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Soi-méme et pour les autres : soif d'éthique dans I'action collective
en sante

COMMUNICATION DE L'EREGIN :

DE LA MUTATION DE L'OFFRE DE SOIN EN GUADELOUPE, OU SE CACHE
L'ETHIQUE!

Le paysage de l'offre de soins connait des transformations significatives avec
I'apparition et le développement de nouvelles structures, de nouveaux modéles
organisationnels, une plus grande technicité et de nouvelles formations pour les
soignants Cependant ces mutations sont principalement influencées par des contextes
et des contraintes socio-économiques, intra ou extra nationaux.

A contrario, les valeurs de l'éthique en santé semblent insuffisamment prises en
compte dans les choix et décisions (pourtant déterminants) des pouvoirs publics
concernant I'organisation des soins et son efficience. Il en résulte un decalage entre les
besoins ou les attentes des professionnels, comme des usagers, et les propositions
d'un systeme qui ne semble plus répondre a ses missions. Ainsi assiste-t-on & une
perte du sens de l'action en santé ?

Comment expliquer que les décisions qui définissent et structurent notre systeme de
santé semblent paradoxalement I'éloigner des valeurs qui le fondent et qui doivent
I'animer ? Et surtout, comment repositionner I'éthique et ses valeurs comme le socle
fondamental des arbitrages propres a toute décision publique ?

Nous proposons d'interroger la construction de ces processus décisionnels dans notre
territoire archipélagique de Guadeloupe, & travers le prisme de la réflexion éthique a
propos de trois exemples: la fermeture de la maternité de Iille de Marie-Galante en
2012, la saisine que nous avons recue de la part de professionnels d'un SSIAD
concernant une prise en soins douloureuse et le scandale du sucre contenu dans les
produits manufacturés consommeés par les populations d'Outre-Mer.
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Description de /a situation

L'lle de Marie-Galante se situe a 30 km des cbtes de la Guadeloupe avec un bassin de
population de 10 760 habitants.

Le territoire dispose d'un centre hospitalier de proximité, comportant un service
d'accueil et d'urgences, ouvert 24 heures sur 24. Le 17 septembre 2012, les services de
maternité et de chirurgie ont été fermeés sans anticiper de nouvelles organisations.
Cette fermeture s'inscrivait dans un projet de carte sanitaire globale pour la
Guadeloupe.

Quels sont les questionnements suscités par cette «réorganisation de la carte
sanitaire dans notre contexte d'archipel (donc de double insularité) et de
désertification médicale du territoire ?

Se pose inéluctablement la question des urgences gynéco-obstétricales. Sans
maternité, elles doivent étre évacuées vers la Guadeloupe « continentale». Or, les
transferts sanitaires ne peuvent s'appuyer que sur deux moyens de transport:
transfert non médicalisé par voie maritime, deux a trois fois par jour, I'alternative étant
via le SAMU, par I'hélicoptere de la Sécurité civile. Toutefois divers aléas peuvent
rallonger considerablement les delais de transferts, voire les empécher.

Imposer une organisation sanitaire, ou faire ensemble ?

Le narratif, dans le discours politique est celui de la sécurité (ministére de la santé,
rapport de la cour des comptes - 2014), celui de I'endettement des maternités
(systeme hospitalier public calqué sur le modéle entrepreneurial).

Dans le méme temps, la communauté soignante, les élus des territoires de I'hexagone
et des départements dits ultra-marins, évoquent l'inéluctable fracture territoriale,
observeée dans l'accés aux services publics, sans émouvoir les décideurs. Pour les
Marie-Galantais.e.s, cette décision « brutale » accélere un peu plus encore la lente
agonie de lile, touchée par la fermeture progressive de nombreux sites
emblématiques. « On savait que la materniteé fermerait. Si tout avait été programmeé &
I'avance, je serais moins inquiete. » On est bien loin du consentement des patientes..
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Une absence de débat programmée ?

La décision de I'ARS s’est appuyée sur les travaux d'un cabinet de consultants : leurs
conclusions qui relevaient d'une approche plus économique que médicale, ont eu pour
effet, la cristallisation d'un antagonisme quant a cette décision, face aux constats et
doléances, évoqués par le Conseil de Surveillance, les politiques locaux ainsi que la
population de Marie-Galante.

Les enquétes et constats ne manquent pourtant pas. Pour n'en citer qu'une sur
I'impact du temps d'accés aux maternités sur la santé périnatale :

L'étude « Temps d'acces aux maternités Bourguignonnes et indicateurs de santeé
périnatale » a éteé réalisée en 2014 et semble ne pas avoir été prise en compte par les
pouvoirs publics. Ses résultats sont sans appel : « Pour des temps supérieurs a 45
minutes, les taux bruts de mortinatalité passent de 0,46 % & 0,86 % et ceux de la
mortalité périnatale de 0,64 % & 1,07 % (...) Nos résultats montrent qu’'en Bourgogne, la
durée du trajet & la maternité la plus proche a un impact sur la santé périnatale ».

Les questionnements éthiques

Les questionnements éthiques de droits, de liberté, de justice et d'équite, en résume
de démocratie sanitaire, se font des lors jour. Ces principes de la démocratie sanitaire
semblent largement oubliés au regard des modalités de construction de cette carte
sanitaire: appel & un cabinet consultant, absence d'écoute des politiques, de la
population, des patientes.
+ La légitimité d'un argumentaire sur la securité oblitere t'elle le débat sur la
bientraitance des patients ?
+ A Marie-Galante, la sécurité et le bien-étre des parturientes se retrouvent dans
la préparation traditionnelle de la venue au monde : massages, poudrée, rites
ancestraux, alimentation (gombos), visites et entourage bienveillant.

Une approche posterieure, traversée par le questionnement ethique

En 2019, Une équipe (DAC - GIP-RAPSEG), a la demande de I'ARS, a réinterroge le
processus de fermeture et leurs conséquences sur le terrain.

Comment se passe une naissance a Marie-Galante ? Avant, pendant et aprés ?

La sécurité est une problématique aussi bien technico-médicale que psychique: la
construction de la confiance dans le cheminement vers I'enfantement est, de fait, un
phénomene aussi bien médical que socio-culturel.
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Un projet repensé et mis en ceuvre

La recherche d'égalité de traitement entre toutes les femmes restant une priorité, un
accompagnement des femmes enceintes de Marie-Galante a ainsi été repensé et
reconstruit, intégrant un suivi au plus pres de l'usager afin d'éviter tous risques de
rupture du parcours, ainsi qu'une connaissance des partenaires entre eux pour
améliorer les relations de travail.

Parallelement, la PTA (Plateforme Médicale d’Appui) a organisé une coordination
ville/hépital, fonctionnelle et bienveillante, avec accueil programmeé trois semaines
avant I'accouchement, par des familles volontaires et formées, réaffermissant ainsi un
lien social et solidaire entre la Guadeloupe et l'ile de Marie-Galante.

Les Faits :

Un jeune homme &gé de 25 ans, en état vegétatif chronique apres un accident grave
de la voie publique, est pris en soins par les professionnelles d'un SSIAD. Il a passe
trois mois en réeanimation au CHUG, ou les médecins, aprés une procedure collégiale,
ont conclu a un mauvais pronostic, sans possibilité d'émergence de la conscience ou
de récupération fonctionnelle, & un risque de déces et émis la volonté de ne pas étre &
I'origine d'un acharnement thérapeutique.

Le jeune homme est donc retourné a son domicile a la demande de sa mére et de sa
compagne, a été pris en soins pendant trois mois en HAD puis confié a un SSIAD.
Deux mois plus tard, I'infirmiere coordonnatrice du SSIAD a saisi I'EREGIN.

Le ressenti :

Au cours de l'entretien avec des membres de la Cellule de Soutien Ethique de
Guadeloupe et des lles du Nord (CSEGIN), les professionnelles expriment une charge
emotionnelle trés forte car elles ne sont pas habituées & prendre en soins une
personne si jeune et se projettent personnellement (« Et si c'était mon fils ?»). Elles
remettent en cause l'injonction des réanimateurs du fait du jeune dge du patient et de
sa relative stabilité sur le plan organique.

Elles s'interrogent sur les volontés du patient, craignent d'étre accusées de non-
assistance a personne en danger par la mére et la compagne du patient. Ces
derniéres, trés présentes, semblent toujours espérer une amélioration.
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Problématiques éthiques, identifiées par les membres de la CSEGIN :

Les membres de la cellule de soutien éthique se posent des questions sur le motif de
sortie de I'HAD et la pertinence des soins prodigués par des soignantes, non habituées
a ce type de patient. lIs estiment que I'orientation du patient vers un SSIAD a été basee
uniguement sur le mauvais pronostic vital et la dimension financiére des soins, sans
prendre en compte la personne dans sa globalité physique, psychologique et sociale.
Cette attitude a abouti & la réification de la personne malade et de son entourage,
réduisant également les soignantes au réle de techniciennes et d'exécutantes. C'est ce
gue le Professeur Roland GORI nomme la prolétarisation des métiers, & l'origine d'une
perte de sens importante au travail.

Les membres de la CSEGIN soulighent également l'impréparation du passage en
SSIAD et le manque de coordination dans le parcours de ce patient qui nécessitait
I'organisation d'un accompagnement global de fin de vie, c'est-a-dire des soins
palliatifs de confort et de bien-étre, permettant de diminuer une éventuelle souffrance
du patient et de sa famille. Cette impréparation peut étre également responsable
d’'une majoration de la souffrance des soignantes, pouvant elle-méme entrainer un
risque majore d'obstination déraisonnable.

Les valeurs mises a mal : ou se cache ['éthique ?

La plupart des valeurs entrant dans le cadre de la discussion ethigue en santé ont éte
mises & mal dans cette situation :
- les valeurs de Beauchamp et Childress : humanité, bienfaisance / non-
malfaisance, justice / équité, autonomie
- les valeurs du prendre soin (le «care») : relation, considération, confiance,
empathie
- les valeurs morales et humanistes : dignité de la personne, respect des droits
fondamentaux, solidarité / souci de la vulnérabilité

Propositions émises par les membres de la CSEGIN :

Les membres de la cellule de soutien éthique ont recherché des « solutions » en vue de
diminuer les souffrances exprimeées. lls ont ainsi proposé de revenir vers I'équipe de
réeanimation du CHUG pour demander un éclairage supplémentaire sur le coma
végétatif ; de demander I'attache de I'équipe mobile douleur et soins palliatifs (EMDSP)
du CHUG pour revenir sur les enjeux, notamment éthiques, des soins palliatifs et mieux
comprendre toutes les composantes du soin a la personne ; de prendre |'attache de
I'association des familles des traumatisés Cérébraux de Guadeloupe en vue d'un
soutien & la famille; un accompagnement par un psychologue pour aider les
soignantes et la famille a exprimer leur souffrance. Enfin, ils ont proposé aux
soignantes du SSIAD de se faire accompagner par un professionnel forme en éthique,
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afin de réinvestir les valeurs en santé par le biais du questionnement éthique. Elles
pourront ainsi analyser leurs pratiques et les situations qui interrogent leurs valeurs de
soignantes en vue de retrouver le sens de leur travail.

Description de /a situation

En Outre-Mer, les populations consommaient des produits manufacturés avec un taux
de sucre deux fois plus élevé que celui des mémes produits (yaourts, sodas, sirops,
céréales, glaces, gateaux, bonbons, ...) vendus dans I'hexagone.

Ces aliments de consommation courante, trop sucreés, pourrait s'expliquer en partie
par des pratiques discutables de I'industrie agro-alimentaire! car, selon ces industriels,
le surdosage en sucre se justifierait par le constat d'une appétence pour les denrées
sucrées observée dans les populations ultra-marines qui seraient « addictes au
sucre ». En outre, le sucre reste un conservateur précieux pour les producteurs locaux
et les industriels qui optent pour le profit au lieu de la santé...

La loiLurel

Alerté par la situation, le députeé de la Guadeloupe, Victorin Lurel a menée un long et
rude combat politique pour faire passer une loi garantissant la qualité de l'offre
alimentaire dans les territoires d'Outre-Mer. La loi Lurel?, votée en 2013, va imposer
aux entreprises de réduire la quantité de sucre anormalement élevée dans les aliments
importés, puisqu’il est reconnu qu'une alimentation trop riche en sucre a des
conséquences deésastreuses sur la santé des populations. En effet, c'est une des
causes principales de la prévalence du surpoids et de |'obésité tant chez I'enfant que
chez I'adulte dans les réegions d'Outre-Mer.

1Un rapport publié par I'IRD souligne une teneur de sucre moyenne de 7g/100ml dans I’hexagone contre
8,9g/100ml en Guadeloupe et en Martinique, dans Courrier Ultra-marin du 8 mars 2022. Par ailleurs,
I'absence d’étiquetage nutritionnel des denrées alimentaires pénalise le consommateur qui n’est pas
informé.

2Loi Lurel : Loi N° 2013-453 du 3 juin 2013 visant a garantir la qualité de I'offre alimentaire en outre-mer in
Journal officiel, Légifrance
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Problématique de l'obésité

Derriere ce probleme multifactoriel de I'obésité qui est un facteur de risque indéniable
pour la santé, peut se cacher une terrible souffrance, & la fois physique et psychique,
chez les personnes atteintes par cette maladie. Cette souffrance générant un profond
mal-étre peut étre liée & une nouvelle stigmatisation sociale : la grossophobie®. Cette
discrimination insidieuse & I'égard des personnes en surpoids ou en situation d'obésité
repose sur un inconscient collectif et des préjugés négatifs® fortement ancrés. Elle se
manifeste dans toutes les sphéres de la société, aussi bien chez les professionnels du
soin que dans l'intimité, avec la famille. Méme si les réseaux sociaux ont imposé la
tendance «Body positive ® » pour lutter contre ces discriminations et ces
stigmatisations croissantes de I'obésite, la tyrannie du regard social continue de sevir,
aggravant l'état de detresse psychologique des personnes toucheées et compromet
leur acces a des soins adaptes.

Obésité et Grossophobie : un nouvel enjeu éthique

Cette problématique représente un nouvel enjeu éthique car la lutte contre la
discrimination et la stigmatisation n‘est pas seulement une question de droits humains
et de justice sociale ; elle doit faire partie des axes prioritaires des politiques de sante
publique et appliquée dans les régions d'outre-mer en prenant en compte la diversité
et la spécificité de ces populations. Par ailleurs, il est également nécessaire d'améliorer
I'axe de la prévention et de la qualité des prises en soins de l'obésité, en veillant
particulierement a respecter I'autonomie et la dignité des personnes affectées. Et plus
important encore, de structurer des parcours de soins adéquats aux personnes obéses
ou a risque de le devenir, en veillant a reduire les inégalités de I'acces aux soins.

Enfin, la sensibilisation et la formation des soignants sur les notions de sante, de bien-
étre et de bienfaisance, fondées sur les représentations socio-culturelles peuvent
s'averer efficaces et pertinentes.

3La grossophobie signifiant la peur des gros, est un terme récent qui a fait son entrée dans le dictionnaire, avec
I’édition 2019 du Petit Larousse. Cette hostilité discriminante a I’égard des personnes « grosses » a des
conséquences désastreuses sur leur santé métabolique et mentale.

4Les personnes en surpoids ou en situation d’obésité sont percues comme moins intelligentes, manquant de
volonté et incapables de se contréler... Elles sont qualifiées de paresseuses et de compulsives vis-a-vis de la
nourriture.

5Le Body Positive est un mouvement créé aux Etats-Unis, en 1996, par deux américaines, Connie Sobczak et
Elizabeth Scott qui visait a faire accepter socialement les rondeurs du corps. Des influenceuses francophones
vont rendre visibles les corps sur internet défiant les diktats de la société actuelle. Le but étant I’acceptation
de soi et I'estime de soi.
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L'équité, une valeur fondamentale

Dix ans aprés la « Loi Lurel », le constat est accablant : les prix des produits alimentaires
sont entre 9 et 20 % plus chers en Guadeloupe que dans I'hexagone.

« Manger S fruits et legumes par jour » représente un veritable defi pour les personnes
vivant dans la précarité. Les pouvoirs publics devraient continuer d se mobiliser pour
soutenir le pouvoir d'achat en Outre-mer et réduire le colt de la vie chére dans ces
regions afin de tendre vers plus d'equite.

CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES

Le dénominateur commun aux trois exemples cités est I'organisation actuelle du
systtme de santé: elle engendre de la maltraitance ordinaire vis-a-vis des
organisations, des soignants et des soignes, et ne permet pas d'investir les valeurs
éthiques dans le—prendre soin. De plus, les processus de décision, trés lointains,
ignorent la dimension socio-culturelle des populations d'Outre-Mer et mettent & mal
les valeurs de respect, de bienfaisance et d'équité.

Pour redonner du sens, au-deld des contraintes économiques, il est donc nécessaire
de réinvestir les angles morts de l'action collective en santé. Nous proposons de
repositionner |'éthique et ses valeurs, comme socle fondamental des arbitrages
propres a toute décision publique et de substituer a la posture centrale, souvent
verticale, une posture collégiale de I'éthique comme préconisé dans I'avis 140 du CCNE
pour la refondation du systeme de soins.

Enfin, nous suggérons de privilégier la concertation entre I'ensemble des acteurs du
prendre soins en vue de prendre des décisions consensuelles, adaptées aux besoins
du territoire et nourries, en amont, par le questionnement et les valeurs éthiques du
prendre soins.

En créole, nous disons « Ansanm nou pli f6 | » (Ensemble, nous sommes plus forts).
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