First.

A 21 ans, Eve allait dans une école spéciale. Elle
se lia d'amitié avec un garcon de l'école. Ils
s'aimaient. Barb Goode (1991) décrit ce qui
arriva alors.

"Quand la mére d'Eve vit Eve tenir par la main
ce jeune homme, elle commenca a s'inquiéter du
risque que sa fille tombe enceinte. Madame "E"
avait le sentiment qu'Eve ne pouvait faire face
aux tiches de mére, et décida que sa fille devrait
étre stérilisée. Elle en appela & la Cour Supréme
de Prince Edward Island (PE]) pour demander
son accord. La Cour répondit négativement.
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Eve's mother took her case to the Appeal Court
of PEI. The Appeal Court agreed with her and
decided that Eve should be sterilized. After the
Appeal Court ruling, an Official Trustee of PEI
took the case to the Supreme Court of Canada in
Ottawa on behalf of Eve.

The Consumer Advisory Committee, made up of
People First leaders from across Canada,
thought that the canadian Association for
Community Living should fight for Eve's right to
not be sterilized without her permission. The
Advocacy Committee of the Canadian
Association for Community Living thought so
too. When the Board of Directors of the
Canadian  Association talked about Eve's
situation, they could no make a decision. "The
Board was undecided because some of its
members were parents, professionals, doctors,
etc. It is a very touchy issue or you could say a
hot potato, because a lot of parents supported
Eve's mother, not Eve" (Park, 1987).

Barb Goode was chairperson of the Consumer
Advisory Committee, and a CACL Board
member. She spoke up at the board meeting. She
said that since the Canadian Association could
not make up its mind, it should help the
Consumer Advisory Committee fight for Eve.
Barb asked the board to "approve funds required
to present the views of the handicapped people
we represent to the Supreme Court as
intervenors in the case of "Eve". The Board of
the Canadian Association approved $5,000. One
member of the board was a lawyer named David
Vickers. He agreed to help the self-advocates
fight their case.

Today, a lot of people think it was the Canadian
Association that took on the Eve case. In fact,
the Canadian Association could not decide wath
it thought was important. The Consumer
Advisory Committee did not have any trouble. It
stuck up for what it believed. It convinced the
Canadian Association to support
self-advocates'fight for what they believed in.

Un exemple de self-advocacy

La mére d'Eve porta son cas devant la Cour d'Appel
de PEL Cette derniére en convint et décida qu'Eve
serait stérilisée. Aprés le jugement de la Cour
d'Appel, un administrateur de PEl porta l'affaire
aupres de la Cour Supréme du Canada a Ottawa
pour le compte d'Eve."

Le Comité consultatif des usagers, formé par les
responsables de People First 4 travers le Canada,
pensa que [I'Association Canadienne des
Communautés de Vie (CACL) pourrait se battre
pour le droit d'Eve de ne pas étre stérilisée sans son
autorisation. Le Comité de soutien et de défense de
la CACL le pensait également. Quand le conseil
d'administration de la CACL parla de la situation
d'Eve, ils ne purent prendre de décision. “Le conseil
dadministration était indécis parce que certains de
ses membres étaient des parents, des professionnels,
des médecins, efc.. Cétaif une question fres
sensible ou on pourrait dire une patate chaude,
parce que la plupart des parents soufenaient la
meére d’Eve, et pas Eve." (Park, 1987).

Barb Goode était présidente du Comité consultatif
des usagers et membre du conseil d'administration
du CACL. Elle parla franchement 4 la réunion du
conseil d'administration. Elle dit que comme
['Association Canadienne ne pouvait prendre de
décision, elle pourrait aider le Comité Consultatif
des usagers a se batire pour Eve. Barb demanda a
la direction de "ratifier le financement requis pour
présenter les vues des personnes handicapées que
nous représentons en qualité d'intervenants dans le
cas d"Eve" auprés de la Cour Supréme". 5.000 $
furent attribués par la direction de l'Association
Canadienne. Un de ses membres était un avocat du
nom de David Vickers. 1l accepta d'aider les
"auto-avocats" a défendre leur cas.

Aujourd'hui, beaucoup de gens pensent que c'est
'Association Canadienne qui a pris en charge le cas
“Eve". En fait, l'Association canadienne ne put
décider que ce qu'elle pensait était important. Le
Comité consultatif des usagers n'avait pas d'état
d'ame. Il attaqua la question en fonction de ce qu'il
croyait. Il convainquit I'Association canadienne de
soutenir le combat des "auto-avocats" dans ce qu'ils
croyaient.
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This is what the Consumer Advisory Committee
(1981) decided the Eve Committee should fight
for :

- Eve is a human being and should not have
something done to her that she hasn't ask for.

« We believe that except in emergency cases
people should not be sterilized without their
consent. It might take us longer to understand,
but one day we will and then we can make a
decision for ourselves.

. Sterilization doesn't stop sexual needs or
prevent a person from being raped or harassed.

- With help and support, handicapped people can
bring up children. For example, a former
member of our committee who had frequent
seizures now has a healthy baby and is taking
good care of her with proper help and guidance.

« As human beings in this great country, we all
should have the same rights as we all have the
same needs.

That is how the "Eve Committee" got started.
The Eve Committee was made up of Barb
Goode, Peter Park, Harold Bames, and David
Lincoln. Eache of them was a People First
leader. Barb, Peter and Harold stuck with the
Eve case for five years! They started work in
June, 1981. Withe the help of their lawyers, they
got permission from the Supreme Court to get
involved in the Eve case when it came to court.
They worked withe their lawyers to prepare their
case. (...)

In 1985, the case finally went to court. It took
more than one year for the judges to make up
their minds. Barb Goode described the victory:

"It was the first time ever that people (labelled)
with mental handicaps have taken a case to the
highest court in Canada. It took a long time to
get there - seven years we were waiting. I am
very glad we had a long time to understand the
case really well.

Un exemple de self-advocacy

C'est pourquoi le Comité Consultatif des usagers
(1981) décida que le Comité de soutien a Eve
devait se battre pour:

« Eve est un étre humain et ne doit pas subir
quelque chose qu'elle n'a pas demandé.

« Nous croyons que, a l'exception de cas en
urgence, personne ne devrait étre stérilisé sans son
consentement. Cela peut nous prendre du temps
pour comprendre mais, un jour ou l'autre, nous
serons capables de prendre un décision pour
nous-memes.

. La stérilisation ne freine pas les besoins sexuels et
n'empéche pas le viol ou les abus sexuels.

« Avec des aides et des accompagnements, les
personnes handicapées peuvent élever des enfants.
Par exemple, un membre de notre comité qui a des
crises fréquentes, a un bébé qui est en bonne santé.
Il en prend soin avec des aides appropriées.

+ En tant qu'étres humains de ce grand pays, nous
devrions avoir les mémes droits que tout le monde
puisque nous avons tous les mémes besoins.

Clest ainsi que le "Comité Eve" démarra. Le Comité
Eve était composé de Barb Goode, Peter Park,
Harold Barnes et David Lincoln. Chacun d'entre
eux était un dirigeant de People First. Barb, Peter et
Harold se sont farcis le cas Eve pendant cing ans I
Ils commencérent les travaux en juin 1981. Avec
laide d'avocats, ils obtinrent la permission de
prendre part au débat lorsque celui-ci arriva
devant la Cour Supréme. Ils travaillérent avec les
avocats pour préparer la défense. (...)

Le cas fut jugé en 1985, 1l fallut plus d'un an pour
que les juges se fassent une opinion. Barb Goode
décrivit la victoire :

“Clétaif la premiére fois que des personnes
(étiquetées) avec un handicap mental défendatent
un cas devant la plus haute cour du Canada. Cela
nous a pris sept ans. fe suis trés confente que nous
ayons eu autant de temps pour comprendre
vraiment bien le probléme.
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Before, people were just given the operation.
We were not always given the choice. It is now
against the law fo be sterilized without you
saying whether you want it or not. But some
parents want to have control over their son's or
daughter's lives. Some of these parents and
doctors still want us to have operations we
don't need. They won't believe that we
understand the effect of the operation on our
bodies. We should be able to get information
on the operation. The nine judges agreed with
us that Eve should not be sterilized without her
saying her own decision or choice.

Peter Park and I were very involved in the case
with other people (labelled) with a mental
handicap. It was a great day for all of us. It
tells everyone that people with a mental
handicap can make up their minds given the
proper information, and the information is
explained to them."” (Goode, 1987).

The "Eve" case was important to the People
First movement in Canada. It proved People
First leaders could stand up to the Canadian
Association, and win. It proved that
self-advocates could take their issues to the
highest court in the land, and win. People First
leaders learned how to use the courts and work
with lawyers to fight for their rights.

Un exemple de self-advocacy

Aufrefols, les gens subissaient  simplement
lopération. On n'avait pas foujours le choix.
Maintenant, cest illégal de stériliser des personnes
sans quelles donnent leur consentement Mais
quelques parents désirent avoir le contréle total sur
la vie de leur fils ou de leurs filles. Quelques
parents et médecins continuent de vouloir nous
faire subir des opérations dont nous n'avons pas
besoin. Ils ne veulent pas croire que nous puissions
comprendre les cffets de [lopération sur notre
corps. Nous devrions avoir foutes les informations
concernant cette operation. Les neuf juges ont
donné leur accord sur le fait que Eve ne devrait pas
éfre stérilisée sans quelle ait donné sa propre
décision ou son propre choix.

Pefer Fark et moi-méme, nous nous sommes
beaucoup impliqués dans ce cas ainsi que dautres
personnes (étiquetées) avec un handicap mental,
Ce fut un grand jour pour nous tous. Il signifie 4
fout le monde que des personnes avec un handicap
mental peuvent prendre une décision lorsquon
leur donne une information adaptée et suffisante.”
(Goode, 1987).

Le cas "Eve" fut trés important pour le mouvement
de People First au Canada. Il fut ainsi prouvé que
les responsables de ce mouvement pouvaient faire
face a I'Association Canadienne, et gagner. 1l fut
prouvé que ce "mouvement d'auto-protection” (self
advocates) pouvait porter un cas devant la plus
haute cour du pays, et gagner. Les respnsables de
People First apprirent ainsi 4 utiliser une cour de
Justice, travailler avec des avocats et se battre pour
1 eurs droits.

Extrait de NEW VOICES - Self-Advocacy by People
with Disabilities - Gunnar Dybwad & Hank Bersant
Jr. Ed. - Brookline Books, 1996, pp. 105-107

Traduction : Nicole Diederich
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France : LA PSYCHIATRIE ENTRE ECONOMIE ET SOIN
Jean-Pierre MARTIN!

Ce qui parait le plus remarquable dans la psychiatrie publique d'aujourd'hui, c'est la crise des modes de pensée
et des références théoriques qui permettraient de dessiner un avenir. Il en résulte que chacun se réfugie dans le
pragmatisme de sa propre pratique.

Ce constat est a rapprocher du niveau d'anomie sociale ambiant, et ceci, pour l'ensemble des mécanismes de
régulation de la société. En effet, ce qui constituait la cohésion de la société salariale : le travail, a cessé d'étre
la référence de vie pour des millions de personnes, entrainant des processus de désafiliation et de vulnérabilité,
et, dans les situations les plus dramatiques, des états d'exclusion 2

Ce constat résonne également avec l'absence de solutions politiques crédibles, les gouvernements de gauche et
de droite ayant cédé aux sirénes des théories néolibérales.

En conséquence, les forces créatrices qui sont 4 I' uvre dans les pratiques humaines n'ont d'autres choix que de
rentrer en résistance ou disparaitre. C'est exactement cette alternative qui est posce, aujourd'hui, aux équipes
de secteur psychiatrique qui se sont construites & travers une approche clinique, au plus prés du terrain et des
besoins de la population.

Les termes de cette contradiction sont-ils dépassables ? Nous allons tenter de préciser le contenu de ces termes.

1° L'éiément premier est que la toute puissance de I'économique est devenue, depuis le début des années 80, le
paradigme des politiques de santé, avec les notions de " coit constant *, de " comptabilité analytique ", de "
restructurations ", de " redéploiements de moyens ". Les techniques de gestion budgétaire sont devenues le
contenu méme de la politique de soin. Celle-ci, en effet, consiste & définir, chaque année, le taux de
progression de la dotation globale attribuée aux hopitaux, mais aussi 4 'ensemble " des secteurs de la santé ".
Cette année, ce taux est de 2,1%, et va étre appliqué pour la premiére fois aux praticiens de médecine libérale.
La progression du taux est d'année en année de plus en plus réduite, obligeant & des choix qui_tendent 4

'Psychiatre des Hopitaux, Paris.

2] e mouvement social de novembre-décembre 1995 marque un renouveau des luttes, et donc, de perspectives pour les
salariés. La participation aux manifestations d'associations d'exclus indique que la question de la protection sociale a
mobilisé largement, et rencontré un écho dans toutes les couches de la population, méme les plus démunies. Cependant
aucune nouvelle forme d'organisation n'est encore apparue qui puisse rassembler tous ceux qui sont concernés par la
défense de la protection sociale.
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limiter les capacit_és de soins pour la majorité des ¢quipes, 4 fermer les structures considérées comme les moins
rentables économiquement, et souvent 4 l'abandon ou au report des projets les plus innovants,

La notion de cofit comme axe politique central produit ainsi une restriction quand ce n'est pas un rationnement
des soins.

2° Le deuxiéme élément est celui de la nécessaire évolution de la gestion interne des hdpitaux, qui n'est
contestée par personne. Ce point, tout comme celui d'une nécessaire redéfinition de nombreux services, n'est
pas une absurdité en soi. Cependant, il apparait manifeste avec la 4¢me ordonnance du Plan Juppé® que les
inquiétudes et les contestations qui avaient suivi la réforme hospitaliere de Juillet 1991 se trouvent justifiées.
Cette ordonnance avance, en effet, au moins trois mesures qui vont dans le sens du " tout économique " en
matiére de soins psychiatriques :

. la création d'une agence régionale de I'hospitalisation qui, dans son centre exécutif, associe
les représentants de I'Etat et les décideurs financiers (a savoir les représentants des caisses de Sécurité
Sociale). Les professionnels de santé représentant les équipes de soin n'y apparaissent que dans une fonction
d'expert sans pouvoirs réels. Les décisions de cette agence étant opposables aux pratiques soignantes, celles-ci
se trouvent soumises aux décideurs économiques.

. *L'accréditation, confondue avec la notion d'évaluation va remodeler la structure des
établissements, ainsi que la carte sanitaire, risquant de couper les équipes des besoins de terrain au quotidien.

. la mise sur le méme plan du public et du privé indique une tendance a I'abandon de la notion
de service public au profit de créneaux rentables pour le privé,

. ‘Le renforcement du rdle du directeur dans I'établissement est réel en ce qui concerne
l'organisation des centres de responsabilité, mais soumis en permanence & la tutelle du super-directeur de
l'agence régionale.

Cette ordonnance va donc bien au-dela de la réforme de 1991 dans laquelle certains éléments pouvaient étre
interprétés comme des ouvertures vers les soignants : mise en place de conseils de service, unités fonctionnelles
autonomes, revalorisation du rdle des infirmiers. Ici, la mise en route de poles de responsabilité n'est évoquée
qu'en termes de gestion budgétaire.

Clest donc essentiellement par rapport au coiit que I'acte de soin est posé.

L'ordonnance portant réforme hospitaliére accentue une forme de rationalisation des coiits 4 I'hdpital public, et
donc, en psychiatrie. Cette politique pourrait étre I'occasion d'un redéploiement de moyens en faveur de la
politique de secteur, d'une planification qui mette fin aux établissements asilaires’, Or, si le deuxiéme point
s'avere annoncé, le premier risque fort de passer 4 la trappe du fait des conditions économiques précédemment
décrites et des élaborations idéologiques qui les accompagnent. De méme, I'absence de représentants élus
venant de la population comme contre-poids aux décisions technocratiques, témoigne d'une absence de volonté
d'un vrai débat sur les besoins (le vote par le parlement de grandes orientations n'est qu'une garantie lointaine).

I ne s'agit pas 13 d'un mauvais procés fait au gouvernement Juppé, car le ministre du travail et de la sécurité
sociale Jacques Barrot dans un entretien au journal Le Monde déclare “Tout cela repose sur la notion de juste
soin, médicalement justifié et économiquement justifié ",

Il apparait clairement que le poids des arguments financiers est mis sur le méme plan que le médical, alors
méme que celui-ci ne peut-étre que prioritaire. Il traduit la préoccupation principale du Plan Juppé qui est celle
des " économies de santé " tout en semblant prendre en compte les nécessités du médical. Toutes les
restructurations sanitaires de ces derniéres années se sont faites avec ce type d'argumentation. Le bilan en
psychiatrie en est la perte constante de moyens financiers et humains,

L'orientation qui met sur le méme plan public et privé porte les mémes ambiguités, bien qu'en psychiatrie les
effets concurrentiels soient plus limités qu'en médecine-chirurgie-obstétrique. Elle entraine, en effet, un clivage

i Ordonnance du 24 avril 1996 - n° 96-346 - portant réforme de l'hospitalisation publique et privée.

La politique de secteur, inaugurée par la circulaire du 15 mars 1960 a €té légalisée dans les lois du 31 juillet 1985 et 31
décembre 1985. Elle définit une zone de recrutement des patients pour chaque service de soin, introduisant la nécessité
d'une présence de l'équipe soignante sur le terrain, avec des structures d'accés aux soins et de post-cure.,

Elle est censée articuler, dans l'esprit du législateur, le soin & la prévention et & l'insertion.
De fait, son application s'est faite lentement et de fagon trés différenciée selon les secteurs, qu'elle se soit heurtée a des
problémes majeurs, au conservatisme asilaire ou médical ambiant, ou aux visions purement techniciennes du soin.
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entre les activités dites rentables car relevant de soins a efficacité rapide, qui sont la cible des investissements
privés, et les activités dites lourdes qui sont laissées au service public. Celui=ci, de part sa fonction de service
public est de plus ouvert 4 toutes les couches de la population, en particulier les moins solvables. On voit
combien Ia notion de concurrence est biaisée !

Les ordonnances s'avérent donc une machine de guerre contre la pensée clinique. Nous pouvons y voir un
courant qui tend 4 " chosifier " la pensée 4 travers la notion de coiit.

Elles viennent aggraver les tendances de ces derniéres années qui ont vu, entre autres, l'instauration de filieres
uniques pour le recrutement des internes et la formation des infirmiers, tendant a la disparition des formations
spécifiques en psychiatrie®. Celle~ci est-¢lle, 4 terme, appelée 4 disparaitre ?

3° Nous assistons, a travers ce processus, 4 la naissance d'une nouvelle idéologie technicienne centrée sur la
qualité de l'organisation, l'acte de soin, l'efficacité immédiate évaluable.

L'organisation tend, en effet, a étre référée 4 des groupes de * qualité " qui en précisent l'objet, le cadre
juridique, les moyens a mettre en _uvre. Ces groupes produisent des " protocoles " qui servent de base 4 la
bonne marche de Forganisation, avec un recentrage des cadres infirmiers sur ces tiches. Ceux-ci dépendent
ainsi, de moins en moins, de la décision médicale au profit de celle du directeur représenté par les infirmiers
généraux. Cette référence constante a 1'administration induit un discours de " management *, " d'esprit
d'entreprise ", et donc une nouvelle forme de hiérarchisation.

Cette tendance est déja largement a 1'_;uvre dans de nombreux hopitaux, bien que les groupes " qualités "
demeurent expérimentaux. La question se pose donc ainsi : demain, les protocoles élaborés dans ces cadres
seront-ils opposables aux élaborations spécifiques des équipes soignantes sur le plan clinique ?

Les notions de qualité, d'évaluation signifient la nécessaire reconnaissance du travail infirmier et de ses
compétences et I'élaboration d'un véritable travail d'équipe, ce qui est loin d'étre le cas dans un grand nombre
de services. Elles doivent donc étre articulées au travail d'équipe pour prendre un sens thérapeutique. Le risque
actuel est d'introduire un clivage entre les deux.

L'acte de soin tend en conséquence 3 changer de fonction. 11 est aujourd'hui référé a la nomenclature de 1a
Sécurité Sociale, mais celle-ci, jusqu'a maintenant, a toujours eu une attitude de contrdle purement externe.
L'introduction de l'acte, constituant du plan de soin infirmier, comme facteur central de I'évaluation du travail,
pose des problémes plus graves. En effet, chaque catégorie de soignant étant responsabilisé et évalué sur des
actes spécifiques, il s'introduit un cloisonnement entre les catégories et la perte du travail collectif, si essentiel
dans la continuité du travail de soin. L'inventivité et I'intuitivité qui sont au coeur de l'approche relationnelle
sont marginalisées et les besoins du patient ne sont plus abordés dans leur dimension subjective. '

Une autre conséquence est la définition de profils de poste, de modeles de prise en charge, qui transforme
I'¢quipe en un assemblage de fonctions au détriment d'une identité collective.

11 ne s'agit pas, 12 aussi, de refuser une définition de I'activité et des moyens correspondants, de refuser de la
corréler aux besoins de la population d'un secteur, mais de lui donner son sens clinique avant tout. Le coilt
déterminera sans doute ce qui est réalisable et 4 quel rythme, mais il ne peut masquer les besoins
thérapeutiques.

L'évaluation vient clore cette mécanique tout en lui servant de justificatif. La comptabilisation des actes, des
modeles, associée au suivi des protocoles, donne licu 4 une saisie informatique concernant les soins apportés &
chaque patient, sans que jamais la dimension clinique soit réellement appréciée.

Le PMSI (programme médical de soins informatisés) qui rassemble les informations au niveau de
I'établissement va donc donner une vision déformée du travail soignant. De plus, si la France n'en est pas,
comme aux USA, a définir des groupes homogenes de malades pour lesquels un coit moyen de prise en charge
est déterminé, cette pratique des PMSI l'en rapproche a grands pas®.

5 La lutte actuelle des infirmiers psychiatriques pour la reconnaissance de leur diplome comme dipléme dEtat, s'est
traduite par une manifestation de 10 000 d'entre eux le 21 mars 1996 & Paris, et un mouvement de gréve de l'encadrement
des stagiaires. Une nouvelle manifestation nationale est prévue le 24 mai.

Dire cela ne doit pas évacuer une réflexion sur les critéres d'évaluation de la clinique, qui reste souvent absente dans les
services.
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La maitrise des coiits produit donc des pratiques techniciennes hiérarchisées, sur lesquelles s'élaborent des

idéologies fonctionnalistes. Ce processus apparait également quand il s'agit de mettre en place des activités de
soin nouvelles.

Les équipes de psychiatrie publique qui n'ont eu aucune création de poste depuis le début des années 80, n'ont
comme ressources que leurs propres forces. Créer une activité nouvelle signifie, par conséquent, l'organisation
d'un redéploiement de moyens, en particulier de personnels, ou la mise en place de l'intersectorialité,

Le redéploiement est possible si I'on a des moyens 4 redéployer. La fermeture de lits 3 I'hdpital est en général la
voie suivie. Il peut ainsi stimuler le travail de déchronicisatior} institutionnelle, qui devient un préalable a toute
création. Aprés un certain nombre de créations, chacun peut voir qu'il s'agit 1a du phénomene de la peau de
chagrin, et le redéploiement n'est plus possible, la baisse des lits n'étant pas inépuisable. Par ailleurs la
mécanique méme du redéploiement tend 3 masquer les moyens qu'il serait nécessaire de créer (argument
Justifié¢ de I'opposition des syndicats).

L'intersectorialité présente les mémes potentialités perverses. Elle consiste, en effet, 4 la mise en commun par
deux ou plusieurs équipes de moyens pour réaliser l'ouverture d'une nouvelle structure. Quand il s'agit de
réaliser une action qui n'exige pas la continuité avec la proximité, par exemple un foyer de post-cure pour des
personnes désinsérées, elle est un moyen acceptable. Or son utilisation est le plus souvent éloignée de ce cas de
figure, car elle vient comme une simple préoccupation de limitation des coiits.

Ces pratiques gestionnaires menacent aujourd'hui l'existence de nombreux secteurs. L'exemple de Paris est
significatif. La suppression de 12 secteurs sur 38 est programmée pour les 5 ans & venir dans la perspective
d'un redéploiement vers les villes nouvelles de banlieue, pour lesquelles aucune création de postes soignants n'a
été envisagée. Cette politique rend problématique le maintien d'un certain nombre d'actions de soin existantes
sur plusieurs arrondissements, et encore plus la capacité a aborder dans la capitale de nouveaux problémes de
sant¢ publique comme la gestion des risques liés a l'errance.

Cette série de pratiques gestionnaires a di trouver des formes de " scientificité technique " pour se Iégitimer.
~ Les élaborations idéologiques de type fonctionnalistes ont dii puiser dans des théories qui s'y prétaient les
modeles adéquats. Elle les a trouvés dans la médecine, la biologie et le comportementalisme, en associant le
plus souvent les trois,

Sa tendance est donc 4 I'hypermédicalisation des soins avec son langage de " conduite 4 tenir ", " d'accés aigu
", de "rechute " par exemple.

Elle est reliée 4 la pharmacologie, la surveillance des effets des psychotropes en terme de soins généraux
servant de modéle au travail infirmier.

Le comportement est, de la méme fagon, rapport¢ a la notion de symptome a surveiller et 3 modifier, bien qu'il
soit aujourd'hui connu que lé symptéme témoigne des relations complexes du patient avec son environnement,
avec ses rapports a I'Autre. L'élaboration de grilles comportementales est ainsi venue se superposer 3 la
clinique, sous la forme de catégories diagnostiques. Le CIM10, le DSMIII et IV’ rendent compte de cette
dégradation de la pensée clinique.

L'effet institutionnel en a été de repenser le lieu méme des soins, en cherchant du cdté de I'hdpital général. Ce
cadre est devenu celui des politiques gouvernementales depuis 10 ans, qui prénent I'implantation de la
psychiatrie dans I'hGpital général et aux urgences hospitaliéres. L'hypermédicalisation est donc devenue le
point de vue officiel. On peut cependant constater le paradoxe économique de ce dérapage, car il est, en effet,
loin d'étre évident que la psychiatrie a I'hépital général soit moins coiiteuse que celle des structures de terrain
du secteur.

4° La maitrise des cofits a aussi profondément altéré la cohérence de la protection sociale comme service
public. Nous prendrons ici deux exemples : celui de la limitation des prises en charge a 100% et celui du
forfait journalier.

Dans le premier exemple, il s'agit d'une limitation aux pathologies dites " lourdes ", correspondant 4 une liste
de 22 maladies qui vont de la dépression névrotique 4 la psychose. Pour tout ce qui concerne les autres formes
de souffrance psychique le patient est renvoy¢ au paiement du ticket modérateur, alors méme que les débuts
d'une pathologie psychique peuvent s'exprimer par des formes de souffrance apparemment mineures.

Dans le deuxi¢me exemple, I'instauration du forfait journalier qui se définit comme la participation du patient
a la prise en charge des frais hoteliers liés a I'hospitalisation, s'est traduit par une augmentation réguliére de
son taux pour étre aujourd'hui & 70 F par jour.

7 Grilles d'évaluations cliniques reposant sur des diagnostics symptomatiques.
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Dans les deux exemples, il apparait clairement que ce sont les difficultés psychiques les plus quotidiennes, qui
concernent la part la plus fragile et la plus démunie économiquement de la population, qui donnent lieu a une
restriction de I'accés aux soins par I'hospitalisation. Ce constat rejoint les résultats d'une enquéte du CREDES
qui montre les effets de la dégradation du taux de remboursement ces derniéres années : 21,7% de la
population limite son accés aux soins de ce fait ; (chiffre & rapprocher des 13% qui ne peuvent " se payer " une
mutuelle, et des 2,3 millions de personnes sans couverture sociale)®.

Ainsi, au moment méme ol les gouvernements pronent la reconnaissance des droits des patients, rompant avec
la dimension carcérale et d'exclusion du passé, la gestion purement économique de la santé introduit de
nouveaux mécanismes d'exclusion des soins. Les deux exemples cités touchent, en outre, particuli¢rement les
patients chronicisés a I'hdpital, qui voient leurs faibles ressources diminuer rendant encore plus problématique
la sortie et la réinsertion.

I1 s'agit donc d'un processus qui dépasse les politiques traditionnelles de restriction des budgets qui,
néanmoins, sont toujours d'actualité.

5° Les acquis thérapeutiques de ces 50 derni¢res années sont donc sérieusement menacés par la généralisation
de l'économie marchande a la santé.

Ces acquis ne sont pas négligeables, contrairement & une opinion répandue dans les médias qui présente une
psychiatrie scandaleusement inerte et fermée a toute évolution.

L'évolution qu'ils représentent a modifié la perception du fait psychique et permis d'aborder les différents
¢léments de ce que l'on appelle, aujourd'hui, la souffrance psychique.

Ces éléments appartiennent 4 des catégories multiples qui sont dans des rapports conflictuels, et concernent
aussi bien l'instauration de la sécurité sociale, I'apport de la psychanalyse, le développement de la
pharmacologie que la création du secteur psychiatrique et ses alternatives au plus proche du terrain social.

Ainsi la sécurité sociale a introduit la notion d'ayant-droit, notion contractuelle qui fait de " I'aliéné " un
malade reconnu comme tel socialement. Elle vient percuter l'organisation asilaire et carcérale antérieure, telle
qu'elle avait été définie par la loi du 30 Juin 1838, remettant en cause la notion d'irresponsabilité (art 64 du
code pénal de I'époque). Cette contractualisation a permis le développement de I'hospitalisation en service
libre, 4 partir des années 50, qui concerne aujourd'hui plus de 80% des hospitalisés.

Ainsi la psychanalyse a produit le mouvement de psychothérapie institutionnelle, prolongeant les approches
phénoménologiques, vers une inscription de la personne dans ses rapports a I'Autre, dans son histoire, son
identité sexuelle, sa nomination. Elle a permis une modification considérable dans la fagon d'étre soignant et
dans le climat institutionnel des établissements psychiatriques.

Ainsi le développement des médicaments psychotropes a changeé le climat, dans les services de soin,
permettant une autre approche du patient, avant les dérives vers la contention chimique et la médicalisation
outranciére de la symptomatologie psychique.

Enfin, la création du secteur psychiatrique avec la circulaire du 15 Mars 1960, et son développement & partir
de 1972 et de I'ébranlement social consécutif 4 Mai 68, a amené les équipes de soin & aborder les patients dans
leur environnement quotidien, dans la dimension de la vie sociale en s'installant sur le territoire, hors des
asiles. Le secteur psychiatrique a certes mis du temps 4 s'installer, mais il comprend aujourd'hui un grand
nombre de structures de proximité, de lieux ou se travaille le lien social et des préoccupations éthiques
consubstantielles de la citoyenneté. L'action thérapeutique s'est ainsi libérée en partie de I'enfermement, au
profit du relationnel et du social, mobilisant les autres intervenants médico-sociaux dans un rapport de réseau
de soins.

Cette libération ne s'est faite qu'en partie, car les anciennes tendances a l'enfermement, a l'exclusion, restent
présentes malgré le secteur, ne serait-ce que par le maintien de la loi du 30 Juin 1838°, méme si celle-ci a été
modifiée par la loi du 27 Juin 1990 par un toilettage terminologique et le souci de la recherche d'une démarche
de consentement au soin de la part du patient.

8 Credes : Centre de Recherche, dFtude et de Documentation en Economie de Santé
" Opinions sur l'assurance maladie et accés aux soins ”, 1993
" Santé, soins et protection sociale ", 1994

*Loi qui fonde les asiles d'aliénés et I'intemement.
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6° Au début de cet article, nous avancions l'idée de résistance. Que peut-elle étre dans cet univers anomique
dominé par I'économique et le fonctionnalisme ?

11 serait illusoire de penser qu'en s'arqueboutant sur les acquis, dans une sorte d'opposition fermée sur
clle-méme, nous sauverons quelque chose des pratiques citoyennes de ces 20 derniéres années.

Faire front doit €tre abordé dans un processus dialectique, ou l'utilisation des mouvements occasionnés par les
restructurations est essentielle.

Ainsi la remise en cause des grands hdpitaux asilaires, ol séjournent des masses de patients chronicisés, est
une _uvre utile au développement de 1'idée de secteur psychiatrique, & la condition que les moyens ne se
volatilisent pas. Le redéploiement vers le terrain permet d'ouvrir des structures de soin au plus prés de la
population comme les centres d'accueil et de crise, les services d'urgence, les lieux de vie et de réinsertion. Ces
pratiques concernent aussi bien l'accés aux soins’ que la sortie des patients chroniques ou une hospitalisation
de proximité. Elles ouvrent 1a voie 4 une intégration de la psychiatrie dans le tissu urbain.

La réflexion actuelle sur la notion de réseau, notion aux contenus certes hétérogeénes, indique que le secteur ne
peut complétement disparaitre malgré le cours économiste actuel. Elle permet méme de I'étendre a des
problémes de société comme 'approche des situations de grande précarité, ouvrant I'espace vers la santé
publique et ia prévention. :

L'ensemble de ces avancées ne sera cependant possible que si la politique de secteur est maintenue et si la
psychiatrie ne passe pas sous les fourches caudines de I'hdpital général et de I'hypermédicalisation, au nom
d'une argumentation essentiellement comptable.

La participation des équipes de secteur public en psychiatrie aux urgences hospitaliéres se pose dans la méme

problématique, car la notion d'urgence ici n'a rien 3 voir avec les urgences médicales, tant par les lieux -

d'accueil qui associent prendre du temps pour se comprendre et convivialité, & I'opposé des services urgentistes

de I'hOpital général, tant par les pratiques d'écoute qui tentent d'introduire une continuité vers une action

thérapeutique et non un simple acte technique salvateur.

La résistance doit donc étre pragmatique par la coordination entre toutes ces expériences de terrain et

théorique, par le développement de lieux d'échanges ou se défendent et s'élaborent les concepts qui permettent

une compréhension du fait psychique et des formes de souffrance qui le traversent, tels que le rapport Lazarus
: " Une souffrance qu'on ne peut plus cacher "

le préconise. ‘ '

En derniére analyse cette résistance est politique en réclamant une réelle planification ou les professionnels du
soin et les représentants des usagers soient associés aux décisions, a partir d'une véritable analyse des besoins
de terrain. Dans un tel cadre démocratique, une restructuration des moyens financiers aurait toute sa place.
Aujourd'hui, avec le plan Juppé et les ordonnances, c'est le choix inverse qui est en train d'étre fait. Le plan
comptable l'emporte sur la clinique, I'accés aux soins et les facteurs humains.

Paris, le 30 avril 1996
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