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Introduction

Autonomie et santé publique

Le Comité Consultatif National d'Ethique rendait en sep-
tembre 2021 son avis N°137 intitulé « Ethique et Santé
publique » dans lequel il rappelait que la santé publique
a pour réle « de préserver et d'améliorer la santé, prise
dans toutes ses dimensions, de la population présente sur
le territoire, en mettant en place un ensemble cohérent de
mesures et de moyens, mobilisant des compétences mul-
tidisciplinaires et non pas uniguement sanitaires et mé-
dicales, et constituant une politique publique impliquant
une participation sociale ». Seulement, cette participation
sociale est porteuse d'une tension entre « la santé des
individus et 'action populationnelle ».

En effet, la loi du 4 mars 2002 affirme un principe essentiel
de I'éthique médicale, selon lequel le consentement du
patient est une exigence de la relation de soin. Toutefois,
dans le champ de la santé publique la question du respect
du choix et de I'autonomie des patients se pose différem-
ment puisqu'il est nécessaire de prendre également en
compte les impératifs de la santé collective. Ce principe
du consentement et de I'autonomie du patient a été sa-
cralisé ces derniéres années, mais la crise COVID a rendu
saillante la tension gu'il induit entre auto-détermination
et bien commun, entre choix individuel et santé de tous.

Dans ce contexte, les autotests, les dépistages et plus
généralement l'usage actuel du systeme de soin révelent
cette tension irrésolue entre I'expression des choix indivi-
duels et les impératifs de la santé publique. Ces principes
parfois antinomiques confrontent deux ordres distincts :
celui de l'individuel et celui du collectif. « La souffrance
est privée, mais la santé est publique », écrivait Ricoeur.
Cette dualité entre ce qui releve du personnel/ de l'intime,
et ce qui releve du public/du politique, constitue un des

axes majeurs de la réflexion éthique du CCNE. Comment
garantir que le collectif n'écrase pas les singularités et les
libertés individuelles ? Comment veiller a ce que la dé-
fense des libertés individuelles ne morcelle pas la socié-
té ? Comment concilier le droit a I'autonomie de 'usager
et devoir de protection inscrit dans les politiques de santé
publique ? Nous proposons de décliner ces interrogations
dans le cadre d'une série d'ateliers portant sur I'exercice et
le respect de l'autonomie des personnes dans le champ
de la santé publique au travers de trois themes qui en
soulevent les enjeux.
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Meéthodologie

Le Comité Consultatif National d'Ethique dans son avis
N°137 intitulé « Ethique et Santé publique » proposait des
Etats généraux pour une Ethique de la santé publique.
Dans cet esprit I'Espace de Réflexion Ethique organise
régulierement des ateliers citoyens sur les territoires.

Ces ateliers sont ouverts a tous les citoyens, toutes pro-
fessions ou ages confondus. Ainsi trois ateliers ont été
organisés entre mai 2022 et juin 2022 sur le theme de
l'autonomie en santé publique.

Trois ateliers ont été organisés sur quatre sites (Caen,
Rouen, Dieppe et Le Havre) ainsi qu'en visio. lls ont re-
groupé des professionnels de santé, des représentants et
acteurs d'établissements médico-sociaux, des profession-
nels libéraux des représentants d'usagers et des usagers,
des étudiants et des citoyens. Cette diversité a permis un
retour d'expérience et des discussions richesw, avec 30 a
40 participants sur chaque atelier :

Atelier 1 - Autotests biologiques, diagnostiques et géné-
tiques : (VIH, grossesse, tests génétiques, etc.) : quelle
autonomie ? quel accompagnement ?

Atelier 2 - Dépistages : entre incitation et contrainte

Atelier 3 - Autonomie et bon usage du systeme de soin :
automédication, amélioration, dopage...

Les Espaces de Réflexion Ethique Régionaux (ERER)
ayant pour mission d'étre observatoire dans les territoires
afin de nourrir les réflexions au plan national et collectif,
ce travail sera transmis entre autres, au Comité Consultatif
National d'Ethique (CCNE), dans un esprit qui vise & in-
tégrer les remontées du terrain dans le débat national.

Nous tenons a remercier vivement I'ensemble des parti-
cipants.
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Autonomie et santé publique

Définitions et perspectives

a notion d'autonomie se définit historiquement a dif-

férents niveaux. Il faut d'abord considérer le renver-

sement la compréhension de I'autonomie dans une
logique antique d'un sens politique qui concerne le collec-
tif en un sens individuel moderne qui qualifie le subjectif.
Il'y a ensuite une histoire morale de I'autonomie qui ca-
ractérise la raison tant rationnelle que morale et qui s'est
traduite dans le champ du droit. Il y a enfin une maturation
sociale de I'autonomie insérée culturellement dans celle
de l'individualisme moderne compris comme phénomeéne
de privatisation.

Le destin de la notion d'autonomie telle gu'elle se déploie
dans I'histoire de la philosophie s'illustre par un renverse-
ment singulier : c'est qu'elle prend naissance dans la
possibilité de la création du collectif humain et qu'elle
se diffuse socialement et politiquement jusqu'a s’en-
fermer dans la subjectivité, souvent contre ce col-
lectif qu’elle permit de concevoir au départ. Dans
une translation du général vers le particulier, d'un bout
a l'autre du spectre de I'extériorité vers l'intériorisation,
elle commence par caractériser I'indépendance politique
collective et finit par qualifier I'atomisation subjective de
I'individu contemporain.

L'autonomie comme vivre
ensemble

En effet, dans son sens premier le terme d'autonomie per-
met a Aristote d'affirmer I'existence en soi de la société ci-
vile et politique. Entendons par 13, que le nomos d'Aristote
permet a une société d'affirmer son auto-détermination
normative par rapport a toutes les lois naturelles ou di-

vines mais également par rapport a une tutelle étrangere.
En ce sens l'autonomie signifie a l'origine I'indépendance
ou l'auto-détermination de la cité ou d'un Etat, le fait de
se donner ses propres lois. Si I'homme est un animal poli-
tique et qu'il vit naturellement en société, cette société est
autonome : elle est régie par les normes que se donnent
les citoyens eux-mémes pour assurer la cohésion et I'har-
monie du vivre-ensemble. Chez Aristote, la notion d'au-
tonomie fonde donc le social, caractérise le politique,
porte le sens du collectif. On pourrait dire qu'elle est
holistique.

L'autonomie individuelle

Ce n'est que bien plus tard dans I'histoire de la pensée
européenne que ce terme s'est étendu par projection a
I'individu lui-méme. D'abord sous I'impulsion des religieux
(Thomas d’Aquin, Luther, Calvin) puis a la Renaissance, le
terme autonomie est employé pour qualifier le réle de la
conscience individuelle notamment dans la décision ou
dans l'usage de la raison.

Un terme plurivoque

Aujourd’hui, le terme est utilisé non seulement dans notre
quotidien mais également dans une multitude de do-
maines : en philosophie, en sciences sociales, en science
politique, en management, en relations internationales et
en droit mais aussi en sciences naturelles et en médecine
ainsi que bien s(r en éthique.

A.L'autonomie en droit

Le concept d'autonomie personnelle est apparu ré-
cemment dans l'ordre juridique européen et a été défini
comme la faculté pour la personne humaine de mener
sa vie comme elle I'entend. Cette notion permet a la
personne, a la fois de décider sans entrave des choix a
opérer pour la construction de sa personnalité, et de les
revendiquer afin qu'ils soient reconnus et protégés juridi-
quement dans le cadre de ses relations a autrui',
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Ce principe a été peu a peu érigé en principe matriciel
des droits fondamentaux méme si le terme est absent
du texte de la Convention Européenne des Droits de
I'Homme (CEDH). Il revét une certaine proximité avec la
liberté individuelle dans la mesure ou il reconnait au sujet
la possibilité de poser sa propre norme. En ce sens, l'au-
tonomie en droit porte la normativité de la personne au
service de I'épanouissement personnel. C'est une notion
fondatrice du droit de décider pour soi-méme, de faire ses
propres choix.

B.L'autonomie en philosophie

L'autonomie en philosophie est avant tout une autonomie
intellectuelle. Autrement dit, face a la prédétermination de
nos actes ou de nos pensées par des regles regues (reli-
gion, éducation, culture...) qui nous placent dans une ser-
vitude continue, 'autonomie porte I'idée de la liberté de
I'hnomme qui, par 'effort de sa réflexion propre, se donne a
lui-méme ses principes d'action. Comprise comme éman-
cipatrice, I'indépendance morale est la source de l'esprit
critiqgue qui permet un consentement éclairé.

Telle est la pensée de Kant, fondateur de I'autonomie mo-
rale, pour qui I"'autonomie porte la détermination de la
volonté par la raison pure c'est a dire sans influence
sensible et sans sentiment. « Selon Kant, 'autonomie
est le choix qui ne repose que sur la volonté propre de
I'hnomme, établissant une « législation universelle ». Tout
choix qui serait soumis a un élément « extérieur » tel que
I'attrait, I'intérét, la contrainte, le devoir, la loi, la nécessi-
té, etc, releverait, au contraire, de I'hétéronomie ; d'autre
part, la législation propre de I'homme est universelle dans
la mesure ou il agit « selon la maxime qui peut en méme
temps s@ériger elle-méme en loi universelle. C'est-a-dire
que, face a une situation donnée, un individu est auto-
nome, selon Kant, si, réfléchissant a sa conduite, il choisit
volontairement et librement de se comporter de la fagon
qu'il juge étre universellement la meilleure. Dans tout
autre cas (si, par exemple, il suit les ordres qu'il a regus,
s'il obéit a la loi, s'il se conforme a son désir, etc.), il se
comporte de fagon hétéronome. »?
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Cependant, se gouverner soi-méme, ce n'est pas néces-
sairement penser et agir d'une autre fagon que ses sem-
blables. Lautonomie peut étre en harmonie avec autrui.

L'autonomie dans le champ
de I'éthique médicale

La notion d'autonomie dans le champ de la médecine
s'impose historiquement dans le code de Nuremberg
en 1947 qui pose le principe de consentement dans le
domaine de la recherche biomédicale. Elle devient un
principe fondateur de la réflexion éthique (ainsi que la
bienfaisance, la non malfaisance et la justie) dans l'ex-
pression du principisme initiée par Tom Beauchamp et
James Childress en 1979 : « respecter un individu, c'est,
au minimum, reconnaitre le droit de cette personne a avoir
des opinions, a faire des choix et a agir en fonction de ses
valeurs et de ses croyances. »® Si le principe revét une
certaine évidence théorique, sa mise en oeuvre dans le
domaine des soins n'a dés lors pas cessé d'étre interrogée.
En effet, son effectivité pose non seulement la question de
la nature, de la possibilité et parfois méme de la légitimité
de celle-ci dans I'expression du citoyen, mais elle induit
également une complexité croissante pour les profession-
nels de la respecter vraiment sans pour autant renier leurs
valeurs professionnelles ; se pose finalement la question
d'un équilibre difficile entre I'autonomie personnelle, indi-
viduelle et le bien commun en matiére de santé publique.

La profusion d'emplois modernes du terme crée évidem-
ment une inflation des nuances de sens* qui rend parfois
difficile les dialogues interdisciplinaires et quasi impos-
sible I'entreprise d'une définition consensuelle.

Reste que, quatre sens distincts ont émergé dans les
discussions citoyrennes : I'autonomie fonctionnelle (di-
mension physique, mobilité), I'autonomie décisionnelle
(étre éclairé et comprendre), I'autonomie pratique
(pouvoir faire) et I'autonomie morale (vouloir faire).
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« L'autonomie est la capacité a choisir librement, sans contrainte ni in-
citation de quelque nature que ce soit. Elle inclut le consentement infor-
mé sans pour autant s'y réduire. Etre autonome, en effet, c'est vouloir
s'engager dans une démarche, en étre a l'initiative. 1l y a une intention
de participer a une décision et pas uniquement d'acquiescer a une pro-
position. »®

A. L'autonomie décisionnelle émotions ou encore sous l'influence des normes et des
pressions sociales qui déterminent nos comportements

L"autonomie telle quelle est définie dans les prémisses  au sein de la société.

de I'éthique médicale (Beauchamp&Childress) est une

action libre c'est-a-dire une action qui résulte d'une déci- Par ailleurs, I'autonomie décisionnelle a pour condition

sion dont I'intention s'exprime sans contrainte ni coerci- fondamentale I'exhaustivité et la clarté de I'information.

tion dans un consentement libre et éclairé. En ce sens, elle O le paternalisme tenace ainsi que les stratégies de

rejoint la conception philosophique d'une pensée qui, par communication entravent souvent la dispensation d'une

l'effort de sa réflexion propre, se donne a elle-méme ses  information loyale.

principes d'action sur la base d'une analyse de la situation

et d'une collecte des informations s’y rapportant. Plus encore, la compréhension de cette information né-

cessite un accompagnement et une pédagogie qui font
L'autonomie ainsi congue, lorsqu'elle peut étre exercée, ~ €ncore trop souvent défaut pour servir une vraie effectivité
H 1 . . 1 . s
n'‘est pourtant bien souvent qu'une illusion. En effet notre de l'autonomie décisionnelle.
pensée se déploie malgré nous sous l'influence de nos

Liberté ou autonomie individuelle et responsabilité collective

Une premiere illustration des questions relevant de la liberté porte sur l'objectif de respecter I'autonomie de chacun tout
en prévenant au mieux les conséquences néfastes pour lui et pour les autres de certaines conduites : addictions (tabac,
alcool, drogues), conduite dangereuse, etc. En d'autres termes, assurer I'autonomie des personnes pour ce qui est de
prendre des décisions, tout en assumant sa responsabilité et en respectant 'autonomie d'autrui.

Se pose, a nouveau, la question des politiques de santé coercitives : assumer sa responsabilité implique d'avoir pris
conscience des risques liés a certains comportements et de faire les meilleurs choix pour préserver sa santé et celle des
autres. Or, les travaux sur la consommation de tabac ou d'alcool, ou sur la protection des rapports sexuels face au risque
VIH, ont bien montré que connaitre le risque ne suffit pas. Face a ce constat, la prévention, dans certains domaines (ac-
cidents de la route, consommation de drogues par exemple) repose sur l'interdiction et la punition, bien plus que sur la
responsabilisation.

Un second exemple concerne la regle éthique des risques proportionnés, en maximisant les effets bénéfiques et en ré-
duisant les effets nocifs. En santé publique, cette regle éthique implique de bien appréhender tant les effets bénéfiques
que les effets négatifs, et cela a la fois dans les champs de la santé (physique ou psychique) et dans les champs sociaux
ou économiques. Il s'agit, en effet, de prendre en compte les effets bénéfiques ou nocifs sur la vie des personnes dans
I'ensemble de ses dimensions, impliquant de collecter des informations dans toutes ces dimensions.

Les travaux psychosociaux autour de la théorie de I'engagement ont cependant montré que responsabiliser et susciter un
engagement personnel peuvent conduire a changer les attitudes, et pourraient étre plus utilisés pour réduire ce dilemme

de la santé publique.

Source : CCNE, Avis 137. Ethique et santé publique, 2021
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« Etre autonome, c’est étre libre avec les autres et non pas
contre eux; inversement, la solidarité consiste a permettre au
plus grand nombre de personnes d'exercer leur autonomie. »®

B. L'autonomie pratique

L'autonomie n'est pas seulement une posture, elle trouve
son effectivité dans l'action qui doit pouvoir étre mise en
oeuvre. Par exemple, il ne suffit pas de promouvoir un
droit, encore faut-il s'assurer d'un égal accés par tous a
I'exercice de ce droit. Autrement dit, 'autonomie ne peut
étre effective que si elle s'exerce dans la disponibilité des
moyens d'action et la maitrise de ceux-ci.

C. l'autonomie morale

L'autonomie morale est avant tout une autonomie authen-
tigue autrement dit qualifiant les décisions qui conduisent
a des actions en conformité a notre histoire propre, aux
valeurs que nous exprimons au cours de notre vie, en ac-
cord avec le projet de vie que nous avons construit, dont
nous sommes auteurs. Cette compréhension de l'auto-
nomie est trés certainement celle qui mene a des choix

Tension entre l'autonomie et la solidarité

La production implicite du lien social par I'Etat [et non
plus par la famille] permet que le lien social explicite
ne soit plus vécu que comme un effet global d'agré-
gation d'actions ou chacun n'a en vue que ses avan-
tages et ses intéréts. Tel qu'il apparait aux individus
délivrés de sa charge, le lien social est une résultante,
il n'est pas une responsabilité. (..) Ce qui est en cause
dans ces transformations, c'est l'inscription psychique
de la précédence du social, I'inscription psychigue de
I'étre-en-société qui permet a chacun de raisonner du
point de vue de I'ensembile. (..) Le phénomene plonge
ses racines Bien au-dela de I'évolution d'une pratique
culturelle. Il renvoie a un type de socialisation. Il y va,
dans un tel glissement cognitif et symbolique, du pou-
voir d'abstraction de soi et de la possibilité de se penser
en société.’

Source : Marcel Gauchet, Essai de psychologie contemporaine. Un
nouvel dge de la personnalité », 1998.
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qui peuvent paraitre dénués de rationalité pour les pro-
fessionnels mais qui portent une cohérence interne qui
releve de I'intimité des personnes.

Mais I'autonomie morale doit rendre compte également
d'une dimension holistique. Et pour cause, si I'autono-
mie dans son acception actuelle revét une forte dimen-
sion individuelle et subjective, elle ne peut s'y réduire.
L'autonomie n'est pas une valeur irrévocable qui supplan-
terait les considérations collectives. Ce n'est pas une va-
leur mais un principe.

L'autonomie ne peut donc s'exercer de maniére légitime
que dans une réflexion considérant le vivre ensemble et
le collectif comme le proposait déja Kant. Son exercice
plein et entier implique une responsabilité par rapport
aux autres et au bien commun : si « I'autonomie d'une
personne dont la santé est tres altérée dépend d'autrui, la
santé individuelle ne peut pas étre congue comme déta-
chée des autres, de l'environnement : ma santé dépend
de la santé du collectif, de la société dans laquelle je vis. »°
'autonomie devrait s'exprimer au bénéfice de l'intérét gé-
néral ou a tout le moins ne pas lui étre nuisible.
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Atelier 1 - Auto-tests biologiques,
diagnostiques et génétiques :
(VIH, grossesse, tests génétiques,
etc. ) : quelle autonomie ? quel

accompagnement ?

Introduction

L'augmentation croissante de l'offre en autotests, qu'elle
soit publique ou privée, s'inscrit dans la logique d'une
recherche dautonomie pour les usagers tant sur le plan
d'une autonomisation par rapport aux professionnels des
soins que sur celui plus général d'un libéralisme dans le
domaine de la santé. Mais ces techniques posent des
questions au sujet de l'accompagnement des usagers tant
d'un point de vue technique (bonne utilisation des tests,
fiabilité) que d'un point de vue psychologique (explications
des résultats, de leurs conséquences et de I'information
aux tiers). Doit-on alors laisser les personnes seules face
a l'offre grandissante des autotests ou les accompagner ?

Typologie des tests

En général, un test a vocation médicale est Un test a vo-
cation médicale est soit prescrit par un professionnel soit
demandé par la personne mais il est réalisé par un pro-
fessionnel qui en assure l'interprétation. Dans ce cas il y a
donc une forme d'accompagnement du résultat.

Un autotest, lui, est destiné a étre réalisé par le pa-
tient lui-méme dans son environnement domestique
en vue d'obtenir une réponse sur son état de santé,
ou de controler I'évolution d'une pathologie. L'autotest
est un test caractérisé par I'autonomie de la personne
c'est-a-dire dont le choix, sa procuration, son maniement,
la lecture des résultats et leur interprétation, et enfin, la
conduite de santé qui en découle relévent de sa respon-
sabilité®.

Ces autotests servent uniquement a renseigner la per-
sonne sur la présence ou l'absence ou encore le niveau
normal ou non de tel ou tel marqueur (diagnostic de gros-
sesse, cancérologie) ou de telle constante physiologique
(glycémie). Afin d'établir une orientation diagnostique,
leurs résultats doivent donc étre confirmés par des exa-
mens réalisés en laboratoire de biologie médicale, inter-

prétés par le biologiste et partagés avec un médecin au
regard de la présence ou de l'absence de signes cliniques.

A. TROD (Test Rapide d'Orientation
Diagnostique)

Les TROD sont des « tests qui permettent le traitement
de signaux biologiques, a visée de dépistage, d'orienta-
tion diagnostique ou d'adaptation thérapeutique immé-
diate » (Article L6211-3. Code de la Santé Publique). Ils
sont congus pour étre faciles a utiliser et transportables,
les résultats s'obtiennent rapidement et ont pour vocation
de permettre une adaptation rapide de la prise en charge
du patient.

Les TROD peuvent étre réalisés par des professionnels
de santé qui ne sont pas des biologistes médicaux. La
|égislation a défini, par 'arrété du 1er ao(t 2016 pour les
professionnels de santé (les infirmiers, les sages-femmes,
les médecins et les pharmaciens d'officine) une liste res-
trictive des TROD réalisables en précisant les indications
cliniques pour chaque test. D'autres professionnels de
santé completent l'offre des TROD disponible en France
en fonction de leurs disciplines.

L'utilisation en officine des TROD est aujourd’hui restreinte
a trois tests : le TROD grippe, le TROD d'une angine a
streptocoque du groupe A et le TROD du diabete.

Les TROD ne sont donc pas des autotests.

B. DMDIV (Dispositifs Médicaux de
Diagnostic in Vitro)

Un DMDIV est un produit ou instrument destiné par son
fabricant a étre utilisé in vitro dans lI'examen d'échan-
tillons provenant du corps humain (sang, urine, tissus,
etc.)'®, dans le but de fournir une information, notamment,
sur I'état physiologique ou pathologique d’'une personne

H 1
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(art. L 5221-1 du CSP). Les tests (test COVID-19, test de
grossesse, test pour le dosage de la glycémie, etc.), sont
aussi appelés «réactifs».

Exemples d'autotests que proposent les fabricants :

Bandelettes réactives de mesure de la glycémie,

Bandelettes réactives urinaires (protéinurie, corps
cétoniques, etc),

Tests de grossesse et d'ovulation,

Autotest de dépistage du VIH,

Autotest de mesure du taux de cholestérol, de la
concentration sanguine en ferritine,

Autotest de détection de marqueurs d'une réaction
allergique, etc.

1. Prescription

Les autotests peuvent faire I'objet d'une prescription et
étre destinés a accompagner des patients dans la prise
en charge de leur maladie, en particulier pour adapter
leur traitement. Il s'agit principalement des lecteurs de
glycémie pour les patients diabétiques et des appareils
d'autocontréle de I'INR pour les patients traités par an-
tivitamine K et qui présesntent un risque hémorragique.
Ces patients sont médicalement encadrés et suivent au
préalable une formation a I'utilisation des autotests dans
le cadre d'un programme d'éducation thérapeutique.

Autonomie de la
personne : choix du test, maniement,
interprétation des résultats et conduite de santé
qui en découle.

Principaux dispositifs et tests disponibles et
leurs applications

Légende

t
AUTO-TEST Autotes

Non autotest

Biologique

DM
Dispositifs
médicaux

Dispositif

Automesure
(tensiometre...)

v

Divers

Sans prescription
Non marqué CE
(sur internet) Su

Dépistage,

orientation
diagnostique

Dépistage

Sans prescription tion
Marqué CE

(grossesse, ovulation...)

comman
Prévention
(cancer colo-rectal...)

DMDIV

de diagnostic in vitro

Auto-surveillance

Sur prescription

v )
( Sur prescription ) Sans prescription
. sur internet

médicaux

Analyse d'un matériel corporel
(salive, sang, urine...)

I

/ TROD

. ( Test rapide \
Dépistage \ d'orientation )
\\ diagnostique/ //

Par contrainte -
(test COVID...)

v

thérapeutique

(glucometre...) Réalisé par un
professionnel de santé
(sage-femme, médecin,
pharmacien...)
Sans prescription
Sur prescription
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2. Contrainte

Si la pratique d'un autotest peut relever du libre choix
d'une personne, elle peut aussi faire I'objet d'un conseil
ou d'une incitation voire d'une contrainte publique. Ce fut
le cas de l'autotest COVID qui devait étre pratiqué obli-
gatoirement pour avoir aces aux voyages, a l'école, ou
aux loisirs,

3. Recommandation

Les autotests peuvent étre utilisés en dehors d'un suivi
médical et sans prescription mais faire I'objet d'une forte
recommandation. Ces autotests de prévention tels que
ceux pour le dépistage du cancer colo-rectal sont promus
par des campagnes de santé publique et peuvent étre
obtenus gratuitement aupres du médecin traitant,

4. Libre initiative

Enfin, certains autotests sont a disposition du public
sans prescription et sans encadrement particulier et
sont méme disponibles en dehors des officines dans les
grandes surfaces. Il s'agit des tests de grossesse ou d'ovu-
lation, par exemple.

C. Les autotests génétiques

« De nombreux tests génétiques apportent des informa-
tions relatives a la santé des individus ou a celle de leur
famille. Ces tests consistent a rechercher des anoma-
lies sur la molécule d’ADN elle-méme, ou a dépister des
anomalies concernant le nombre ou la forme des chro-
mosomes. Il faut distinguer les tests qui apportent des
informations sur le patrimoine génétique transmissible,
présent dans toutes les cellules de I'organisme (génétique
constitutionnelle), et les tests qui informent sur I'état du
génome de cellules tumorales (génétique somatique). En
outre, d'autres tests permettent d'obtenir des informations
sur la réponse a un traitement ou sur les risques d'effets
secondaires (pharmacogénomique). »"

En France, les tests génétiques ne peuvent étre effectués
que sur prescription médicale. lls sont encadrés par la
législation et notamment par les lois de bioéthique.

Il est interdit de réaliser un test génétique sans ordon-
nance médicale, injonction judiciaire ou projet de re-
cherche strictement défini. Pourtant 100 000 a 200 000
personnes auraient recours a ce genre de tests chaque
année via internet et l'offre étrangére comme les Etats
Unis par exemple™. Ces tests génétiques sont dés lors
auto-prescrits mais non effectués par soi-méme et ni a
vocation de soin ou de prise en charge.

Si les résultats peuvent étre authentiques, la portée qu'ils
ont chez la personne qui les regoit est problématique ce
qui est un argument en faveur de leur interdiction.

Principales applications des tests génétiques

Maladie génétique
Génétique
diagnostique

Sur prescription

Génétique
constitutionnelle

Patrimoine génétique

Pharmaco
génétique

Réponse de I'organisme a
un traitement

Sans prescription Vente directe au
consommateur (DTC)

Service génétique
(internet)

TESTS
GENETIQUES

Prédictifs

Détection d'un risque

En outre ces tests ne méritent pas le titre d'autotest
méme s'il y a, avec l'aide d’internet, un engouement
pour l'auto-prescription.
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Fiabilité

Autodiagnostic

Distribution des résultats du test

Faux
niégatlf vral
positif
négatif positif

- Saull 1

-] Saull2

Maladie

/

Pas de maladie

Les patients qui ont la maladie sont dans la partie haute de la distribution; les patients qui n'ont
pas la maladie sont présentés dans la partie inférieure de distribution. Chez les patients qui
présentent la maladie, la région située sous la distribution des résultats situés & droite (au-dessus)
du seuil correspond au taux de vrais positifs du test (c'est-3-dire, 4 sa sensibilité); la région située a
la gauche du (en dessous) du seuil correspond au taux de faux négatifs. Chez les patients gui n'ont
pas la maladie, la région a la droite du critére de coupure correspond & un taux de faux positifs et
la région & gauche correspond au taux de vrais négatifs (c'est-a-dire,  sa spécificité). Dans le cas
de 2 distributions qui se recouvrent (p. ex., les patients qui présentent et qui ne présentent pasla
maladie), déplacer le seuil modifie la sensibilité et la spécificité, mais dans des directions
opposées; modifier le seuil de 1 4 2 diminue le nombre de faux négatifs (augmente la sensibilité)
mais augmente également le nombre de faux positifs (diminue la spécificité).

Source : © 2022 Merck & Co,, Inc,, Rahway, NJ, Etats-Unis et ses sociétés affiliées - https://www.
msdmanuals.com/fr/professional/sujets-sp%C3%A9ciaux/prise-de-d%C3%A9cision-clinique/
compr%C3%A9hension-des-examens-m%C3%A9dicaux-et-des-r%C3%A9sultats-des-examens

Pour ces tests la signification, la
crédibilité, la fiabilité, ce n'est pas toujours
évident.

En premier lieu, la fiabilité du dispositif d'autotest peut étre
interrogée méme si le marché est régulé en France par le
processus de certification. Cette question de la fiabilité
concerne également la mise en ceuvre qui peut porter
atteinte a la bonne réalisation technique. En effet, certains
autotests ne sont pas faciles a mettre en ceuvre (dépis-
tage cancer colo-rectal). De ce point de vue, certains tests
devraient faire I'objet d'une démonstration, fusse-t-elle hu-
moristique (https://www.youtube.com/watch?v=ZLdS-
FOhnmcQ).

Il ne suffit pas de poser I'injonction de
faire, encore faut-il expliquer
comment faire !

Par ailleurs, cette fiabilité peut étre mise en doute par des
processus de déni dans la lecture notamment lorsqu'il
s'agit d'autotests de dépisage.
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Le diagnostic peut changer ou méme bouleverser le des-
tin d'une personne. Se pose la question de la compétence
ainterpréter le résultat d'un autotest. Proposer un autotest
c'est prendre la responsabilité de s'assurer qui celui qui en
aura l'usage est clairement informé du but de I'examen,
de ses limites, de I'intérét du résultat et que sa capacité
a raisonner a propos de celui-ci a été exercée. Dans le
contexte de la santé publique par exemple, il n'y a pas
eu suffisamment d'informations quant aux faux positifs ou
faux négatifs concernant les tests COVID.

La qualité de I'annonce du diagnostic a largement préoc-
cupé, en cancérologie notamment, au point d'organiser
des consultations d'annonce. Ce sujet devrait logique-
ment entrer en résonance avec la solitude de celui qui
pratique un test, méme si le contexte n'est pas marqué
par une gravité égale.

Autonomie ou abandon

La personne témoigne de son autonomie en prenant, a
la lecture du résultat, une décision et en agissant de fa-
con adaptée ; par exemple augmenter ou réduire ou ne
pas modifier la dose d'insuline. De méme l'autonomie est
sollicitée et s'exerce par le choix d'une prise en charge
adaptée a la condition clinique suggérée par les résultats
des tests : orientation d'une adolescente en situation de
grossesse non désirée vers des services de suivi ou d'IVG
par exemple. Cette question de l'information quant aux
services disponibles suite a de tels résultats avait d'ail-
leurs été évoquée avec I'Ordre National des Pharmaciens
notamment lors de l'ouverture de la commercialisation de
ces tests en supermarché.

En cas d‘autotest positif on fait quoi ?
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Autonomie et contrainte

Depuis deux ans, en période de pandémie, I'autonomie
est questionnée par la prise d'initiative possible et le
choix de réaliser un test ou le refus de celui-ci. En effet,
la crise COVID a apporté une nouvelle dimension aux
tests, celle d'une autonomie contrainte : autonomie dans
I'exécution, contrainte comme condition pour certaines
activités comme |'école, le voyage, les loisirs ou certains
commerces. Cette nouvelle expérience collective pour-
rait changer notre rapport aux autotests ou aux tests en
général,

En termes de politique publique, il parait plus facile, du
point de vue logistique ou du point de vue de l'opinion
publique, de faire peser la contrainte organisationnelle du
dépistage sur les individus eux-mémes. Mais imposer a
un citoyen de faire un autotest par lui-méme, c'est lui faire
porter le poids de la politique de santé publique sans le
relais des professionnels.

Pression sociale

Dans ce contexte, la recherche du consentement et l'obli-
gation du secret sont occultées alors que la confiance et
la responsabilité sont valorisées. Le risque de pression
sociale est trés fort avec pour conséquence la pratique
systématique de certains tests, a l'instar de celui de la
Trisomie 21 accepté en toute évidence aujourd’hui.

Accessibilité

Les autotests prescrits par un médecin peuvent don-
ner lieu a un remboursement, dans le cadre de la san-
té publique ils peuvent étre gratuits (exemple des tests
Covid) mais dans la plupart des cas l'autotest est un objet
marchand a la charge de celui qui I'achete. Dans ce cas
l'autonomie induit un désengagement de l'institution qui
interroge I'égalité d'acces :

Si c'est au choix de la personne, c'est a
sa charge.

L'inconvénient est le désengagement social alors que le
motif du test peut concerner véritablement la société,
comme la recherche de la grossesse.

Certaines pratiques, comme l'automesure de la glycémie
capillaire ont vocation a responsabiliser le patient, I'au-
tonomiser dans sa maladie, a faire de lui un acteur de
gestion. Les dispositifs sont alors remboursés. Il faudrait
sans doute réfléchir a ce qui releve du domaine du pri-
vé (sexualité, reproduction) ou de celui de la solidarité.
Historiquement le domaine de la sexualité ou de la re-
production est resté du domaine du privé tandis que les
autotests de suivi thérapeutique des maladies chroniques
sont entrés de maniere évidente dans le domaine public.
Ce constat peut questionner les normes sociales qui dé-
terminent quels tests sont pris en charge par la collecti-
vité au regard des tabous, de la représentation du secret
ou d'un point de vue moraliste.

Modele économique

Si le bénéfice d'un test en termes de prévention, de prise
en charge, d'amélioration de la santé des membres de
la collectivité, est établi, il faudrait le rendre gratuit ou le
rembourser. Dans le cas contraire les autotests, et parmi
eux les tests dits de « confort », ne sont pas remboursés
et il reste a espérer des prix raisonnables pour les ache-
teurs.

Force est de constater une inégalité sociale et écono-
migue pour ceux qui utilisent des autotests ; c'est particu-
lierement regrettable lorsque par exemple une suspicion
de grossesse génére conflits ou méme des situations vio-
lentes. Si le test peut étre peu onéreux ou méme gratuit,
il faudrait envisager que les consultations qu'il implique
quelquefois puisse I'étre également. D'ailleurs, le test
de grossesse a largement amélioré la temporalité d'une
éventuelle interruption de grossesse mais sa libre et se-
créte utilisation, le manque d'informations, laissent encore
trop souvent certaines jeunes filles en déshérence.
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Exemple d'information par la presse :
Combien coiite un test de grossesse ?

Les tests de grossesse urinaires sont vendus en
pharmacie et vous n‘avez pas besoin d'ordonnance
pour en acheter un. Puisqu'ils sont en libre acces, ils
ne sont pas remboursés. Il existe un vaste choix de
modeles et de marques et les prix varient d'un test a
l'autre, avec parfois de grands écarts. En moyenne,
vous pouvez trouver un test de grossesse urinaire
correct pour environ 8 euros mais les plus chers
peuvent se vendre a prés de 20 euros.

Pourquoi autant de disparité dans les prix ? Tout
simplement car les tests n'utilisent pas tous la méme
technologie pour donner le résultat. Les tests de
grossesse classique, qui affichent une bande de
couleur ou une croix coltent moins chers que les
tests digitaux ou électroniques qui affichent claire-
ment le résultat en toutes lettres (« enceinte », « pas
enceinte »),

Il est aussi possible de trouver des tests de grossesse
urinaires sur Internet ou en supermarché mais ils sont
de moins bonne qualité, moins précis et peuvent
donc occasionner plus de « faux positif ». Les tests
achetés hors pharmacie sont moins chers, il est pos-
sible d'en trouver a moins de 5 euros.

https://www.femmes-references.com/famille/grossesse/com-

bien-coute-test-grossesse/
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D'un autre c6té, les millions d'autotests pratiqués, y com-
pris pendant la période COVID, sont autant de consulta-
tion économisées dont il ne faut pas négliger le co(t en
termes d'économies de dépenses publiques. Cela pose
également la question de I'inégalité de l'accés aux soins
car il est possible de supposer que certains privilégient
le recours aux tests pour des raisons économiques, tandis
gue d'autres n'ont pas d'obstacle financier pour accéder
aux professionnels de santé.

Disponibilité

Les délais de consultation ou de retour des résultats de
certains tests génétiques par exemple peuvent également
inciter a avoir recours, par soi-méme, a des prestataires
privés par soi-méme. Le service rendu au citoyen est-il
suffisamment disponible et rapide ?

A l'inverse, I'autotest peut devenir un produit banal et
« commun » de consommation, répondant au « san-
téisme »™ moderne qui entraine les personnes a s'ériger
de plus en plus en promoteurs de leur santé et a surveiller
constamment, voire de fagon excessive, leurs constantes
biologiques.

Le patient sentinelle

La disponibilité des autotests ou I'information quant a l'au-
tosurveillance (palpation mammaire ou testiculaire) peut
induire une forme de culpabilité lorsque la maladie surgit
et que la prévention n'a pas été suivie.

Cependant l'idée du patient sentinelle, qui recherche les
premiers signes d'une pathologie éventuelle le concer-
nant, n'est pas nouvelle. Patrice Pinell dans son ouvrage
sur I'histoire du cancer en France évoque le patient sen-
tinelle, dés le début du XXeme siécle, a propos de l'auto-
palpation recherchant un cancer du sein.
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Le rapport a l'intime

La défiance

L'autonomie est aussi dépendante de la représentation de
I'intime, de la pudeur et du tabou.

La société elle-méme favorise I'autonomie des citoyens
s'ils sont accompagnés avec bienveillance et sans aucun
jugement,

Les tests concernant des maladies chargées culturelle-
ment de honte seraient mieux acceptés si la représen-
tation sociale évoluait et si la stigmatisation n'était plus
une menace.

L'anonymat et la discrétion sont d'ailleurs des éléments
déterminants du choix a l'autotest pour de nombreux
participants. Des personnes qui se dépistent réguliere-
ment se disent soulagées de ne pas devoir répondre une
énieme fois aux questions concernant leur vie privée. Le
fait de ne pas avoir a se confronter au regard d'autrui, aux
éventuels jugements est important.®

Autonomie et indépendance

Le contenu de cette notion [autonomie] s'est mo-
difé au XXéme siécle, détachant la liberté de choix
de toute référence a la raison et a ce qui, en elle,
est universel. Lautonomie est devenue une valeur
et méme une source de valeurs c'est a dire que
les décisions individuelles doivent étre respec-
tées, quel que soit leur contenu ou leur degré de
sagesse, parce qu'elles émanent du sujet. Cette
identification de I'autonomie a I'indépendance pose
pourtant un probléme majeur des que l'on réfléchit
a ce que signifie concretement une décision ou un
consentement éclairé, libre de toute contrainte ex-
terne et interne, c'est a dire exempt des préjugés et
passions pouvant obscurcir le jugement.®

Source : Corine Pelluchon, Lautonomie brisée. Bioéthique et
philosophie, Léviathan, 2009, p27.

Ce tabou ou secret quant aux tests concernant certaines
pathologies traduit également une forme de défiance
envers la santé ou vis-a-vis des professionnels. En effet,
l'usage préférentiel d'autotests pour la recherche de cer-
taines pathologies traduit, plus gu'un individualisme, une
solitude voulue et un évitement des interlocuteurs directs
que sont les professionnels, soit par peur du jugement et/
ou de la stigmatisation, soit par appréhension du systeme
de soin lui-méme, soit enfin par indécision par rapport aux
soins qui pourraient s'avérer nécessaires. Certaines dé-
marches d'autotests pourraient ainsi préserver une forme
de liberté individuelle mais cela pose la question de l'ac-
compagnement et du relais en cas de diagnostic positif.

Prise en compte de la
vulnérabilité

Le présupposé de l'autonomie sur lequel s'appuie la pro-
motion des autotests doit également s'accompagner
d'une prise en compte des situations ou cette autonomie
ne peut pas étre exercée,

L'autonomie des personnes n'est ni unilatérale, ni intan-
gible. Elle est relative et variable selon les individus. Les
questions liées a la pratique des autotests qu'il s'agisse de
la manipulation, de la claire compréhension des objectifs
et des enjeux de cette pratique, mais aussi de I'appren-
tissage et de la connaissance des actions a engager en
fonction des résultats, nous concernent tous.

Linjonction imposée de I'autonomie peut devenir violente
pour ceux qui ont besoin des autres ou ceux qui ne sou-
haitent pas étre livrés a eux-mémes. Il ne faudrait pas que
cette injonction soit une promotion de I'individualisme
contre le lien, la relation a l'autre ou le vivre ensembile. Il
ne faut pas confondre I'autonomie et I'indépendance.

EREN
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Conclusion

L'autonomie de chacun est clairement une valeur po-
sitive dont le respect effectif doit questionner chaque
citoyen et également les auteurs de I'action pu-
blique ; mais que dire d’'une autonomie qui serait in-
sidieusement le prétexte a I'abandon des personnes
aleur destin et a la solitude, particulierement lorsque
celles-ci sont fragiles et vulnérables.

Par exemple, prescrire un test de grossesse est l'occasion
d'évoquer la sexualité, les maladies sexuellement trans-
missibles, le respect du partenaire, etc. autant de sujets
profondément humains qui peuvent étre discutés dans un
contexte relationnel de confiance. Laisser une personne
seule face a des tests ne saurait étre anodin, ce serait
méme un choix difficile a imaginer, mais qui, s'il advenait
insidieusement, induirait un délitement du tissu social.

Certains ont la volonté d'étre acteurs de leur prévention
mais d'autres pourraient la subir. Il faut trés certainement
maintenir les deux types d'acces tout en restant attentifs
aux zones d'alerte puisque la promotion de I'autonomie
laisse trop souvent les populations les plus vulnérables
sur le bord du chemin.

L'autotest est une clé de la médicalisation
mais cette clé doit pouvoir ouvrir la porte
de l'acceés au suivi médical si nécessaire,

souhaitable ou souhaité.

L'autotest est un dispositif additionnel qui ne peut pas étre
le seul recours. Il a son intérét s'il y a un collectif en appui,
s'il est inséré dans une dynamique d'accompagnement et
de prise en charge.

Peut-étre que l'autotest devrait ne pas promettre un dia-
gnostic. Linformation du grand public est essentielle et
devrait insister davantage sur la fonction d'orientation
des autotests vers une prise en charge éventuelle, tout
comme elle devrait favoriser I'€ducation et I'accompagne-
ment a I'usage de I'autonomie.

EREN
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Atelier 2 - Depistages : entre incitation et

contrainte

Introduction

La mise en avant de I'autonomie concernant les dépis-
tages (cancer, diabéte, prénatal...) suscite de multiples
déclinaisons d'ordre éthique et pourrait conduire a re-
considérer la question de l'autonomie du sujet face a
une action de santé publique. En effet, le constat de la
non-participation et de ses effets délétéres en termes
de santé individuelle (perte de chance), de co(t collectif
ou de conséquences collectives améne a se demander :
pourrait-on imposer et rendre obligatoire la participation
a un dépistage dans le cadre d'un équilibre entre droits et
obligations ? En tenant compte de la prééminence de la
valeur de l'autonomie dans notre société, il est aujourd’hui
impossible de répondre par l'affirmative a cette question,
sauf a changer de paradigme. Ceci amene, en particulier,
a s'interroger sur les enjeux éthiques du dépistage liés a
I'information et a I'éducation des populations ciblées par
ces programmes de santé publique”.

Depuis le mouvement hygiéniste et I'émergence des pra-
tiques dites de santé publique, les puissances sanitaires
au sens large imposaient des comportements aux indivi-
dus qui par définition, contrariaient leurs comportements
naturels ou spontanés. Autrement dit, la santé collective
devait s'améliorer par I'établissement de normes ayant
pour objectif la correction ou I'éradication des compor-
tements a risque ou déléteres.

Ainsi, si le paternalisme prévalait en matiére de santé pu-
bligue ce nétait pas seulement pour améliorer I'espérance
de vie et de bonne santé de l'individu mais également
parce gque la santé d'une nation était une garantie de sa
force en termes de pouvoir, de productivité, et d'écono-
mie.

L'avenement de l'assurance maladie apres-guerre a intro-
duit une préoccupation nouvelle, celle du co(t collectif de
la maladie tandis qu'émergeaient la valeur de I'autonomie
personnelle et la culture de I'individualisme.

Aujourd’hui, les recommandations de santé publique en
matiére de prévention générent donc une tension forte
entre I'intérét collectif et la liberté individuelle.

En termes de dépistage, cette tension se traduit par la
nécessité de convaincre les citoyens d'adhérer aux préco-
nisations. Pourtant la certitude du bénéfice peut étre re-
mise en cause par la fiabilité des tests (Cf. faux positif, faux
négatif) et par les choix en termes de population cible
(tranche d'age pour le dépistage du cancer du sein par
exemple). Certaines données scientifiques qui prévalent
aux recommandations de prévention peuvent également
étre discutées et le citoyen peut donc remettre en cause
I'infaillibilité du dépistage. A l'opposé celui-ci peut sou-
haiter aller au-dela des recommandations et demander
plus en matiere de suivi (4ge de la premiére mamogra-
phie ou mamographie annuelle au lieu de bisannuelle par
exemple).

Alors, les politiques de dépistages ont-elles un caractere
discriminant ? Parle-t-on de propostitions et de recom-
mandations ou d'imposer des politiques de dépistages en
les rendant obligatoires ? Et quel type d'obligation serait
possible ?

A quoi sert un dépistage ?

Un dépistage vise a détecter la présence d’une maladie a
un stade précoce chez des personnes a priori en bonne
santé et qui ne présentent pas encore de symptémes ap-
parents. Lobjectif est de diagnostiquer la maladie le plus
tét possible afin de la traiter rapidement et ainsi freiner ou
stopper sa progression.

Un dépistage cible une population considérée comme
plus a risque de développer la maladie et a qui I'on pro-
pose un test particulier (examen) a intervalle régulier et
pendant une durée déterminée. En effet, le dépistage
d’une maladie n'est généralement pas fait une fois pour
toutes (en dehors du dépistage des maladies néonatales
qui n'est effectué qu‘a une seule reprise) mais de fagon
répétée dans le temps. En cas de résultat négatif, un nou-
vel examen de dépistage est proposé selon un intervalle
et une durée définis. En cas de résultat positif ou sus-
pect, des examens complémentaires doivent confirmer
le diagnostic (dans le cadre d’une procédure clairement
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LE DEPISTAGE

SANTE PUBLIQUE

COMMENT SE DEROULE LE DEPISTRGE ?

IDENTIFICATION DES PERSONNES A DEPISTER

x4

EXAMENS COMPLEMENTRIRES

‘m\wel examen a intervale régulier et pendant une période déﬁIl)‘
e
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établie) et des traitements efficaces doivent pouvoir étre
rapidement mis en ceuvre®, Le dépistage est un élément
de la politique de santé publique en matiere de préven-
tion.

Enjeux de l'autonomie dans
le dépistage

L'objectif d'une politique de santé publigue oriente la mé-
thode (contrainte ou non), le type de dépistage, la tranche
d'age et l'accompagnement :

Si la motivation est le moindre co(t et/ou le bien col-
lectif, il est possible de proposer un dépistage systéma-
tique et un niveau de contrainte qui pourrait étre élevé, au
nom du bien commun.

Si la motivation est le bien étre et la santé individuels,
la contrainte est plus discutable. Il faut choisir le bon mo-
ment pour la proposition et offrir un accompagnement
avant et apres (role des professionnels de santé qui
orientent vers la prévention)

Si la motivation est personnelle, 'autonomie est com-
plete et est indexée aux situations personnelles.

Pour autant, la légitimité d'une obligation est d'abord,
indexée sur la fiabilité de la procédure proposée, sur la
simplicité de sa mise en ceuvre (accessibilité, faisabilité)et
sur le caractére favorable en termes de santé du rapport
bénéfice/risque.

La Iégitimité de I'obligation est également dépendante, de
maniére évidente, de la prise en charge qui pourrait étre
nécessaire au terme du dépistage : sa possibilité effec-
tive, les délais proposés, sa qualité, le rapport bénéfice/
risque et le colt individuel et collectif. Une obligation de-
vrait rassurer sur ces points or actuellement, les délais et
les colits ne permettent pas de |égitimer une obligation
dans tous les cas.



Autonomie et santé publique

Ethique en santé publique : quelles valeurs en jeu ?

La santé publique vise le bien de la population et sous-tend des valeurs de santé, de solidarité, d'égalité d'acces,
de protection et de justice. Dans le cadre du dépistage, le dilemme éthique s'exprime dans la tension entre intérét
pour la collectivité et respect de la liberté individuelle. Le questionnement éthique réside entre : 1) les limites de
lintervention de I'Etat dans I'intimité et les choix de vie du citoyen, et 2) les limites de la liberté individuelle face aux
bénéfices attendus pour la collectivité. Cela pose la question du statut de I'individu vis a vis des actions de santé
publique : est-il vraiment considéré comme « sujet » et non comme « objet » d'une action de santé publique ?

Premier modeéle : la protection de la collectivité imposée

Dans ce cas, la puissance publique contraint I'individu a se soumettre a des actions de santé publique afin de proté-
ger 'intérét collectif. Ceci légitime alors des décisions qui peuvent restreindre la libre détermination de chacun, voire
stigmatiser certains individus. Dans ce modele, ce sont les critéres d'urgence et de niveaux de risques collectifs qui
définissent les contraintes mises en place (par exemple la vaccination obligatoire). Ce modeéle impose une vigilance
accrue sur la qualité des informations qui guident la décision et exige une absence de conflit d'intéréts, ainsi que
l'objectivité des experts mobilisés, afin de ne pas surévaluer les criteres de choix imposant I'application du principe
de précaution. Ces choix contraignants doivent s'accompagner d’'une information claire et loyale permettant, seule,
de |égitimer ces actions aux yeux de la population.

Deuxiéme modéle : la proposition d'actions de prévention

Dans ce modeéle, les pouvoirs publics proposent des actions de prévention primaire et secondaire évaluées et va-
lidées scientifiquement. Afin de respecter I'égalité et la liberté d'acces, il y a une obligation d'informer les publics
concernés des dispositifs existants et de leur mise a disposition. Dans ces actions de prévention, un niveau minimal
de participation est nécessaire pour que le bénéfice collectif soit atteint. La promotion de ces actions nécessite une
vigilance quant a la liberté de choix laissée a I'individu d'y adhérer ou non. Au niveau individuel, I'enjeu est d'assurer
que I'ensemble des informations mises a disposition permet un choix éclairé de l'individu qui participe ainsi a la
santé collective.

Troisieme modéele : une responsabilisation de lI'individu a I'égard de sa santé

Dans ce modele, les pouvoirs publics ne mettent pas en place d'actions de prévention collective mais délivrent une
information sur les comportements de santé a adopter selon les recommandations en cours. Lindividu est entie-
rement responsable de son état de santé, tant par son mode de vie, ses démarches individuelles de prévention et
les conséquences de ses choix. Ce modele repose sur une information optimale de I'ensemble de la population et
une offre médicale adaptée. La conséquence est alors de faire porter a l'individu I'entiére responsabilité de son état
de santé.

Source : Ethique et dépistage organisé du cancer colorectal - Analyse du dispositif frangais, collection appui & la décision, INCa, mai 2016
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Accessibilité

Les moyens pratiques du dépistage sont peu accessibles
dans certains territoires et lorsqu'ils sont mis a disposition
(mamobile par exemple) 'adhésion reste faible. Cela pose
la question éthique de I'égalité d'acces au dépistage et
cela évoque également la présence d'un déficit d'infor-
mation dans ces territoires.

Par ailleurs, lorsque les conditions de vie sont difficiles,
le dépistage et éventuellement le diagnostic qui peut en
découler passent au second plan des préoccupations.
Envisager la possibilité d'une maladie, c'est, pour les per-
sonnes en grande précarité, une agravation de leur vul-
nérabilité difficile a envisager. Il faudrait accompagner au
dépistage et accompagner plus encore dans les consé-
guences.

Inégalités

Un enjeu important des campagnes de dépistage orga-
nisé, est qu'une politique universaliste produit des iné-
galités. Mais pour que cette politique soit efficiente, cela
nécessite un taux de participation important (60/70%)
Comment aller vers les populations qui participent le
moins ?

Des projets de recherche explorent les solutions pos-
sibles : « aller vers » comme le mamobile, accompagner-
ment au dépistage par les assistants sociaux, les éduca-
teurs ou les professionnels en proximité.

Mais ces actions sont onéreuses et leur efficacité est dif-
ficile a prouver.

Les dépistages organisés sont eux-mémes colteux et si
leur efficacité reste limitée a cause d'une faible adhésion,
ce pourrait étre un argument en faveur d'une obligation.
Reste que l'obligation atteindrait de fait les plus défavo-
risés.
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Une contrainte qui s'exercerait aupres
des plus réfractaires s'exercerait de facto sur
les plus vulnérables.

Concretement l'autonomie des plus favorisés serait da-
vantage menacée que celle des populations plus aisées
qui, elles, répondent davantage a l'incitation au dépis-
tage sans coercition parce qu'elles sont sensibilisées, in-
formées et éduquées a exercer leur autonomie et leurs
droits.

Le paternalisme d'Etat pose donc des questions éthiques
en termes de degrés et de limites de la coercition concer-
nant les populations précaires ou vulnérables.

Adhésion

Les personnes qui sont déja suivies médicalement ac-
ceptent facilement le dépistage tandis que celles qui sont
peu ou pas « médicalisées » semblent le refuser davan-
tage. L'acceptation ou I'adhésion au dépistage semble
ainsi dépendre de I'expérience de la maladie : ceux qui
n'ont pas cette expérience semblent soit moins adhérer
soit non concernés.

Cela pose également la question de I'information, de la
sensibilisation, de I'éducation et finalement de I'habitus
en termes de catégories de population. D'ailleurs, ceux
qui adherent sont conscients des enjeux et souhaitent
étre en forme le plus t6t possible pour mieux affronter la
pathologie et avoir davantage de chance de la vaincre. lls
adherent aux contrbles réguliers pour mieux avancer en
age parce qu'ils sont informés et sensibilisés a propos des
bénéfices indéniables des prises en charge précoces de
certaines pathologies détectables trés tot.

Alors, la réitération des messages et 'accompagnement
permettraient d'augmenter I'adhésion des populations les
plus éloignées de I'information et peu disposées a décider
et a agir. Un entretien pourrait ainsi étre proposé a ceux
qui refusent, non pour les inciter « de force » mais pour
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essayer de s'assurer qu'elles ont bien compris I'enjeu du
dépistage, sa qualité et son intérét médical indiscutable.

A. Accompagnement

La place des généralistes dans le dépistage du cancer
du sein n'est pas définie, la population est invitée direc-

d'un acteur de théatre ou de cinéma : le citoyen est invité
a jouer son rble, a « jouer le jeu » dont les regles lui sont
données par les professionnels et les experts. Mais les pa-
tients ou les citoyens devraient également étre reconnus
comme auteurs de leur santé ou de leurs soins. Autrement
dit, 'autonomie ne peut étre comprise seulement sous
l'angle de la seule rationalité médicale.

tement par un courrier indexé au centres de dépistage
conventionnés. Pour le dépistage du cancer colo-rectal,
a contrario, le généraliste a été sollicité dans le processus
puisque c'est lui qui délivre le test. D'une maniere géné-
rale, lorsque les professionnels sont associés, le taux de
dépistage est meilleur.

B. Etre acteur ou auteur de sa santé

L'expression « étre acteur de sa santé » appelle a répondre
et aussi a accepter d'étre soumis a des injonctions dans
le domaine du dépistage et de la prévention. A l'instar

Principes et mise en oeuvre de la prévention

« Nos sociétés valorisent d'abord ce que le sociologue anglais Anthony Giddens nomme la « culture du risque »,
qui exhorte chaque individu a devenir autonome et responsable, a prendre sa vie en main, a se projeter sans cesse
dans l'avenir, a « coloniser le futur » en restant attentif aux chances et aux risques qu'il recele, en s'appuyant pour
cela sur le savoir (le plus souvent chiffré) des experts.

Chacun d'entre nous doit donc devenir I'entrepreneur de sa propre existence, et cela tout particulierement dans le
domaine de la santé. En effet, la santé est devenue une valeur cardinale de nos sociétés, une fin en soi, d'autant
gu'elle est définie de fagon tres extensive (a peu de choses pres, la santé, c'est le bonheur), au point que certains
auteurs parlent de «culte de la santé». (...)

Il serait peut-étre temps, finalement, de rompre avec cette cible implicite, idéale et fictive, et d'admettre que les
« vrais gens » ne sont pas nécessairement des calculateurs autonomes et confiants, dotés d'une rationalité instru-
mentale et d'une forte préférence pour leur santé future. (..) cela permettrait de mieux ajuster la mire des campagnes
de prévention, en ciblant les gens tels gu'ils sont vraiment, dans leur diversité et leurs contradictions, et sans pénali-
ser les populations précaires. Sans négliger non plus, enfin, leur capacité a s'approprier les informations préventives,
pour les déformer, les détourner, et réassurer leurs conduites a risque, au lieu de les réformer. »

Source : P. Peretti-Watel, Principes et mise en oeuvre de la prévention, ADSP n°83, juin 2013, pp 29-31
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Etre auteur c’est écrire sa propre histoire
c'est-a-dire avoir le droit de refuser une médi-
calisation excessive.

Le droit de ne pas savoir, celui de pouvoir refuser, doivent
étre reconnus comme l'expression réelle de la liberté et
donc de I'autonomie de toute personne.

Mais l'exercice de I'autonomie, a propos des pratiques de
dépistage, comporte clairement la possibilité du refus des
propositions faites, ce qui peut étre une attitude d'évite-
ment. Il y aurait une part non consciente de la décision
qui pourrait mener au refus non rationalisé. Il faut ainsi
considérer des stratégies inconscientes d'évitement ou
de déni qui peuvent mener des personnes pourtant in-
formées et éclairées a ne pas adhérer a ces démarches
ou a procrastiner. L'autonomie dans ce cas peut sembler
tout a fait illusoire devant la puissance des émotions et
de l'inconscient.

C.Information et communication

La multiplicité des messages disponibles sur les médias
releve davantage de la communication que de l'informa-
tion. Cette communication vise a persuader en s'adressant
aux émotions provoquant éventuellement de la culpabilité
ou de I'angoisse.

Une évolution indispensable pour passer d'une démarche
de persuasion a une démarche d'information éclairée de-
vrait étre renforcée. L'acces aux données sur les bénéfices
et limites du dépistage doit étre facilité pour les médecins
et les citoyens afin que l'autonomie puisse véritablement
s'exercer de maniere éclairée.

D. Confiance

Seule une information aisément disponible et loyale, asso-
ciée a I'écoute de la personne, peut favoriser la croissance
de la confiance, laquelle est indispensable a I'exercice de
l'autonomie ; cette disposition convient au domaine de la
prévention comme a tant d'autres.
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La construction de cette confiance passe par le médecin
dont l'attitude et le discours ont une influence certaine sur
I'adhésion au dépistage. Les recommandations, I'informa-
tion et la relation qu'il établit avec ses patients sont des
éléments décisifs du dispositif.

Conclusion

« Les enjeux éthiques émergent a la frontiére toujours
a redéfinir, entre informer et persuader, convaincre et
contraindre. »" Déceler le plus précocement possible des
pathologies non encore développées permet de traiter au
mieux. Médicalement parlant, méme si ces dépistages
peuvent étre encore améliorés, ils ont prouvé leur effica-
cité indéniable notamment dans le traitement du cancer
du sein.

Il faut rendre le dépistage plus éthique,
plus accessible pour tous pour le meilleur
soin de chacun.

Si, lors des dépistages, I'autonomie doit étre respec-
tée, comme nous le pensons, il est indispensable d'ai-
der chaque personne a exercer ce droit fondamental au
mieux. Autrement dit il semble nécessaire de privilégier
I'information par rapport a la communication, de tempérer
le paternalisme d'Etat par une implication croissante des
professionnels de santé et particulierement des médecins
généralistes qui mettront a disposition des personnes du
temps (méme s'il en manque), de I'écoute, de la compé-
tence, une capacité pratique de conseil et qui effectueront
ainsi un accompagnement de qualité, dans la proximité.

Il est également nécessaire de reconnaitre les failles d'une
santé publigue qui ne se donnerait pas les moyens d'assu-
rer une formation des professionnels au contact du public
(enseignants, acteurs sociaux..) afin de garantir une vé-
ritable éducation a la santé et a la responsabilité envers
soi-méme et envers la société.



Autonomie et santé publique

Atelier 3 - Autonomie et bon usage
du systéeme de soin : automédication,
amélioration, dopage...

Introduction

La question du respect de l'autonomie se pose aussi a
propos de I'automédication, du dopage, et de la volon-
té d'obtenir, en dehors de situations pathologiques, des
améliorations grace au recours a la médecine. « Dans ces
contextes, il s'agit pour une personne, non pas de consen-
tir aux propositions de professionnels de la santé, mais
de décider par elle-méme des soins ou des médicaments
gu'elle souhaite s'administrer. Si le principe d'autonomie
valorise la capacité que le sujet a de décider par lui-méme,
quels sont les ressorts de ses choix et de ses décisions en
la matiere ? « La place croissante qui lui [I'usager] est ac-
cordée dans la société globale invite en effet a repenser la
maniere dont sont traitées socialement les initiatives qu'il
prend, en matiere de thérapeutique et de prise en charge
médicale.»?° Mais le discours public d'aujourd’hui invite
également a s'interroger sur la part réelle de I'autonomie
dans ce domaine. Alors jusqu’ou l'usager peut-il étre laissé
libre d'agir en ce qui concerne le dopage dans le sport,
la neuroamélioration pour les étudiants, le détournement
des médicaments pour des usages non envisagés...

A. L'automédication

Longtemps pourfendue par les professionnels de santé,
réprouvée, I'automédication pouvait, non obligatoirement
mais possiblement, étre pratiquée avec un sentiment
de transgression a I'égard du pouvoir des soignants.
Aujourd’hui, elle est promue par les pouvoir publics parce
gu'elle est vue comme un moyen de réduire les dépenses
de l'assurance maladie (libre accés a certains médica-
ments, déremboursement...) mais également parcequ’elle
est I'expression de la valeur sociale de I'autonomie.

L'automédication peut étre définie comme « I'utilisation,
hors prescription médicale, par des personnes pour elles-
mémes ou pour leurs proches et de leur propre initiative,
de médicaments considérés comme tels et ayant recgu
I'AMM, avec la possibilité d'assistance et de conseils de
la part des pharmaciens. »?'

L'automédication comporte deux modes différents, bien
que possiblement associés, de I'usage délibéré et au-
tonome des médicaments : d'une part I'achat libre de
médicaments quand c'est possible (internet ouvre des
espaces dans ce domaine) et d'autre part l'usage de la
« pharmacie familiale » qui favorise « une autoprescrip-
tion « a l'aveugle », délibérée, au jour le jour, par facilité,
ou en réponse a l'anxiété subite qui génére I'apparition
de symptémes, en puisant dans la pharmacie familiale,
par nécessité financiére, en espérant une amélioration
personnelle rapide ou avec l'aide du pharmacien, ou par
manque de temps réel ou fallacieusement invoqué, par
impatience ou commodité. »?

La question de I'autonomie n'est plus
une question d'émancipation par rapport au
médecin mais une question d'autonomie sans

médecin.

Dans l'automédication sont mises en jeu deux dimensions
de l'autonomie : autonomie de la volonté et autonomie
de la pensée. Dans ce cas, on ne parle plus du patient
désigné comme tel par les professionnels de santé ou
I'institution médicale mais du sujet qui décide de se soi-
gner par lui-méme.

Llautomédication est par ailleurs est une des composantes
de l'auto-médicalisation c'est-a-dire une tendance a déci-
der soi-méme de faire d'une situation donnée, a laquelle
on est confronté, un probléme que I'on va traiter soi-méme
tel un professionnel et décider de la stratégie a instaurer
pour faire face (auto-information, auto-gouvernance, au-
to-prescription, auto-délivrance, automédication).

L'automédication est a la fois promue et a la fois I'objet
d'injonctions de prudence, c'est une autonomie ambigue.
Le point fondamental est ici lI'information qui cherche
aussi a mettre en garde et a protéger des décisions dis-
proportionnées et des actes déléteres.
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B. Dopage, amélioration du corps et
des performances

La volonté de vouloir obtenir une amélioration du corps
suppose une vision du corps comme outil. Cette amélio-
ration peut étre d'ordre esthétique ou du domaine des
performances, physiques ou cognitives grace aux psy-
chostimulants.

Cette amélioration peut étre organisée et partagée comme
dans le dopage. Lutilisation de produits susceptibles
d'améliorer les performances physiques n'est ni nouvelle
ni malheureusement exceptionnelle, malgré la 1égislation
et les contréles dans le domaine sportif. Anabolisants,
hormones de croissances, EPO, etc. améliorent la crois-
sance musculaire, I'endurance, etc.

Mais le dopage peut également avoir une dimension gé-
nétique a I'heure de la maitrise de techniques telles que
le CRISPR-Cas9, I'édition du génome et I'accessibilité de
ces techniques.

Automédication

A. Role des laboratoires
pharmaceutiques

Les laboratoires pharmaceutiques sont des promoteurs
de l'automédication :

Le reconditionnement de certaines substances médi-
camenteuses, réservées a la délivrance sur ordonnance,
en des présentations dont les dosages sont moindres et
compatibles avec ce qui est Iégalement admis, favorise
vente libre et achat délibéré. La version en vente libre
contient souvent une dose plus faible par gélule ou com-
primé que le médicament délivré sur ordonnance, ce qui
témoignerait de la recherche d'un équilibre entre sécurité
et efficacité mais favoriserait aussi les ventes.

La publicité qui induit la considération des inconforts
normaux et cycliques du corps comme des pathologies ou
des phénomenes a corriger provoque une surmédication
notamment des femmes.
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ET L’AUTOMEDICATION RESPONSABLE
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Par ailleurs, le principe de prescription médicamenteuse
et de distribution de médicaments permet d'avoir des
stocks personnels. Le conditionnement et le principe
du médicament remboursé favorisent la constitution de
la pharmacie familiale. Mais préparer la dose exacte de
médicaments sans reliquats impliquerait un développe-
ment accru de la robotisation des préparations au sein
des officines, un changement de paradigme général dans
le rapport au médicament en France.
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B. Les facteurs favorisant
I'automédication

Les délais pour obtenir une consultation aupres des pro-
fessionnels peuvent favoriser I'automédication.

La consommation médicamenteuse est, en dehors des
nécessités évidentes, renforcée par la conviction encore
répandue et influente de la nécessité d'une prescription
médicamenteuse au terme d'une consultation qui, sans
cette derniere, serait incomplete et assurée par un prati-
cien dénué d'énergie et d'efficacité. Jusqu'il y a peu, 98%
des consultations médicales se terminaient par une pres-
cription de médicaments.

Les médecins accepteraient souvent de prescrire, a la
demande des consultants, des médicaments auxquels ils
sont attachés et qui pourraient contribuer a construire la
« pharmacie familiale » et favoriser ainsi l'automédication.

Enfin, l'automédication est aussi suggérée par l'expérience
pratique acquise au sein d’'une famille ; ainsi les parents,
forts des connaissances apprises lors des pathologies
des ainés de la fratrie pourraient reproduire, en cas de be-
soin, les stratégies en faveur des cadets et cela en dehors
d'une consultation médicale..

C. Perspectives économiques

L'automédication, lorsqu'elle est pratiquée avec discer-
nement et/ou avec les conseils d'un pharmacien, rédui-
rait les co(its des dépenses de santé, mais I'évaluation de
cette économie est-elle faite ?

Pourtant elle questionne la justice et I'égalité d'acces :
I'automédication si elle est pratiquée statistiquement da-
vantage chez les populations de cadres, est certainement
moins accessible pour des personnes en situation de
précarité par manque de moyens et d'informations mais
également par manque de capacités dans l'expression et
dans le dialogue avec les professionnels.

D. Les risques de I'automédication

Les risques sont certains et parfois graves : la conserva-
tion d'un médicament prescrit antérieurement peut étre
dangereuse d'abord parce gu'il peut étre périmé, ensuite
parce que l'auto-prescription peut étre tout a fait inap-
propriée ou parce que l'auto-prescription peut étre soit
conflictuelle soit faire doublon avec des médicaments
déja prescrits. Plus encore, la longueur et le caractere ré-
barbatif des notices font qu'elles ne sont que rarement
lues par les usagers. Il faut rappeler que la responsabilité
des effets d'une automédication délétére incombe entie-
rement a la personne elle-méme.

E. L'observance

L'exercice de l'autonomie peut influencer sérieusement
l'observance du traitement : arrét délibéré d'un traitement
prescrit (surtout au cours des maladies mentales ou en-
core au cours de pathologies chroniques comportant une
polymédication), raccourcissement de la durée du trai-
tement, adaptation délibérée et injustifiée de la posolo-
gie. De telles pratiques, bien fréquentes, relevent d'une
conception de l'autonomie aux conséquences possible-
ment déléteres.

Mais elle peut également résulter de I'expérience de la
personne concernant sa maladie et étre bénéfique comme
par exemple le dosage autonome des antalgiques. Les
prescriptions peuvent dailleurs aller dans le sens d'une
mobilisation de cette autonomie a travers des recomman-
dations du type « si besoin » argumentées ou précises.

Détournement des soins

Parfois certains soins proposés dans le contexte de pa-
thologies sont détournés pour le confort ou d'un bien étre
personnels. Par exemple les techniques de la médecine
esthétique qui était au départ une médecine de répara-
tion ou par exemple des soins spécifiques (oxygénation)
qui sont détournés pour des usages hors surveillance
médicale ou des régimes, compléments alimentaires ou
alicaments.
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En présence d'une pathologie, l'autonomie de la personne
malade est et doit étre recherchée, soutenue et valorisée.
Elle s'exerce en partenariat avec le médecin et les soi-
gnants, la personne malade étant appelée a prendre avec
le médecin les décisions qui la concernent. En revanche
lorsque la personne demandeuse de soins n'est pas re-
connue comme porteuse d'une pathologie justifiant cette
demande, I'appréhension de l'autonomie de la personne
demandeuse serait différente. L'autonomie justifierait-elle
la réalisation d'une pratique de soins non recommandée
ou non validée par les instances de la spécialité concer-
née ? Qu'adviendra-t-il de I'équité et de I'autonomie du
soignant, laquelle doit étre aussi exercée ? Pourtant la
pratique médicale se préoccupe aussi des bien-portants
vers lesquels elle se tourne volontiers pour le dépistage, la
prévention ou encore a l'occasion de l'attribution de nou-
veaux droits (récemment pour la PMA en dehors de toute
infertilité pathologique). La réflexion éthique est ouverte
pour tous ces sujets.

Amélioration de soi

La consommation de produits d'amélioration de soi pose
la question de la norme collective. Lautonomie est-elle
réelle lorsqu'elle s'exerce sous l'influence de la norme
d'une pensée dominante ? La conformisation a des pra-
tigues d'amélioration renvoie en effet a la santé comme
nouvelle norme sociale. Lexigence de santé et de perfor-
mance est une exigence des sociétés modernes qui valo-
risent « la grande santé »2* ou promeuvent une « dictature
de la santé parfaite ».

L'amélioration n'est pas en elle-méme bonne ou mau-
vaise. Ce qui interroge a son propos au niveau de I'éthique
est I'accessibilité possible ou non pour tous, l'influence
contraire au respect de I'autonomie si elle s'érigeait en
norme qui s'imposerait, enfin la poursuite de la visée
d'améliorer toujours a-t-elle pour finalité 'homme et I'hu-
manisation ou d'autres buts inconscients ou inavoués
sont-ils poursuivis tels que pouvoir technique, profits,
désir de puissance ? « La diffusion de cette nouvelle
technologie (CRISPR-Cas9) et les perspectives de mo-
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difications futures du génome, sont susceptibles de créer
des attentes sociales irréalistes, qui ne pourront étre sa-
tisfaites, du fait de notre manque de connaissances des
méthodologies mises en ceuvre, du savoir encore partiel
sur le génome et I'épigénétique et, pour partie, de I'im-
prévisibilité des processus évolutifs naturels, mais aussi
parce que cette technologie ne pourra étre proposée a
tous, renforgcant les risques d’'une médecine accentuant
les inégalités sociales. »*

Au niveau individuel, 'autonomie pourrait dans ce cas se

traduire par le choix de prendre sciemment un risque es-
timé par soi-méme acceptable.

Conclusion

La santé ne se définit plus comme avant.
Aujourd’hui c'est un facteur d'intégration ou
d'inclusion sociale qui fixe des exigences.

La conception de la santé s'est tellement élargie qu'elle
induit la consommation de produits ou de techniques
détournées de leur usage thérapeutique initial. La re-
cherche peut également découvrir sur des sujets sains
des propriétés non prévues de certains médicaments qui
les destinent ensuite a un marché de consommation libre.

D'une maniere large, I'évolution sociale et culturelle des
normes redéfinit les seuils de tolérance de la douleur, de
la souffrance ou des désagréments ou inconforts bio-
logiques incitant les citoyens a prendre en charge eux-
mémes une partie de leur maux. Si cette autonomie peut
mener a des dérives, elle peut étre également percue
comme une évolution positive. Mais cette autonomie est-
elle réelle lorsqu'elle s'exerce sous une forte influence du
faisceau d'informations commerciales et de normes cultu-
relles qui nous invitent a agir de telle ou telle fagon dans
telle ou telle situation ? Lautonomie n'est peut-étre pas
encore suffisante parce que l'information n'est pas encore
satisfaisante et loyale sur tous les enjeux de ces pratiques.
Cette autonomie est indexée sur un niveau de connais-
sances auquel pourraient participer les professionnels.
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Lorsque la pression sociale est tres forte I'autonomie est
compromise. En effet, pour étre autonome, il faut avoir
conscience de ce qu'on fait, des attendus, des consé-
quences et avoir la possibilité de faire autrement.

Penser étre autonome n'est pas
nécessairement étre autonome !

L'autonomie semble finalement s'accorder davantage
avec une éthique minimaliste : prendre un risque per-
sonnel sans nuire a personne d'autre selon le principe
de non-nuisance. Mais dans d'autres modeles ou cadres
théoriques éthiques, d'autres valeurs sont mises en cause
comme la justice, I'égalité, I'équité... Pour autant, il ne faut
pas oublier que I'autonomie n'est pas uniquement indi-
viduelle. Nous vivons dans un collectif qui lui méme est
autonome du point de vue politique et c'est ce « vivre
ensemble » qui, Iégitimement vient réduire, contraindre,
guider l'exercice individuel de notre autonomie.

Cultiver l'autonomie c’est lever le voile
sur les inégalités mais c’est aussi garantir
l'exercice démocratique.

ue, l'au i uv [ [ ux
Reste que, I'autonomie est souvent inaccessible a
plus vulnérables qui doivent étre protégés par ceux qui
peuvent |'exercer.
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