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LIGUE CONTRE LE CANCER

Le Comité éthique et
cancer au service des
plus vulnérables

Face au cancer, I'éthique se décline souvent a
partir d'une réflexion sur des cas de conscien-
ce. Elle s'interroge sur ce que doit étre I'action
bonne et les valeurs sur lesquelles cette action
doit se fonder. C'est pourquoi, pour constituer
le Comité éthique et cancer, la Ligue contre le
cancer a sollicité des experts issus d’horizons
divers et reconnus dans leurs disciplines res-
pectives mais aussi des patients et des proches
de patients. La confrontation des savoirs, des
vécus et des philosophies est un préalable
indispensable a une réflexion et a une action
éthiques qui puissent d'une part déméler
des situations complexes présentées
parfois comme insolubles et d‘autre part
aboutir a I'élaboration d‘avis et/ou de
recommandations.

II est important de rappeler que le Comité
éthique et cancer a pour mission premiere de
répondre a toute saisine mais ne peut en aucun
cas se substituer aux personnes qui portent la
responsabilité de la décision. Le Comité
éthique et cancer se veut singulier également
parce que toute personne peut le saisir sans
prérequis particulier. Pour la Ligue, en prise
directe avec les réalités vécues, il est important
que I'éthique dans sa réflexion comme dans ses
applications et recommandations soit tne
«science » populaire ethumaine. Au travers de
la diversité des avis émis par ses membres, le
Comité éthique et cancer rend compte avecjus-
tesse et subtilité des difficultés auxquelles
celles et ceux qui I'ont saisi sont confrontés
dans leur quotidien avec la maladie, que ce
soient les professionnels de santé, les patients
ou leurs proches. La Ligue contre le cancer se
réjouit d'avoir été a l'initiative de ce Comité
éthique et cancer, indépendant bien que placé
sous son égide et qui depuis sa création en 2008
a rendu dix-neuf avis, aussi bien sur des situa-
tions empiriques que sur des cas cliniques
précis. La grande majorité des personnes ayant
saisi le Comité éthique et cancer s'est félicitée
d’avoir été entendue et orientée par des
recommandations indiquant comment se
comporter et agir avec la conscience d‘une
action sociétale responsable.

Mon ambition est de rendre encore plus
accessible le Comité éthique et cancer, noble
outil de lutte contre le cancer, au plus grand
nombre et, en particulier, aux personnes
les plus vulnérables. Rendre vivante la
question éthique face au cancer, c'est désarmer
un peu plus cette maladie et renforcer ceux qui
la combattent. =
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Le mensonge médical peut-il étre
une valeur éthicue ?

Dans les relations entre le soignant et le patient, le mensonge fascine et effraie toujours autant.

Il conduit immanquablement a s’interroger sur la notion de vérité qui, en réalité, doit étre tempérée

par le doute et I'incertitude. La frontiére entre cette vérité et le mensonge est donc ténue. Est-ce parce

que les patients ne sont pas en mesure d’entendre la vérité que les médecins ont justifié le recours au

mensonge ? En définitive, le mensonge protége-t-il le médecin ou son patient ?

Bernard Hoerni*

e titre volontairement

provocateur peut laisser

perplexe. Il a cependant

un avantage : celui de
- traduire des difficultés

rencontrées par des
soignants mal préparés a délivrer
de « mauvaises nouvelles ». Il y a
tant a dire sur le déclin du men-
songe médical que je présenterai
seulement quelques éléments de
discussion, en laissant chacun y
apporter ses nuances. Mais je veux
affirmer d’emblée que le menson-
ge n'est jamais souhaitable et qu'il
n’est qu'exceptionnellement possible
de s’affranchir de cette régle.

QUELQUES REPERES
HISTORIQ.UES

Pour Platon, le mensonge est
condamnable, sauf en médecine.

* Bernard Heerni est professeur émérite de
cancérologie a l'université Victor-Segalen-Bordeaux 2
et ancien président de la section Ethique et
déontologie du Conseil national de I'ordre
des médecins (1993-2001).
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Pour Kant, mentir est manquer de
respect a la personne a qui l'on
ment, que l'on trompe délibéré-
ment ; c’est aussi se manquer de

respect a soi-méme. Encore plus
que d’autres, les patients doivent
étre respectés ; et on ne saurait
imaginer des soignants qui ne se

entretien avec le Pr Claude Huriet, président de I'Institut Curie

« L’éthique, c’est la liberté. La morale, un devoir »
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Propos recueillis par
Cécile Coumoau

ujourd’hui & la pré-
sidence de !l'Institut
Curie, auparavont
en tont que séna-
teur et dans les
S années 1970, 4 la
téte dun service
d’hémodialyse, le Pr Claude
Huriet a envisagé l'éthique sur
tous les tons. Une question l'a
perticuliérement cnimé, celle du

suite page 2 P

respectent pas. En 1910, le médecin
américain Richard Cabot recommande

suite page 3 PP

COMMENT SAISIR
LE COMITE
ETHIQUE ET CANCER

Le Comité éthique et cancer est un
organe de recours consultatif
pouvant étre saisi a tout moment,
par toute personne et tout
organisme sur toute question
légitime en relation avec la
pathologie cancéreuse.

Saisir le comité

Par internet :
www.ethique-cancer.fr

Par courriel :
ethique@ligue-cancer.net
Par voie postale :

Ligue contre le cancer,
Questions éthiques,

14 rue Corvisart 75013 Paris
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« L'éthique, c’est la liberté.

La morale, un devoir »

consentement éclairé. Il l'a vécue en
conscience lors des premiéres tromsplanta-
tions rénales puis l'a formalisée dans la loi.
Histoire d'une vie dont I'éthicrue est la colon-
ne vertébrale.

Ethique & camcer : Pour vous, I'éthique
n'est pas le nom moderne de la morale.
Qu'est-ce qui différencie ces deux notions ?
Pr Claude Huriet : L'éthique n'est stirement pas
le nom moderne de la morale. La bioéthique liée
aux sciences du vivant, aux biotechnologies, est
un champ qui s’est ouvert il y a une trentaine
d’années. C'est ce qui a donné a I'éthique sa
modernité, méme si ce concept philosophique
remonte a I’Antiquité. Et, pour la définir, je citerai
volontiers le philosophe Dominique Lecourt.
Pour lui, I'éthique est « une réflexion, un ques-
tionnement qui porte sur des dilemmes. Face a
des situations complexes, il y a un choix a faire
entre plusieurs réponses qui sont toutes insatis-
faisantes ». Par ailleurs, la réflexion éthique abou-
tit a des avis, & des recommandations. Autrement
dit, il y a une liberté. Dailleurs, la réflexion
éthique doit étre pluraliste et pluridisciplinaire.
On éclaire des choix, on ne les impose pas. Alors
que la morale, elle, s'appuie sur des considéra-
tions le plus souvent spirituelles, philosophiques
ou religieuses. Et si on adhere a une morale, on
s'oblige par la méme a en respecter les regles.
C’est un devoir.

E & C : Comme vous venez de le souligner,
la réflexion éthique n'aboutit pas a

des décisions mais rend des avis et des
recommandations. L'éthique doit-elle
malgré tout avoir une finalité pratique ?

C. H. : Oui, et c’est toute la question du passage
de I'éthique a la loi. Prenons I'exemple des cel-
lules souches ou des meéres porteuses. Un comi-
té d’éthique saisi peut en débattre pendant des
heures. Il pourra, par exemple, rendre un avis
non favorable aux meéres porteuses. Mais, tout
un chacun peut s’en moquer. C'est la liberté que
jévoquais tout a I'heure. Cependant, qu’est-ce
quattend la société ? Des réponses concrétes.
Du coup, la loi va intervenir. Le législateur a la
responsabilité de dire, non pas ce qui est bien ou
mal, mais ce qui est autorisé, pour la société, a
un moment donné. La, nous sommes dans le
concret. Néanmoins, on en voit bien les limites
car la loi s'introduit dans des domaines émi-
nemment individuels. ~Concernant, par
exemple, 'adoption par des couples homo-
sexuels, c’est une question sur laquelle il est tres
difficile de légiférer. L'interrogation, c’est : que
deviennent les enfants ? Or, nous ne savons
absolument pas dire si les enfants élevés par un
couple homosexuel auront moins de chance
dans la vie que ceux élevés par leurs deux
parents hétérosexuels. Toute la difficulté de la
loi, c’est d'intervenir dans ces domaines incer-
tains et ayant une part d’arbitraire. Légiférer sur
une question éthique peut s’avérer également
délicat parce que la science évolue. L'exemple
parfait, c’est celui de la recherche sur les cellules
souches embryonnaires. La loi de 1994 a interdit
ces recherches au nom du principe suivant :
I'embryon humain est une personne en devenir.
Il'y a eu ensuite un moratoire avec la possibilité
d’avoir recours a des dérogations. Déja, ce sys-
téme pose, a mes yeux, un sacré probleme :
déroger a un tel principe n’était en effet pas tres
confortable. Depuis, les espoirs thérapeutiques
ne sont plus portés par les seules cellules
souches embryonnaires mais aussi en grande
partie par les cellules souches adultes.
Autrement dit, le dilemme éthique a changé de
nature. La question des valeurs de I"embryon
reste, ces valeurs ne sont pas négociables mais
les termes du débat ont changg. C’est aussi pour
ces raisons que les lois de bioéthique sont
révisées régulierement.

E & C : Dans quel cadre éthique
avez-vous réalisé les premiéres
transplantations rénales dans

les années 1970 ?

C. H. : La loi n’existait pas mais les valeurs du
consentement étaient présentes. Je me souviens
encore trés bien de la premiere greffe a Nancy.
Dans la nuit, nous avons rencontré les parents
d’une jeune fille accidentée pour recueillir leur
consentement. La chose ne serait plus possible
puisque c’est I"équipe chargée de transplanter
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qui a recueilli le consentement des parents.
Aujourd’hui, la loi interdit que les médecins
chargés de la greffe sollicitent eux-mémes
'accord des parents. Mais, a I'époque, nous
avions agi en conscience, dans le respect de la
douleur de la famille et avec la volonté de ne pas
exercer une pression sur elle.

E&C : Quiestce que la loi qui porte votre
nom, relative & la protection des personnes
se prétemt & des recherches biomédicales,
a changé pour les malades atteints de
cancer ?

C. H. : Elle a marqué une vraie révolution, sur-
tout en cancérologie pédiatrique. Demander le
consentement éclairé des parents pour des
recherches biomédicales, les informer de 1'évolu-
tion de la maladie, des bénéfices et des risques du
traitement... pour les oncopédiatres, ¢’était scan-
daleux. Les oncopédiatres étaient révulsés a
l'idée d’étre obligés de dire a des parents : votre
enfant peut participer a un protocole de
recherche clinique. Cela signifie que I'on n’est pas
stir de soi. Les parents étaient alors en droit de
penser et de dire : Mais, comment, docteur vous
doutez ! C’était insupportable. Maintenant, la loi
de Kouchner de 2002 a mis dans la loi I'obligation
d'information du malade et du consentement
pour tout acte diagnostique et thérapeutique. Les
temps ont changé mais cette révolution culturel-
le a pris du temps. Notamment parce que ces
contraintes s'imposaient, a I'époque, seulement
en France.

E & C : Depuis, une nouvelle loi

sur la protection des personnes se

prétant & des recherches a été votée.

Elle vise a simplifier les procédures

et donc & faciliter les essais cliniques,

qu’en pensez-vous ?

C. H. : Je pense que la loi Jardé affaiblit I'en-
semble du dispositif créé par les lois initiales.
Dans le texte voté cette année, le sujet domi-
nant n'est plus la personne se prétant a des
essais mais le chercheur. Je ne vous donnerai
qu'un exemple. La loi Jardé a créé des catégo-
ries dites de recherche interventionnelle sans
risque majeur. Dans le cadre d"une recherche,

comment peut-on préjuger de la nature du
risque ? En outre, les comités de protection des
personnes (CPP) n’ont jamais été évalués. Je
pensais que la loi Jardé inscrirait cette obliga-
tion d’évaluation. Cela n’a pas été le cas. C'est
dommage... Les CPP sont par exemple censés
donner leur avis sur les publications issues des
essais cliniques. Le font-ils ? Je ne suis pas stir
qu’ils en aient les moyens. Ils pourraient avoir
un role a jouer en matiere d’intégrité de la
recherche. Ce qui est un enjeu majeur.

E & C : Concernant I'intégrité de la
recherche, I'lnstitut Curie a justement
organisé un colloque le 10 avril

dernier. Pouvez-vous nous dire quel est le
lien, selon vous, entre une recherche
éthique et une recherche intégre ?

C.H. : II'y a une éthique de la recherche, qui
consiste a s’interroger sur sa finalité et sur ses
limites. Avec notamment une question lapidai-
re : tout ce qui est possible est-il permis ? Les
découvertes, les progres dans les sciences du
vivant imposent tout particuliérement que 1'on
réfléchisse a ce que I'on fait. C’est pour cela que
la bioéthique a émergé comme un concept nou-
veau. Les drames tels que les expérimentations
humaines faites dans les camps nazis ont aussi
interpellé la conscience et ont contribué a
'émergence de la réflexion éthique. Apres le
proces de Nuremberg, la nécessité de faire des
essais sur I’homme est apparue mais a une
condition absolue, celle du respect du consen-
tement. Cette liberté de dire oui ou de dire non
était le point fort de la déclaration de
Nuremberg. Mais cette obligation morale ne
suffisait pas. C'est pourquoi ce principe a été
inscrit dans la loi de 1988, dite loi Huriet-
Sérusclat. Ce principe éthique du consente-
ment est donc ainsi devenu une obligation
légale, assortie de sanction si elle n’est pas res-
pectée. Mais, comme nous l'avons vu lors du
colloque organisé par I'Institut Curie, I'intégri-
té de la recherche est aussi primordiale. Cela
releve de la morale. Autrement dit, on ne vole
pas de données, on ne les manipule pas... Et
c'est parce qu’il y a cette intégrité dans la
recherche qu'il y a confiance. Tout ce qui met

en cause l'intégrité de la recherche porte en
germe une défiance de l'opinion envers les
chercheurs.

E & C : Mais a-t-on les moyens de s’assu-
rer qu'une recherche est intégre ?

C. H. : C’est extrémement difficile parce qu'on
assiste a une explosion du nombre des publica-
tions scientifiques. En outre, les nouvelles
technologies comme Internet favorisent le
copié-collé. Or, le plagiat, c’est comme un vol !
Malheureusement, les moyens de lutter contre
ces pratiques sont un peu dérisoires. Nous dis-
posons essentiellement des signalements. Ce
n'est méme pas suffisant pour évaluer 1'am-
pleur du phénomene. Il faudrait que, lors d’ap-
pel a projet, les porteurs de projet s’engagent a
respecter les principes dune recherche integre.
Il existe des déclarations comme celle de
Singapour qui doivent étre davantage connues
des jeunes chercheurs.

E & C : Enfin, en quoi I'éthique (clinique
et bioéthique) peut-elle jouer un réle
dans la cancérologie de demain ?

C. H. : Il me semble que les conditions dans
lesquelles les traitements personnalisés vont
étre délivrés risquent de poser des questions
éthiques. Nous constatons d’ores et déja que,
grace a des analyses ADN, il est possible de
dire a I'avance que telle personne pourra béné-
ficier avec de bonnes chances de succes d"une
chimiothérapie, alors que telle autre, souffrant
du méme cancer, n'y aura pas droit. Comment
les choses vont-elles étre expliquées et percues ?
Il faut commencer a y penser des maintenant.
Par ailleurs, nous devons nous garder de don-
ner de faux espoirs. Les traitements ciblés
contre le cancer sont déja trés médiatisés mais
il ne faut pas laisser penser que c’est fait. C'est
une longue marche. L'éthique impose aussi de
garder le souci de la mesure. Les espoirs sont
réels mais les progres scientifiques, 1'innova-
tion suscitent parfois une espérance un peu
folle. Les interlocuteurs, méme quand ils sont
dans l'angoisse de la maladie, il faut les consi-
dérer comme ayant une capacité de réflexion et
de discernement. ®
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Le mensonge médical peut-il étre une valeur éthique ?

de ne pas mentir pour deux raisons : pour
lui, les malades sont capables d’entendre la
vérité, aussi désagréable soit-elle pour eux ;
le mensonge est « contagieux » : on ment au
malade en disant la vérité a un proche qui
saura a quoi s’en tenir quand il sera malade
a son tour. Il faudra presque un siecle pour
que cela soit reconnu.

A la fin du XXe siecle, les mentalités ont
profondément changé : apres les femmes, les
peuples colonisés, les enfants... les per-
sonnes malades s’émancipent également. Si
parfois la maladie fait régresser et peut
infantiliser, les soignants n’ont pas a accen-
tuer cette tendance. Ils sont 1a, au contraire,
pour la corriger, pour rétablir, dans toute la
mesure du possible, 'autonomie des per-
sonnes : elle est un élément essentiel de leur
bien-étre physique, mental et social, si I'on
suit la définition de la santé par 'OMS' et le
modeéle bio-psycho-social de la médecine qui
en découle.

La loi du 20 décembre 1988 relative a la
protection des personnes se prétant a la
recherche biomédicale prescrit leur informa-
tion précise. On peut remercier Claude
Huriet pour cette loi qui a obligé les méde-
cins a informer exactement un patient dans
des conditions particulierement difficiles :
son application a prouvé que c’était possible
et, a mon sens, elle a apporté autant a I'infor-
mation des patients qu’a la recherche
médicale. Suivant le code de déontologie
médicale de 1995, le médecin doit au patient
qu'il soigne ou conseille « une information
loyale, claire et appropriée ». Comment a-t-
on pu si longtemps apporter et défendre une
information déloyale ? Que serait le consen-
tement éclairé auquel a droit tout individu -
pas seulement en médecine — sans un
éclairage correct ?

A la fin des années 1990, la Cour de cassation
a rendu plusieurs arréts en faveur d’une
information complete et authentique, admet-
tant une seule restriction : le médecin peut
retenir une information s'il est assuré - et
écrit dans 1'observation médicale des indices
précis dans ce sens — que l'information sera
nuisible au patient (Primum non nocere® ). La
loi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades a fait de cette information un devoir
légal — qui ne laisse évidemment place a
aucune tromperie — pour tous les profession-
nels de santé. Le malade a le droit de refuser
toute information, ce qui contraint a un men-
songe par omission, au moins temporaire.
Ni le législateur ni le juge ne peuvent étre
suspectés d’ignorer I'éthique.

MENSONGE VERSUS VERITE

Contraire a la vérité, le mensonge conduit a
s'interroger sur cette vérité. En médecine,
elle est souvent tempérée par le doute,
lI'incertitude. Celle-ci est inconfortable pour
le médecin, mais il gagnerait a ne pas croire
qu’il détient une quelconque « vérité ».
L'incertitude n’est pas propre a la médecine,
elle baigne toute la société dans la vie
courante, familiale, professionnelle, sportive,
politique, etc. Elle peut étre partagée. Et
« le doute est libérateur ».

Pour un cancer, cette vérité s'impose excep-
tionnellement d"un coup, en bloc. En réalité,
elle est fragmentée, progressive : on suspec-
te, on cerne, puis on affirme un diagnostic de
malignité ; le bilan préthérapeutique en pré-
cise ensuite la gravité, la possibilité de guérir
ou les difficultés pour traiter ; enfin, la
réponse au traitement, prévisible mais
jamais assurée, représente le facteur pronos-
tique le plus déterminant. Cela demande
quelques jours ou quelques semaines.
Devrait-on mentir a certains moments, et
auxquels ? A-t-on jamais montré que la
vérité était durablement et dramatiquement
toxique ? On ne peut retenir quelques
suicides colportés comme de fausses
preuves. Il faut plutot suivre Dante : « Si au
premier gofit ta parole est amere, elle dispensera,
une fois digérée, un aliment de vie. » Le méde-
cin ne peut plus étre considéré comme

SEBASTINEN SALOM-GOMIS

un « menteur bienfaisant ». Rejetant le « men-
songe charitable » traditionnel, il doit apporter
une parole vraie et aider a la digérer.

« Mauvaise nouvelle » pourrait presque étre
un pléonasme. Tout changement dérange, de
fagon variable selon les individus : c’est le
malade qui fait la nouvelle mauvaise. Non
rarement, ce que le médecin croit étre une
bonne nouvelle est mal recu ou, inverse-
ment, une information a priori désagréable
est un soulagement pour le malade qui
s’attendait a pire. Tandis que pour un méde-
cin un diagnostic de métastase, dans la majo-
rité des cas incurable, est plus grave que le
diagnostic initial de cancer, c’est plutot
I'inverse pour un malade : il est dramatique-
ment surpris par le diagnostic initial alors
que le plus souvent, il sait a quoi s’en tenir
avant méme les manifestations d’'une
rechute et n’est plus surpris au moment ot
survient celle-ci dont il sait a I’avance la gra-
vité qu’elle représente.

On ne s’éloigne jamais de la réalité sans
risque et les méfaits du mensonge sont irré-
futables, qu’on se place du point de vue du
médecin ou de celui du patient. Le médecin
menteur perd la confiance de la personne
malade - qui n’a souvent aucun mal a
suspecter la tromperie, alors qu’elle a besoin
d’avoir confiance en celui ou celle qui la
soigne — quand il ne se déconsidere pas.
L’ambiance de mensonge rompt ’authentici-
té et corrompt la relation, entre malade et
soignant, mais aussi entre le patient, censé ne
pas savoir, et ses proches a qui on laisse
croire qu’ils « savent ». Qu'il lui soit délivré
par un soignant ou qu'il s’en persuade lui-
méme, le mensonge prive le malade des
reperes qui lui sont utiles, sinon indispen-
sables pour s’adapter a la réalité : ne pas
engager des projets irréalistes, qui ne pour-
raient qu’étre décus et que des successeurs
auraient du mal a régler ; prendre des
dispositions pour faire respecter ses
« dernieres » volontés, favoriser le processus
de deuil de ses proches.

Comment soigner un malade sans lui dire de
quoi il souffre, en restant dans le vague, en
I'inquiétant : comment ce médecin peut-il

me soigner alors qu’il a I'air de ne pas savoir
ce que jai ? Un danger inconnu, « innom-
mable », est plus redouté qu'un danger iden-
tifié, aussi redoutable soit-il. La plupart des
individus menacés souhaitent savoir contre
quoi se battre. Sauf pour certains traitements
psychotropes, il est devenu impensable, plus
qu'illégal, de soumettre un patient a un essai
thérapeutique sans 1’en informer, compléte-
ment. De fagon plus courante et pragmatique,
indiquer les effets toxiques d'un traitement,
qui peuvent faire hésiter, permet de mieux les
éviter ou d’en réduire les conséquences.

EN PRATIQUE

Parfois, c’est le malade qui commande ou du
moins qui guide. Le médecin ou tout autre
soignant n’a pas a juger a sa place, en une
démarche de substitution qui peut friser
l'usurpation. Cela n’impose pas de faire
exactement ni toujours ce que le patient
demande. Le médecin doit savoir recon-
naitre quand l'autre préche le faux pour
savoir le vrai, ou détecter qu'une personne
ingénue ne se doute pas de la vérité explosi-
ve qui lui pend au nez et risque de la rava-
ger. Il faut toujours commencer par rejeter la
tromperie et partir du souci de franchise,
sans pour autant prétendre ou chercher a se
libérer sans tact ni mesure.

Si dire la vérité est souhaitable sinon néces-
saire, quand et comment la dire est autre-
ment compliqué. « Que faut-il dire a un mala-
de ? I faut le [ui demander », disait le physicien
Jay Katz. Pour cela il faut savoir 1’écouter et,
le cas échant, savoir le faire parler. Il s’agit
d’évaluer ce qu'il sait ou croit savoir, ce dont
il se doute, ce qu'il appréhende ou craint, ce
qu'il est prét a entendre et comment, ce qu'il
accepte et ce qu’il refuse, y compris d’en-
tendre.

Le cancer est omniprésent dans notre société
et on voit mal comment quelqu’un tombant

malade pourrait ne pas suspecter en étre
frappé. Les médecins savent combien sou-
vent la personne qui vient les consulter a fait
elle-méme son diagnostic, éventuellement
de facon abusive ou inexacte. On peut, si et
quand elle demande ce qu’elle a, lui retour-
ner la question : qu’en pense-t-elle elle-
méme ? Elle a des sources d’information
internes qui ne la trompent pas plus que ce
que risque de dire le médecin. Les malades
en savent beaucoup plus que ce qu’on leur
préte a priori et on leur fait parfois plaisir en
leur confirmant qu'ils avaient raison, aussi
désagréable que soit cette confirmation. Sans
perdre espoir — mais l'espoir de survivre lais-
se la place a beaucoup d’autres espoirs, y
compris celui de ne pas étre trompé —, elle se
doute bien que sa vie est bornée. Il arrive
alors que ce soit elle qui prononce le dia-
gnostic, aussi malvenu et indésirable qu'il
soit. Quand le médecin découvre ce que le
malade sait ou dont il se doute, ce qu’il a a
lui dire est souvent tres simplifié. 11 faut
rectifier et, pour cela, ’écouter.

Sans laisser les choses trainer en longueur,
on parlera au fur et a mesure que des infor-
mations arrivent, en ne cachant pas les incer-
titudes, en répondant aux attentes du
patient, en lui laissant le temps de les
métaboliser, en l'aidant a faire face aux
difficultés qui I'attendent vraiment. =

!Cette définition est celle du préambule de 1946 a la Constitution de 1'Organisation mondiale de la santé (OMS). Cette défini-

tion de 'OMS n'a pas été modifiée depuis 1946.

> Primum non nocere est une locution latine qui signifie : « d'abord, ne pas nuire ». C'est un des principaux préceptes appris
aux étudiants en médecine. Son origine est incertaine. La plus ancienne trace de son principe se trouve dans le traité des Epi-
démies (I, 5) d'Hippocrate, daté de 410 av. J.-C. environ, qui définit ainsi le but de la médecine : « Avoir, dans les maladies,

deux choses en vue : étre utile ou du moins ne pas nuire. »
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Avis n°18 du 29 février 2012
« Refus de consentement aux soins d'une pdatiente atteinte de troubles psychiatricques »

Rapporteurs : Daniel Oppenheim, Claudine Bergoignam-Esper, Philippe Amiel, Fromcis Larra
Personne auditionnée : Scrah Dauchy, chef du département interdisciplinaire de soins de support au patient, institut de camcérologie Gustave Roussy, Villejuif

SAISINE DISCUTEE LORS DE LA 12¢ SESSION PLENIERE DU COMITE ETHIQUE ET CANCER DU 19 SEPTEMBRE 2011

Une patiente dgée de 46 ans, adressée par I'hépital de Gien pour une tumeur du massif facial
(carcinome mucoépidermoide), présente une pathologie psychiatrique mal étiquetée, ancienne,
responsable d’'une dégradation sociale majeure et d'une vulnérabilité certaine. Elle requiert un
traitement chirurgical lourd, sous peine de l'extension dune tumeur potentiellement trés
symptomatique notamment en termes de douleur.

La difficulté posée par cette patiente est son consentement trés aléatoire, avec une demande de
soins intermittente mais un refus des traitements (tant psychiatriques que carcinologiques).
Ce refus est intriqué a ses troubles psychiatriques, en particulier a ses fluctuations d’angoisse avec
instabilité et impulsivité ; mais, précisément, ces troubles psychiatriques, dont le caractére curable
est loin d'étre évident, sont aussi I'élément qui met en péril le succés de l'intervention chirurgicale
lourde qu’elle requiert et qui pourrait lui laisser d’importantes séquelles esthétiques et fonction-
nelles (quelle n’est peut-étre pas capable de supporter). Elle semble comprendre les informations
données, demande un traitement, surtout quand elle est symptomatique, mais retire son
consentement a plusieurs reprises, et notamment le matin méme de I'opération prévue.

Cette situation pose la difficile question du consentement aux soins des malades mentaux, alors
méme que le refus est sans doute lié aux troubles mentaux, mais sans garantie de curabilité
de ceux-ci, et avec un risque de catastrophe médicale en cas de mauvaise acceptation d’un
traitement lourd chez un patient trés vulnérable.

Ce cas souléve un questionnement éthique d'autant plus aigu que le refus de la thérapeutique
proposée peut sembler entaché dun défaut de discernement chez un malade en état de
souffrance, dans un état de vulnérabilité particuliére. Ce refus peut étre aussi per¢u comme une
mise en cause méme du concept de bienfaisance selon un point de vue unilatéral strictement

médical.

L'histoire de cette patiente, telle qu’elle
a été décrite au Comité en séance
pléniere, indique que cette femme est
dans une situation d‘isolement social
et affectif important, du fait, sans doute
en grande partie, de sa pathologie
psychiatrique. Elle n’a ainsi jamais tra-
vaillé ; ses trois enfants ont été confiés
a la garde de leur pere et ne veulent
plus entendre parler d’elle ; elle vit
seule. Ses troubles psychiatriques,
méme s'ils sont bien réels, ne justifient
pas pour autant une mise sous tutelle
ou curatelle, pas plus qu'ils ne permet-
tent d’envisager une hospitalisation
sous contrainte. Par ailleurs, il convient
de constater que les multiples contacts
engagés par |'équipe médicale spéciali-
sée en oncologie qui s'occupe de cette
patiente avec les différents interve-
nants, qu’il s’agisse notamment du
médecin généraliste, de 1'équipe de
I'hopital de proximité et de celle du
secteur psychiatrique, ainsi que les
différentes tentatives d’organisation
d’une prise en charge et d'un suivi,
tant sur le plan somatique que psy-
chiatrique, témoignent d'une absence
d’abandon de la patiente : visiblement,
tout ce qui pouvait étre fait 1'a été.

Le parcours de la patiente tend a
indiquer que les demandes de soins et
de traitement qu’elle a exprimées n’en
sont, en définitive, pas vraiment. Il est
d’ailleurs permis de comprendre ses
hésitations par rapport a l'opération
chirurgicale proposée, compte tenu de
la lourdeur de celle-ci et de ses consé-
quences, tant esthétiques que fonction-
nelles. Il est des patients qui refusent
des traitements pour des motifs qui
paraissent de bien moindre importan-
ce a priori, par exemple une chimio-
thérapie par crainte de la perte des
cheveux. La situation de cette patiente
s’apparente de fait & un refus de soins.
Par principe, il convient de respecter ce
refus, méme s'il ne s'exprime pas en
tant que tel.

La question qui se pose néanmoins est
de savoir si l'attitude de la patiente
n'est pas liée a sa pathologie psychia-
trique dont il est permis de se deman-
der si celle-ci n'entrave pas son
discernement. Il convient toutefois de
rappeler que le discernement est une
notion délicate, qui ne se joue pas sur
une partition en noir ou blanc.
Quiconque se trouve en situation
de devoir prendre une décision

importante, surtout dans le contexte
d’une maladie grave, peut étre sujet au
doute et aux hésitations. La liberté
inaliénable de I'homme implique de
pouvoir changer d'avis.

Ce qui importe avant tout, c’est
d’éclairer le discernement de la
personne. Cela nécessite de lui fournir
la meilleure information possible et de
solliciter, si cela est rendu possible,
l'entourage familial et/ou affectif qui
pourra l'éclairer et la guider dans sa
décision. L'équipe médicale, quant a
elle, se doit d’adapter son attitude
a la réalité de la personne, y compris
dans ses hésitations et ses éventuels
errements. Le soignant est par défini-
tion au service du patient. Son devoir
est de l'aider en fonction de ce qu'il
percoit de la volonté du malade.
Comme le rappelait l'avis n° 10 du
Comité éthique et cancer, I'asymétrie
entre la situation du soignant et celle
du soigné conduit de fait & une asymé-
trie en matiere de droits et de responsa-
bilités : « Le malade a une part de
responsabilité dans sa prise en charge ;
il peut, par son comportement, en
déterminer la plus ou moins grande
efficacité, indiquait le Comité qui

rappelait que les devoirs sont [...] du
coté des soignants : soigner et ne pas
abandonner les malades malgré les dif-
ficultés' . » En 'espece, le soignant ne
saurait baser ses décisions sur le fait
que le patient se conduit d'une manie-
re qui pourrait étre qualifiée d'irres-
ponsable. Il doit chercher a discerner
dans ses paroles et ses comportements,
parfois confus, contradictoires, para-
doxaux ou fluctuants, une intention qui
peut lui étre attribuée, avec une marge
de doute raisonnable, et qui corres-
pond a ce qu'il peut assumer. Quelle
que soit l'attitude du patient, une telle
démarche guide les choix thérapeu-
tiques du soignant, qui ne peut se
mettre en situation d’abandonner ce
dernier et ne peut renoncer a lui prodi-
guer les meilleurs soins possibles.

La maladie psychiatrique de la patien-
te peut étre par ailleurs considérée
comme une comorbidité qui, au méme
titre qu'une pathologie cardiaque
associée est susceptible d’empécher
'administration de certains médica-
ments, ne permet pas d'envisager la
prise en charge optimale qui serait sou-
haitable sur le plan strictement médi-
cal. La encore, le soignant doit adapter
ses décisions a ce qu'il évalue de la réa-
lité complexe du patient et accepter que
celleci puisse limiter 1'exercice de son
art. Il convient deés lors d'évaluer toutes
les alternatives possibles et de proposer
les soins et les traitements qui parais-
sent pouvoir étre envisagés avec la
patiente. En sachant que l'équipe
médicale doit également prendre garde

a ne pas se faire accaparer par la situa-
tion de cette patiente, au point de ne
plus étre en mesure d’accorder toute
l'attention requise aux autres patients
dont elle assure la prise en charge, ce
qui pourrait constituer pour eux une
perte de chance injustifiée.

Dans le cas présent, les éléments
d’information dont dispose le
Comité indiquent que l"équipe soi-
gnante ne se trouve pas en situation
de non-assistance a personne en dan-
ger. Pour autant, le refus de soins
effectif exprimé en actes par cette
patiente et la forme d'impuissance qui
en résulte peuvent étre difficiles a
accepter par les membres de cette
équipe. Le Comité considere qu'il
serait dés lors judicieux que soient
organisées une ou plusieurs réunions
de l'ensemble de l'équipe avec les
membres d'une instance habituée a
traiter ces problemes, par exemple
comités d’éthique traitant des
questions de soins, afin que puissent
étre évoquées toutes les difficultés
rencontrées. Ce type de réunion est en
effet susceptible de permettre aux
membres de l'équipe de comprendre
et de s’approprier les décisions prises,
et au final d’assumer les limites de ce
qu'ils auront pu entreprendre. Il serait
aussi souhaitable d'informer la famille
du raisonnement et des éléments pris
en compte, qui ont abouti a la décision
médicale, sauf bien str si la patiente
a exprimé de facon suffisamment
claire son refus que sa famille soit
informée.

'In avis n°10, « La violence morale ou physique exercée par un patient sur les membres
d'une équipe HAD peut-elle justifier 'interruption de sa prise en charge ? »

Avis n°19 du 9 mai 2012
« Maintien et retour dems I'emploi : des avemtages et des inconvénients pour une personne

atteinte de comcer de se voir reconnue comme travailleur hemdicopé »
Rapporteurs : Mario di Palma (président de séamce), Sylvia Achin, Philippe Bataille, Jecn-Pierre Escande, Christiome Etévé, Frangoise May-Levin
Personnes auditionnées : Dr Ange Mezzadri, médecin du travail, Dr Josicme Albouy, médecin inspecteur du travail & la Direccte (Direction régionale des entreprises, de la concurrence,
de la consommation, du travail et de I'emploi) de la région Centre.

SAISINE DISCUTEE LORS DES 12¢ ET 13° SESSIONS PLENIERES
DU COMITE ETHIQUE ET CANCER DES 5 MARS 2011
ET 19 SEPTEMBRE 2011 ET DES REUNIONS DU GROUPE DE TRAVAIL
DES 7 NOVEMBRE 2011 ET 20 FEVRIER 2012.

La « reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé » (RQTH)!, accordée par la
Commission des droits et de I'autonomie des personnes handicapées (CDAPH), signifie que la
personne peut voir son travail adapté en raison d'une réduction de ses capacités. Il s'agit donc
de lui permetire de conserver un emploi ajusté a ses capacités. Seulement, le terme
« handicap » est souvent associé & une stigmatisation sociale aux conséquences personnelles

pouvant étre néfastes.

La ou la société reconndit des droits au travailleur handicapé, celui-ci peut ne pas
appréhender Ia situation de la méme fagon. Ainsi, un patient reconnu comme « travailleur
handicapé », au lieu de percevoir cet « avantage » comme l'outil nécessaire a la réinsertion
professionnelle, peut y voir, aprés la survenue de la maladie, une nouvelle forme d'exclusion
identitaire. Ainsi, pour les patients atteints de pathologie cancéreuse, le passage par la
reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH) est-il psychologiquement percu
comme un atout ou comme un handicap ? Faut-il y voir une forme de discrimination positive ?
Deés lors, comment minimiser cet impact psychologique ? Qui en a les moyens ? Quel peut étre
notamment le réle du médecin du travail ? Comment délivrer une information adaptée et
nécessaire qui soit éthiquement diffusable et acceptable ?

! Voir annexe 1 a)
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Les progres thérapeutiques constants
obtenus dans la prise en charge des
personnes atteintes de cancer condui-
sent a une amélioration de leur espé-
rance de vie. Pour un certain nombre
de types de cancer, les rémissions
prolongées sont désormais fréquentes.
Méme en l’absence de rémission
complete, il est régulierement possible
d’obtenir une stabilisation du cancer
sur des périodes relativement prolon-
gées, conduisant a ce qu'il est désor-
mais convenu d’appeler une maladie
pouvant se chroniciser.

Dans ce contexte, la question du
maintien dans I'emploi ou du retour a
l'activité professionnelle apres un
arrét de celle-ci plus ou moins prolon-
gé se pose de plus en plus fréquem-
ment. Pour les personnes, le fait de
pouvoir continuer a travailler ou de
reprendre son emploi est tout autant
un souhait qu'un besoin : cela permet
d’éviter ou de limiter les préjudices
économiques pouvant résulter de la
survenue de la maladie ; cela contri-
bue a préserver l'estime de soi et la
qualité de vie ; enfin, cela permet de
prévenir ou d’amoindrir le risque de
désinsertion sociale.

Cependant, l'impact de la maladie et
des traitements mis en ceuvre peut
conduire a diminuer, du moins tem-
porairement, les capacités de la per-
sonne a reprendre pleinement et tota-
lement I'exercice de sa profession. De
plus, I'image méme de la maladie, et
plus spécifiquement du cancer (méme
si celle-ci a notablement évolué favo-
rablement au cours des dernieres
décennies), est susceptible de provo-
quer des attitudes de réticence, de
défiance, voire méme de discrimina-
tion manifeste de la part des
employeurs et des autres salariés. De
fait, le retour au travail de la personne
atteinte d'un cancer peut étre compli-
qué et délicat a se réaliser dans la
pratique.

Les conditions du maintien ou du
retour au travail des personnes
atteintes de cancer sont toutefois
encore peu connues par les malades
en France. La principale étude dispo-
nible sur cette question a été réalisée
dans le cadre d"une enquéte menée en
2004 par la Dress et 'Inserm sur «la vie
deux ans aprés le diagnostic de
cancer’ ». Elle montre notamment
quau moment du diagnostic, 83 %
des personnes interrogées occupaient
un emploi. Deux ans plus tard, le taux
d’emploi des personnes toujours en
vie et qui n’étaient plus en arrét mala-
die est de 57 %. Par ailleurs, 18 % des
personnes qui étaient actives lorsque
leur maladie a été diagnostiquée
déclaraient avoir fait 1'objet d’atti-
tudes discriminatoires de la part de
leur employeur dans les deux ans qui
ont suivi le diagnostic ; il s'agissait
notamment de perte de responsabilité,
de pertes d’avantages acquis, de
réaménagements non sollicités dans
les responsabilités, et de refus de pro-
motion ou d’augmentation de rému-
nération.

Les discriminations ne sont pas la
source de difficultés potentielles. Une
analyse complémentaire des données
de cette enquéte montre que « [a mala-
die (la localisation du cancer, le stade, le
type de traitements et les éventuelles
séquelles), les aménagements de condi-
tions de travail ainsi que les conditions de
vie initiale et existantes au moment de
'enquéte (dans la sphere professionnelle et
dans la sphere personnelle) jouent un role
explicatif important quant a la possibilité
d'un retour au travail dans de bonnes
conditions ». Par ailleurs, les auteurs

constatent « un impact fort des aménage-
ments des conditions de travail sur le
retour au travail, en particulier pour les
fernmes® ».

A la lumiére des résultats de I'enquéte
Dress-Inserm, il apparait clairement
que le retour au travail d'une person-
ne atteinte d"un cancer est notamment
conditionné par les conditions dans
lesquelles ce retour est envisagé,
notamment par lentreprise qui
emploie cette personne. La question
est désormais de savoir si les disposi-
tifs existants sont en mesure de favori-
ser le retour au travail, en particulier
la reconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé.

I - La reconnaissance

de la qualité de travailleur
handicapé est-elle adaptée

& la situation des personnes
atteintes de cancer ?

Les dispositifs actuels concernant
le statut de travailleur handicapé
sont régis par la loi n° 2005-102 du
11 février 2005 portant sur « l'égalité
des droits et des chances, la participa-
tion et la citoyenneté des personnes
handicapées ». Cette loi a apporté
toute une série de mesures et de modi-
fications a différents codes juridiques,
en particulier le Code de l'action
sociale et des familles, le Code de la
santé publique, le Code de la sécurité
sociale et le Code du travail. La loi
n°® 2005-102 a également introduit,
pour la premiere fois dans un texte
législatif, une définition du handicap
qui est formulée de la maniere
suivante : « Constitue un handicap, au
sens de la présente loi, toute limitation d’ac-
tivité ou restriction de participation a ln vie
en société subie dans son environnement
par une personne en raison d une altération
substantielle, durable ou définitive d'une
ou plusieurs fonctions physiques, senso-
rielles, mentales, cognitives ou psychiques,
d"un polyhandicap ou d"un trouble de santé
invalidant* ».

Difficultés liées

a la terminologie

La définition proposée du handicap
se rapporte donc a une situation — et
non a un état physique ou psycholo-
gique — ou la personne est limitée
dans ses activités sociales et quoti-
diennes y compris professionnelles
du fait d"une altération « substantiel-
le, durable ou définitive » de ses capa-
cités, quelle que soit I'origine de cette
altération, et y compris si celle-ci
résulte d'une maladie dite invalidan-
te. Cette définition est relativement
large et ne pose pas de difficulté en soi
a priori. Cependant, force est de
constater qu’elle ne correspond pas —
ou pas encore — a la perception com-
mune du handicap qui voit ce dernier
comme étant associé a une déficience,
généralement visible. Pour le plus
grand nombre, la personne handica-
pée est représentée par celles et ceux
qui, par exemple, se déplacent en fau-
teuil roulant ou sont non-voyants. 11
n'est des lors pas étonnant que les
personnes atteintes d'un cancer
souffrant de répercussions de leur
maladie et des traitements et corres-
pondant a la définition instituée par la
loi de 2005, ne veuillent se reconnaitre
comme des personnes handicapées.
Leur proposer de s’engager dans une
procédure de RQTH peut constituer
un traumatisme qui s'ajoute a ceux
qu'elles ont déja éprouvés du fait de
leur maladie méme si celle-ci vise a
les faire bénéficier de droits pouvant
répondre aux difficultés de leur
situation. La qualité de travailleur

handicapé n’est pas en soit un
diagnostic de gravité au sens médical ;
elle est délivrée en fonction, d'une
part, des altérations subies par la per-
sonne du fait de sa maladie et, d’autre
part, de leurs répercussions dans
Iexercice de leur emploi. Cependant,
dans les faits, compte tenu de la
perception commune du handicap, ce
statut peut étre aisément perqu
comme l'annonce d'une gravité
« supplémentaire » de leur maladie.

Il se pose ainsi de prime abord un
probleme de terminologie évident,
qui constitue un frein tout aussi
évident a l'acces et a I'adoption des
mesures en faveur des personnes
handicapées vis-a-vis du travail par
les personnes atteintes d"un cancer.

Le cancer, une situation de

handicap ?

Une autre difficulté résulte de la diffé-
rence de situation dans laquelle se
trouve une personne présentant un
handicap physique ou psycholo-
gique, et un malade du cancer. Qu'il
soit inné ou acquis au cours de la vie
(@ la suite dun accident, par
exemple), le terme « handicap » est
généralement associé a un état pré-
sentant un caractere le plus souvent
définitif et peu susceptible d’évoluer.
Par ailleurs, dans la majorité des cas,
la problématique des personnes han-
dicapées vis-a-vis du travail est
d’abord d’accéder au marché de I'em-
ploi. La situation du malade atteint de
cancer est généralement bien différen-
te : I'état de maladie lié au cancer est
dans bien des cas évolutif ; a des
périodes de succes thérapeutiques,
puis de rémission, peuvent succéder
des rechutes conduisant de nouveau a
des hospitalisations et/ou des traite-
ments. La condition de la personne
atteinte d"un cancer n’est pas figée. La
preuve en est qu'il est bien difficile de
définir ce qu’est « 'aprés-cancer » et
que le terme de guérison n’est que
trés rarement employé. Enfin, pour la
personne vivant avec un cancer et en
age d’exercer une activité profession-
nelle, la question du travail se pose
essentiellement en termes d’acces et
de retour a l'exercice de la profession.
Le retour au travail étant percu
comme une des conditions de réinser-
tion dans la vie sociale. Toutes ces dif-
férences contribuent a ce qu'il soit
difficile pour une personne atteinte
d’'un cancer de se considérer comme
une personne handicapée pouvant
bénéficier des dispositifs définis dans
le cadre de la loi handicap de 2005.
De surcroit, la reconnaissance du sta-
tut de travailleur handicapé peut
susciter des inquiétudes légitimes de
la part des personnes atteintes de can-
cer. En effet, les personnes reconnues
handicapées connaissent un taux de
chdémage deux fois plus élevé que la
moyenne frangaise et une durée de
chomage significativement plus
longue (21,5 mois en moyenne versus
15,3 mois pour l'ensemble de la popu-
lation active en juin 2011)*°. La crain-
te de voir la reconnaissance du handi-
cap étre un frein a leur carriere est
prégnante et justifiée selon
I’Agefiph, sur deux curriculum vitae
identiques, la personne qui n'a pas
mentionné son handicap regoit
beaucoup plus de réponses que dans

le cas contraire. Ainsi, les salariés sont
partagés entre dévoiler leur situation
et s’exposer aux étiquettes et attributs
associés aux personnes handicapées,
ou bien garder le secret au prix
d’efforts difficiles et potentialisateurs
de complications.

Une procédure inadaptée
a) Des séquelles invisibles comme
cause du handicap
Les conditions d’acces au statut de
travailleur handicapé s’averent dans
la majorité des cas inadaptées a la
situation des personnes atteintes de
cancer. La procédure de RQTH n’a
ainsi pas été congue pour prendre en
compte les répercussions du cancer et
des traitements, telles que la douleur,
la fatigue ou encore une fragilité psy-
chologique. 1l s’agit de troubles peu
ou pas visibles, difficiles a quantifier,
mais qui pourtant n’en sont pas
moins réellement éprouvés par les
personnes.
b) Des délais de traitement des dos-
siers trop longs
Par ailleurs et par rapport a un besoin
immeédiat, les délais de réponse par
les commissions des droits et de I'au-
tonomie des personnes handicapées
(CDAPH) sont généralement peu
compatibles avec la situation a la fois
incertaine et a bien des égards impré-
visible des personnes atteintes d'un
cancer. Enfin, il convient de souligner
le caracteére trop strict des critéres d’ac-
cés aux droits découlant de la RQTH.
Si celle-ci n'a pas été obtenue ou si la
demande n’est pas en cours d'instruc-
tion, la personne malade n'a aucun
droit d’acces aux services susceptibles
de I'accompagner et de l'aider.
D’une maniére générale, le dispositif
de reconnaissance de la qualité de tra-
vailleur handicapé peut étre considé-
ré comme manquant de souplesse et
de réactivité, tout en ne prenant pas
en compte la progressivité de la situa-
tion des personnes atteintes d'un
cancer.

Un modéle social dépassé
1l apparait en définitive que le mode-
le proposé par le statut de travailleur
handicapé tel qu'il est défini par la loi
de 2005 ne correspond pas a la figure
du malade du cancer dans la société
telle qu’elle existe aujourd’hui et que
les malades ont eux-mémes imposée.
Le modele défini par la loi de 2005
s’articule en termes d’alternative : on
est une personne handicapée ou on ne
Iest pas, on est une personne malade
ou on ne l'est pas. Or la figure du
malade alité, chez lui ou a I'hopital,
qui guérit ou qui décede, n’est plus
celle des personnes atteintes de
cancer. Désormais, on vit avec le
cancer, ce qui signifie que 1'on conti-
nue a étre un citoyen, un pere ou une
mere de famille, une personne insérée
socialement, qui sort de chez elle, a
des activités, part en vacances et, par
conséquent, revendique le droit a
pouvoir travailler. Cette figure du
malade ne se situe plus dans I'alterna-
tive figée telle qu’elle existait par le
passé (étre bien portant/étre malade),
mais dans la chronicité ; la maladie ne
ferme plus les autres dimensions de la
vie, elle s’y ajoute. Et si le fait de pou-
voir s'arréter de travailler lorsque 1'on
est malade est un droit historique-

ment acquis, le fait de pouvoir conti-
nuer a travailler tout en étant atteint
d’une pathologie grave, dés lors que
l'on est en mesure de pouvoir le faire
et qu'on le souhaite, devrait étre tout
autant un droit.

Par conséquent, il conviendrait que le
dispositif de reconnaissance du statut
de travailleur handicapé s’adapte a
cette réalité. Ce dont ont besoin les
personnes atteintes d'un cancer pour
réinvestir I'exercice de leur activité
professionnelle s’apparente a un
accompagnement qui puisse étre a la
fois souple et progressif, et puisse
ainsi s’adapter de fagon quasi
constante a la situation individuelle
de la personne et a l'évolution de
celle-ci, au regard notamment de son
état de santé.

II - Les solutions préconisées
Comme il a été dit en préambule, la
reconnaissance de la qualité de tra-
vailleur handicapé n’est pas le seul
dispositif que les personnes atteintes
d’un cancer peuvent solliciter pour
maintenir ou retrouver leur emploi.
Cependant, la multiplicité des acteurs
de ces dispositifs et la complexité
méme de ceux-ci, tout au moins aux
yeux d'une personne profane dans ce
domaine, conduit a une évidente dif-
ficulté pour elle a s’y retrouver et
encore plus a déterminer quels sont
celui ou ceux qui répondent le mieux
a sa situation particuliere. La nécessi-
té d'un véritable accompagnement,
déja énoncée, n'en est que plus évi-
dente.

Davantage s‘appuyer
sur le médecin du travail
Il apparait des lors que le role du
médecin du travail devrait étre encore
plus central qu’il ne l'est actuelle-
ment, en dépit des nouvelles disposi-
tions législatives. A ce titre, il semble
que la visite de pré-reprise avec le
médecin du travail mériterait d’étre
systématisée, voire rendue obligatoi-
re. Cette visite concerne les salariés en
arrét de travail d'une durée de plus
de trois mois. Elle est organisée au
cours de l'arrét a l'initiative du sala-
rié, de son médecin traitant ou du
médecin conseil des organismes de
sécurité sociale. Elle a pour objectif
d’anticiper les éventuelles difficultés
que pourra rencontrer la personne
malade lors de la reprise de son
emploi et déterminer les solutions les
plus adéquates.
La visite de pré-reprise est cependant
insuffisamment connue et utilisée. Sa
systématisation pourrait permettre de
dénouer bien des difficultés en amont
de la reprise effective. De surcroit,
elle favoriserait la permanence du
lien entre la personne malade, son
employeur et son environnement pro-
fessionnel pendant I'arrét de travail.
Des actions d’information, a la fois
des personnes atteintes de cancer et
des médecins traitants, devraient
ainsi étre entreprises afin de mieux
faire connaitre l'intérét de la visite de
pré-reprise. Plus globalement, il
conviendrait que les personnes
atteintes de pathologies entravant le
plein exercice de leur emploi soient
mieux informées des dispositifs exis-
tants et des démarches a effectuer
pour les solliciter. La encore,

2 Anne-Gaélle Le Corgoller-Soriano, Laétitia Malavolti, Catherine Mermilliod. La vie deux ans apres le diagnostic de cancer. Dress-Inserm. La Documentation
francaise, Collection Etudes et Statistiques. Paris, 2008
? Christine le Clainche, Karine Chassaing, Noélle Lasne, Anne-Marie Waser, Travailler avec un cancer. Regards croisés sur les disposjtifs d’aménagement
des conditions de travail et sur les ressources mobilisées pour tenir ensemble travail et santé, Rapport de recherche n° 63. Centre d'Etudes de I'Emploi.

Mars 2011, p. 35.

* Article L114 du chapitre IV, titre I, livre Ier du Code de l'action sociale et des familles.

> Agefiph, communiqué de presse, 10 novembre 2011.

¢ Agefiph, Tableau de bord, les chiffres de I'emploi et du chomage des personnes handicapées, n°® 36, bilan du 1 semestre 2011.
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avis

le médecin du travail pourrait consti-
tuer une source d'information tout a
fait pertinente et utile. Cette mission
d’information devrait également étre
renforcée vis-a-vis des employeurs
afin de mieux les sensibiliser aux pro-
blématiques propres aux personnes
atteintes de pathologies telles que le
cancer et lever les préjugés et stéréo-
types qui perdurent vis-a-vis de
celles-ci dans le monde du travail.

Enfin, le ro6le du médecin du travail
pourrait étre étendu a une mission de
coordination entre les différents
acteurs, en particulier avec le médecin
traitant et le médecin conseil de 1'as-
surance maladie. Si ce role peut d’ores
et déja exister dans la pratique, il
mériterait d’étre inscrit dans les textes
législatifs. Par sa place au sein de l’en-
treprise, au service a la fois de I'em-

ANNEXES

1) Les différents dispositifs actuels
Pour les personnes atteintes d'une
pathologie grave telle qu“un cancer et
qui souhaitent reprendre ou retrouver
une activité professionnelle selon des
modalités adaptées a leur état de santé
et en bénéficiant éventuellement
d’aides sociales, il existe différents dis-
positifs réglementés :

1 a) La reconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé (RQTH).

Ce statut est délivré par la Commission
des droits et de I'autonomie des per-
sonnes handicapées (CDAPH) de la
Maison départementale des personnes
handicapées (MDPH) compétente.
Cette commission détermine égale-
ment le taux d'incapacité de la person-
ne, sa capacité de travail et les besoins
de compensation. Elle se prononce par
conséquent sur l'attribution de cer-
taines prestations ou droits, en particu-
lier I’Allocation adulte handicapé
(AAH) et la Prestation de compensa-
tion du handicap (PCH). La reconnais-
sance de la qualité de travailleur handi-
capé permet également a la personne
de bénéficier de diverses mesures
d’aides a I'emploi et a la formation,
ainsi qua des aides et services
des organismes chargés des fonds
pour l'insertion professionnelle des
personnes handicapées®’.

1b) L'invalidité

La notion d’invalidité releve du Code
de la sécurité sociale et est appréciée
par le médecin conseil de la caisse pri-
maire d’assurance maladie dont
dépend la personne concernée. Elle
correspond a une diminution d’au
moins deux tiers de la capacité de gain
ou de travail de la personne. Elle peut
donner lieu a une pension d'invalidité
qui est attribuée et versée par la caisse
primaire d’assurance maladie. Le
montant de cette pension est détermi-
né en fonction des revenus antérieurs
de la personne et de la catégorie
d'invalidité définie. En fonction de
'évolution de la situation de la per-
sonne concernée, de son état de santé
notamment, la pension peut étre
révisée (a la hausse ou a la baisse),
suspendue ou supprimée. Il est

ployeur et des salariés, le médecin du
travail est en effet en mesure d’étre le
pivot de l'accompagnement des per-
sonnes atteintes de cancer dans leur
maintien ou leur retour au travail,
accompagnement dont il apparait
qu'il est clairement indispensable.

= Un recueil

systématique d’informations

Les données concernant les per-
sonnes atteintes de cancer et le travail
sont a I'heure actuelle trés peu nom-
breuses. L'étude la plus importante
réalisée jusqu’a présent repose sur les
déclarations, au travers d'un ques-
tionnaire, d'un échantillon de per-
sonnes’. Sans nier I'intérét — évident —
de cette étude, celle-ci présente d'in-
déniables limites du fait de sa métho-
dologie. Des études plus fines mérite-

possible, sous certaines conditions,
de percevoir une pension d'invalidité
tout en exercant une activité profes-
sionnelle.

1 ¢) Le temps partiel thérapeutique
ATissue d’un arrét de travail ou a tout
moment pour les salariés en affection
longue durée (ALD), il est possible a
un salarié de reprendre son activité
professionnelle a temps partiel pour
motif thérapeutique. Ce temps partiel
doit faire I'objet d"une prescription par
le médecin traitant de la personne
concernée. Celle-ci adresse alors la
prescription au médecin conseil de la
caisse primaire d’assurance maladie
dont elle dépend, qui donne ou non
son accord. Le temps partiel pour
motif thérapeutique donne lieu au
versement d’indemnités journalieres
par la caisse primaire, pendant une
durée maximale de douze mois. La
mise en place d"un temps partiel pour
motif thérapeutique est toutefois
subordonnée a l'accord du médecin
du travail et de lI'employeur. Ce
dernier est en droit de la refuser,
compte tenu de l'organisation et du
fonctionnement de l'entreprise.

1.d) L'aménagement du poste
de travail
Apres un arrét de travail, lors de la
visite de reprise auprés du médecin
du travail, ce dernier peut constater
I'inaptitude temporaire ou définitive
de la personne salariée au poste de
travail qu’elle exercait auparavant.
Il peut également émettre un avis
d’aptitude assorti de réserves concer-
nant le poste occupé par le salarié.
Dans le cas d'une inaptitude du
salarié a reprendre l'emploi qu’il
occupait
ployeur est tenu de lui proposer un

précédemment, l'em-
autre emploi approprié a ses capaci-
tés, compte tenu des conclusions
écrites du médecin du travail et des
indications qu'il formule sur l'apti-
tude du salarié a exercer l'une des
taches existantes dans l’entreprise et
aussi comparable que possible a
I'emploi précédemment occupé, au
besoin par la mise en ceuvre de
mesures telles que mutations, trans-
formations de postes de travail ou
aménagement du temps de travail.

raient d’étre entreprises.

Il n’existe par ailleurs aucune donnée
statistique issue de la médecine du
travail. Le devenir des personnes
vues par les médecins du travail,
quelle que soit la raison de la consul-
tation, est a 1’heure actuelle totale-
ment inconnu. Cette absence de don-
nées ne permet pas d’évaluer autre-
ment que par les remontées de terrain
des différents acteurs les réalités du
maintien dans l'emploi des per-
sonnes malades.

La mise en place d"un dispositif expé-
rimental, a 'échelle d"une région par
exemple, afin de déterminer les
modalités possibles d"un recueil sys-
tématique d’informations sur le
devenir des personnes atteintes d'un
cancer vis-a-vis du travail apparait
indispensable.

Dans le cas d'une aptitude avec
réserve, l'employeur est tenu de
réintégrer le salarié a son poste en se
conformant aux préconisations figurant
dans l'avis du médecin du travail.

Si I'employeur et/ou le salarié contes-
tent 'avis du médecin du travail,
ils peuvent entreprendre un recours
aupres de l'inspecteur du travail.

Lorsque la personne salariée a été
reconnue travailleur handicapé,
I'employeur peut bénéficier d’aides
pour financer les adaptations de poste.

Il convient de noter que ces différents
dispositifs (RQTH, invalidité, aména-
gement du poste et/ou du temps de
travail) sont indépendants les uns des
autres, gérés par des organismes ou
institutions différents, et qu'ils peu-
vent dans certaines conditions se
cumuler.

2) Les principaux acteurs
Les dispositifs existants dont peuvent
bénéficier les personnes atteintes
d'un cancer et souhaitant retrouver
leur emploi dépendent d’acteurs et
d'institutions différentes.

2 a) Le médecin du travail

Le médecin du travail exerce au sein
d’un service de santé au travail. Celui-
ci peut étre intégré a 'entreprise ou
étre un service interentreprises
auquel adherent des entreprises. Son
r6le est essentiellement préventif. Il ne

peut prescrire d’arrét de travail ou

7 Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano, Laétitia Malavolti, Catherine Mermilliod. Ibid

d’ordonnance médicale. C'est le méde-
cin du travail qui détermine I'aptitude
ou 'inaptitude d'un salarié a un poste
de travail. Son avis est prononcé a
lissue de la visite de reprise qui doit
intervenir apres un arrét de travail”.
La visite de reprise peut étre précédée,
pendant l'arrét de travail et si celui-ci
est supérieur a trois mois, d"une visite
de pré-reprise qui vise a préparer et
étudier les conditions et les modalités
de la reprise du travail. Cette visite de
pré-reprise peut étre sollicitée a I'initia-
tive du salarié, du médecin traitant ou
du médecin conseil de la caisse d’assu-
rance maladie.

Le role du médecin du travail vis-a-vis
du maintien dans I'emploi des salariés
a été récemment renforcé par la loi
n° 2011-867 du 20 juillet 2011 relative a
'organisation de la médecine du
travail". Les décrets d’application de
cette loi ont été publiés le 31 janvier
2012">", pour une entrée en vigueur au
1= juillet 2012. L'article L-4622-2 de la
loi stipule désormais que les services
de santé au travail ont notamment
pour mission « de prévenir ou de réduire
ln pénibilité au travail et la désinsertion
professionnelle et de contribuer au main-
tien dans I'emploi des travailleurs ». De
méme, l'article R. 4623-1 du décret
d’application n°® 2012-135 précise que
« le médecin du travail est le conseiller de
P'employeur, des travailleurs, des représen-
tants du personnel et des services sociaux,
notamment sur (...) l'adaptation des
postes, des techniques et des rythmes de

travail a la santé physique et mentale,
notamment en vue de préserver le maintien
dans I'emploi des salariés ».

2 b) Le médecin conseil de la caisse
primaire d’assurance maladie

Il exerce une mission de controle médi-
cal en matiere de soins, de prescriptions
et d’arréts de travail. Son avis s'impose
a la caisse primaire et est opposable a
l'assuré social. Le médecin conseil
donne obligatoirement son avis pour
toute demande d'invalidité. Il peut
également solliciter une visite de pré-
reprise aupres du médecin du travail.

2 ¢) Le médecin traitant

C’est le médecin traitant qui prescrit
les arréts de travail et délivre le certifi-
cat médical devant accompagner toute
demande de RQTH. Il peut solliciter
une visite de pré-reprise aupres du
médecin du travail.

2 d) L'Agefiph et la FIPHFP

Ces deux institutions sont chargées de
la gestion des fonds collectés aupres
des entreprises au titre de 1'obligation
d’emploi des personnes handicapées.
L’Agefiph et la FIPHEP proposent des
aides financiéres et des services mis
en ceuvre par des réseaux de parte-
naires parmi lesquels les Sameth
(Service d’appui au maintien dans
I'emploi des travailleurs handicapés),
les Carsat (Caisse d'assurance retraite
et de la santé au travail) et les Cap
Emploi.

¥ Ces organismes sont :

e I’Agefiph (Association pour la gestion du fonds pour I'insertion professionnelle des personnes handicapées) qui gere les contributions financieres
versées par les entreprises de 20 salariés et plus, soumises a I'obligation d'emploi des personnes handicapées.

* Le FIPHFP (Fonds pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonction publique) qui gere les contributions financiéres versées

par les fonctions publiques de I'Etat, territoriale et hospitaliere.
* Depuis la loi du 10 juillet 1987, les entreprises privées, publiques et les administrations de 20 salariés et plus, sont tenues d'employer des personnes
handicapées, a hauteur de 6 % de leurs effectifs. Les employeurs concernés peuvent se libérer de leur obligation d’emploi en versant une contribution
financiere a I’Agefiph (pour le privé) ou au FIPHFP (pour le public). Cette contribution peut atteindre 1 500 fois le montant du smic horaire par

bénéficiaire manquant.

" La visite de reprise intervient apres une absence pour cause de maladie professionnelle, apres un congé de maternité, apres une absence d’au moins
8 jours pour cause d’accident du travail, aprés une absence d’au moins 21 jours pour cause de maladie ou d’accident non professionnel et en cas

d’absences répétées pour raisons de santé.
" Journal officiel du 24 juillet 2011.

" Décret n® 2012-135 du 30 janvier 2012 relatif a I'organisation de la médecine du travail.
% Décret n° 2012-137 du 30 janvier 2012 relatif a I'organisation et au fonctionnement des services de santé au travail.
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