Qu’est-ce quelejuste soin??






PARTICIPATION CITOYENNE |l

Aujourd hui la France fait partie des pays ou |’ espérance de vie est la plus élevée au monde. Nous vivons plus longtemps, mais aussi en meilleure
santé. Les maladies auparavant considérées comme mortelles sont aujourd’ hui transformées en pathol ogies chroniques gréce al’ évolution de la prise
en charge et des traitements.

Bien que positif, ces réalités engendrent simultanément des situations de vulnérabilités. Les patients vivent certes plus longtemps
mais souvent avec une maladie «?ralentie?» grace a un traitement, dont la guérison ne serajamais compléte. Ces situations ne se
résument pas uniquement a un probleme médical, elles s accompagnent fréquemment d’ une dégradation de la qualité de vie.

Face a ces cas, les professionnel s de santé s’ interrogent?: comment proposer le soin le plus approprié en fonction de la situation
d'un patient, «? e juste soin?», en respectant des fondements éthiques et en évitant |’ extra-médicalisation?: I’ apport de soins au-
dela du nécessaire??

Ledevoir d une médecine?responsable : accompagner les
situations de vulnérabilité qu’elle a contribué a générer

Face aux nouvelles situations engendrées par latension entre les progres techniques de la médecine et les nouvelles situations de
vulnérabilité, lamédecine doit répondre & son devoir de responsabilité sociale enversles patients. || se traduit notamment par la
prise en charge et I' accompagnement des personnes en situation de vulnérabilité et par |a nécessité d’ adaptation du systeme de
santé aces dernieres. Cette dynamique doit toutefois s appliquer sans pour autant affecter I'intérét du progrés médical.
Néanmoins, ce phénomeéne ne se limite pas ala seule sphére médicale, il touche divers domaines, ce qui vient considérablement
complexifier sagestion.

Peut-on concilier la prise en charge des situations de
vulnérabilité et les effets du declin demogr aphique??

L"augmentation des situations de vulnérabilités liée ala santé n’ est pas un phénomeneisolé, il s'inscrit dans un contexte qui
participe arenforcer son impact. Aujourd’ hui, si une personne sur deux atteint I’ &ge de 90 ans, contre seulement 5 % au début du
XIXesiécle, celas inscrit dans un contexte de baisse considérable de la démographie. L’ augmentation de I’ espérance de vie
couplée alaréduction de la natalité participe ainverser les tendances démographiques. Pour la premiére fois depuis 1944, le
nombre de décés (65120007déces) a dépassé celui des naissances (65070007nai ssances) en 2025.

Par ailleurs, la prise en charge de ces situations de vulnérabilité vient également entrainer une réflexion sur les modes de
financements du systéme de sécurité sociale francais. Dans quelles mesures est-il possible de garantir I’ apport de soin et de
traitement aux personnes vulnérables, si leur nombre ne fait que d' ‘accroitre?? Aujourd’ hui, 13,8 millions de personnes
bénéficient du dispositif des affections de longue durée soit 66,1% des dépenses total es remboursée par |’ Assurance Maladie. Ce
constat met en exergue une limite : le systéme francais de protection sociale, initialement financé par |es contributions de
personnes actives, se retrouve déstabilisé par le déclin démographique.



L e saviez vous ? Les colits sociaux liés au grand age, déja supérieurs a 142 du PIB, pourraient augmenter de 5 points de
PIB d'ici 822040 si aucune réforme d'ampleur n'intervient?». (Institut Montaigne, rapport «?La France en?2040?»)

Jusgu’ ou devons-noustraiter les patients?? Quel est le «?juste
S0iN?»??

Face aladiversité des impacts engendrés par les situations de vulnérabilité, de nouveaux questionnements apparai ssent?:
devons-nous systématiquement traiter les pathol ogies parce que nous en avons les moyens?? Est-ce encore pertinent d’ orienter
les recherches a des fins d’ augmentation de lalongévité alors qu’ elles contribuent al’ altération de la qualité de vie?? Ces
nouveaux enjeux soulignent alors I’intérét de penser en termes de sobriété médicale.

La sobriété en santé, c'est quoi?? La sobriété médicale correspond a un « mode d’ exercice médical et soignant et de
consommation des soins qui privilégie la pertinence et la qualité ala quantité ». (Académie nationale de médecine)

Concretement, intégrer la notion de sobriété au domaine médical reviendrait a privilégier la pertinence et la qualité ala quantité
des soins. Sur leterrain, la sobriété médicale reviendrait a prescrire des traitements en tenant compte des conséquences du
traitement sur lavie del’individu. Dés lors, un médecin pourrait se demander s'il est préférable de traiter lamaladie rare d’ un
nourrisson prématuré, alors que ses chances de survie sans séquelles lourdes sont incertaines. Puis, le parcours de soin se
dessinerait également en tenant compte de critéres d’ efficacité du traitement chez le patient. Ainsi, un médecin pourrait envisager
de ne pas proposer un gquatriéme ou cinguiéme traitement de chimiothérapie a un patient pour éviter de faire endurer ce dernier et
safamille.

Une question au coaur delaréflexion du comité citoyen des
Etats généraux dela bioéthique

Organisés par le Comité consultatif d’ éthique pour les sciences de lavie et de la santé (CCNE), les Etats généraux de la
bioéthique ont permis a 30 citoyens de réfléchir a deux questions : “Faut-il autoriser les tests génétiques en libre acces 7’

et “Penser le juste soin : jusqu’ ou traiter ?7”. Les propositions qui émaneront de ces réflexions participeront alarévision de laloi
Bioéthique, prévu en 2028.

Durant leur derniére séance de travail du 7 au 9 avril, les citoyens se sont concentrés sur le “juste soin” en vue de la préparation
de larédaction du manifeste qui rassemblera l'ensemble de leur travaux. Cette séance de travail leur a notamment permis de
souligner que lanotion de sobriété médicale nécessite de sortir des logiques de traitements qui lui sont associées.

Comment setraduit la“ sobriété médicale’ ?

Si la sobriété médicale peut référer a une situation singuliére, elle doit également étre prise en compte a travers ses enjeux
collectifs corrélés au “juste soin”. Ainsi, le comité de citoyen se questionne : faut-il proner I’ égalité - donner la méme chose a



tout le monde sans tenir compte des différences - ou |’ équité - donner a chacun ce dont il a besoin pour atteindre le méme
objectif ? Cette réflexion vient s'aligner aux intuitions des professionnels de santé auditionnés. Mais Dominique LIBAULT,
Président du Haut Conseil du financement de la protection sociale (HCFPS), auteur du rapport « Grand age et autonomie » averti
sur ladifficulté a maintenir un tel systéme de solidarité. Aujourd’ hui, ce systéme génére activement de la fraude et de I’ abus.
Selon ce dernier "il faut regarder les choses en face” et associer “ solidarité” alaresponsabilité individuelle, celle des
professionnels de santé et des décideurs.

L ejuste soin, des enjeux qui débutent bien avant le traitement

Catherine SIMONIN, Membre du Bureau national de France Assos Santé souligne un facteur primordial dans la prise en charge
des patients. Dans un environnement qui valorise la décision médicale et larapidité de prise en charge, I’ auditionnée rappelle que
c'est acelui qui éprouve lasituation qu'il revient de décider. Cette précision renforce I’idée d’ un temps nécessaire, alafoisen
faveur de la décision médicale, maisaussi sur le plan personnel, ¢’ est-a-dire au temps nécessaire au patient pour accepter sa
maladie et le début de son parcours de soin.

Dans la continuité de cette analyse, les travaux de citoyens ont permis de mettre en exergue une autre plage du juste soin :
comment alier dével oppement des technologies, de I’ intelligence artificielle et larapidité des démarches alors que nous
rencontrons dans un méme temps un besoin de relations humaines et d’ accompagnement qui ne fait que de s accroitre ?
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