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La mission d’enquéte sur la question de la stérilisation des handicapés mentaux
a été menée d’octobre a avril 1998, par Mmes le docteur Marie-Laure LAGARDERE,
Héléne STROHL et M. Bernard EVEN.

Les investigations sur les pratiques d’un passé récent et celles actuelles sur la
stérilisation des handicapés, dans le contexte défini par 1’avis du comité national
d’éthique, ont été effectuées a partir d’études de littérature juridique et médicale et
d’enquétes qualitatives et quantitatives menées aupres des handicapés, de professionnels

et de personnes qualifiées. Elles fondent les propositions présentées.
La stérilisation est illégale en France

La stérilisation est un acte pratiqué en France, méme sur des personnes

handicapées, en nombre peu élevé, quoique cet acte soit illicite.

Avant tout autre constat, la mission a rappelé combien les stérilisations étaient
liées aux pratiques eugénistes. Certes, on ne stérilise plus comme au temps des nazis,
pour empécher que se transmette une tare. Mais sélectionner par la stérilisation les "bons
parents", pourrait amener aux mémes errements, d’autant que le contexte scientiste et
eugéniste n’a pas disparu, comme en témoignent certaines tentations en matiére de

procréation médicalement assistée.

En France, le nombre de stérilisations dans la population générale, déja peu
¢levé, a diminué au cours des dix derniéres années, il est de 22.000 environ par an. Pour
les handicapés, aucune enquéte n’était disponible, en matiére ni de stérilisation, ni de
contraception. La mission a réalisé une étude spécifique a partir des actes de stérilisation
masculine et féminine effectués en 1995 et 1996 dans les hopitaux publics et quelques
établissements privés, selon les données du PMSI. D’aprés ces données déclaratives,
I’ampleur du phénomeéne, notamment pour les personnes handicapées, apparait faible,
mais non marginal. On a ainsi repéré en 1996 environ 15 cas de stérilisation d’hommes
handicapés sur les 423 actes de ligatures des canaux déférents et quand méme 2 % de
stérilisations de femmes, handicapées ou en grandes difficultés sociales, selon le
diagnostic associé, c’est a dire 211 cas sur 10.453. Enfin, la tranche d’4ge des femmes
de moins de 25 ans qui ont eu une ligature bilatérale des trompes comprend vingt
femmes, soit un quart de I’effectif.

Les diverses enquétes effectuées confirment la réalité de cette stérilisation dans
les institutions, méme s’il s’agit d’'une minorit¢ de femmes.

Fautc d’une loi I'autorisant expressément, la stérilisation est assimilée a un acte

de  mutilation. Quand le but de la ligature des trompes ou des canaux déférents est la
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stérilisation, cet acte est illégal. La stérilisation des handicapés mentaux est a fortiori
illégale, car de toutes fagons, leur consentement ne serait pas valable et on ne saurait
s’en dispenser.

Mais le risque contentieux, quoiqu’il existe, est faible ; I’argument de 1’illégalité
n’a pas été invoqué devant un tribunal depuis 1937.

I’illégalité de la stérilisation apparait méconnue et sa pratique semble presque

tolérée.

La stérilisation des handicapés est une négation de leur dignité

La stérilisation n’est jamais un acte anodin. Les regrets et les demandes de
déstérilisation dépassent actuellement les 5 % et leur nombre est bien plus élevé dans
les pays ou la stérilisation est autorisée sur simple demande. L’évolution des modes de

vie, notamment I’instabilité des couples, renforce ce risque.

La stérilisation ne se justifie plus que rarement, du fait des progres de la
contraception, qui n’est pas toujours assez diversifiée en France. Le facteur budgétaire
restreint le choix des contraceptifs pour toutes les femmes pour lesquelles le cofit n’est

pas indifférent.

En ce qui concerne les handicapés, si certaines méthodes leur sont d’une pratique
difficile, telles les méthodes locales, beaucoup d’autres moyens devraient étre étudiés,
au lieu que ne soit proposée une stérilisation a des jeunes femmes qui ne couraient

méme pas un risque avéré de grossesse.

Ces interventions constituent souvent un véritable traumatisme pour les personnes
handicapées et une atteinte inacceptable a leur intégrité physique et leur dignité de

personnes. D’autant que des solutions alternatives existent.

Jusqu’alors, le recours a la stérilisation a souvent ét¢ un moyen d’évacuer la
question de la sexualité des handicapés. En effet, celle-ci fait peur, non pas qu’elle revéte
des formes différentes, mais parce que penser la sexualité des autres, surtout quand il
s’agit de personnes différentes, renvoie a son propre regard sur la sexualité. La
stérilisation des handicapés est alors une maniére de leur dénier des pratiques

amoureuses et érotiques qui jusqu’alors avaient été empéchées par leur mode de vie.
Si la stérilisation des handicapés ne sejustifie qu’exceptionnellement, 1’incapacité

parentale de nombre de handicapés et de malades mentaux impose des précautions pour

éviter de faire naitre des enfants qui-souffriront de trés graves difficultés.
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L'acces de tousa une contraception moderne et diversifiée est la priorité

Les propositions du rapport sont construites autour du principe qu’il ne faudrait
en aucun cas adopter une loi autorisant spécifiquement les stérilisations des handicapés.
Ce principe ne doit pas conduire a fermer aux personnes handicapées |’accés a une

sexualité libre et épanouissante.

Il faut adopter un statut juridique clair pour les actes de stérilisation, car c’est
dans le flou actuel, tel qu’il est ressenti, que se nichent les comportements les plus
traumatisants pour les personnes handicapées, qui sont stérilisées, au mépris de toute
dignité.

Si le statut général d’illécéité de I’acte de stérilisation devait étre maintenu, il
faudrait le rappeler, notamment en édictant une sanction et en prévoyant qu’elle soit
appliquée de maniére aggravée quand il s’agirait de handicapés.

Il peut étre envisagé d’autoriser les stérilisations pour la population générale sous
deux formes :

- sous seule condition de la volont¢ de I’homme ou de la femme, au risque néanmoins
de voir augmenter le nombre de ces actes et celui des demandes de déstérilisation ; au
risque aussi de ne pas pouvoir empécher la stérilisation des handicapés et malades
mentaux ;

- la stérilisation pourrait étre autorisée aux seules femmes ou a leurs conjoints, quand
tout autre moyen de contraception serait contre-indiqué.

Au cas ou la stérilisation serait autorisée sous condition, il faudrait en interdire

absolument la pratique sur des mineurs.

En ce qui concerne les handicapés, la mission estime que tout doit étre fait pour
limiter a ’infime exception les cas de stérilisation : aux cas ou le risque de grossesse
serait avéré, I’incapacité parentale flagrante et tout moyen de contraception efficace
inapplicable, sans mettre en danger la vie de la femme.

Un tel acte ne pourrait alors étre effectué qu’avec une autorisation judiciaire.

Les autres propositions de la mission tirent alors les conséquences de cette

interdiction de la stérilisation des handicapés et malades mentaux.
- Pour éviter que naissent des enfants, que leurs parents n’assumeraient pas, il

faut proposer une contraception adaptée et [’imposer parfois. L’accompagnement

psychologique et I’éducation sexuelle sont primordiaux.
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- Quand le désir d’enfant est exprimé dans un état confusionnel ou maniaque ou
qu’il y a, a cause de la déficience intellectuelle, une incompréhension compléte des
conséquences en termes de procréation, des relations sexuelles, il faut pouvoir imposer
momentanément une contraception a une personne, en encadrant cette contrainte par une

procédure juridique a déterminer.

Mais il n’est pas envisageable d’interdire a des femmes qui souhaitent
consciemment un enfant d’étre enceintes, méme si leur état mental laisse présager de
graves difficultés. L’accompagnement des enfants nés de ces méres arisque devrait étre
précoce, intense et coordonné de maniére a prévenir les troubles mentaux résultant de
ces difficultés parentales. Le retrait d’enfant ne devrait intervenir que quand le

comportement parental met ’enfant en danger et que lui est proposé¢ un environnement
affectif stable.

- La liberté et I’autonomie des handicapés et des malades mentaux doivent &tre
promues par un environnement matériel (préservation de I’intimité), juridique (charte et
réglement intérieur), psychologique (formation des professionnels, aide a 1’expression)
qui favorise leur épanouissement amoureux et érotique. Les moyens de les protéger
contre les violences et les maladies sexuellement transmissibles doivent étre développés

en conséquence.

La contraception adaptée aux handicapés nécessite la promotion et la diffusion
de moyens contraceptifs diversifiés. Ceci passe par un développement de la formation
et de la recherche médicale francaise trop monopolisée par la contraception orale
hormonale. Mais aussi par une réforme de la prise en charge de tous les moyens
contraceptifs (y compris les moyens locaux). Ainsi le facteur colit ne sera plus un
¢lément déterminant du choix.

Le recours a la stérilisation serait alors tout a fait exceptionnel.
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DE LA PROCREATION CHEZ LES IDIOTS.

Le Dr de Forest Willard {de¢ Phitadelphie) nous demande dans une lettre cirCUiair_e, notre
opinion sur les points suivants :

1° Dans quelle proporuon considérez-vous I procréaton convenable chez les habitant de votre institution (Asile-
Ecole de Bicérre)?

2° Dans quelle properuon considérez-vous Ja procréation possible chez eux?

37 Quel serait eflet probabie des rapports sexuels au point de vue de feurs conditions mentaes et morides?

4° Quel en serait I'effet au point de vue de leurs condinions physiques?

37 Quecite seruit duprés vous, Fopérution fu plus convenibic & fddre sur be mider enicvement doy teaacudes, higerars
du cordon ou ligature du canal déféren:?

6% Quclic opération. Jugzz-vous iz plus convenabla & fire sur fos files?

77 guel dge l'opération serast-ele fa plus effective?

B2 Avez-vous cu des expériences praiques et ¢linigues dans cewe matiere?

4% FPourrait-on décréter une loi d'Eiat pour réaliser Fopératon” En ce cas quelles serazent vos idées sur une loi de
ce genre?

1° et 2° Les malades améliorés ou guéris, dont nous signons le ceriificat de sorge, deviennent
absolument libres et jouissent de tous leurs droits naturels, civils et politiques. A délaut de Socété
de patronage qui pourrait les conseiller, les surveilier, les suivre, voir ce gu'ils deviennent | s'ils ont
ou non des enfants, sains ou malades, nous ne pouvons donner une réponse sanffigue aux deux
guestions.

3° et 4° Si les rapports sexuels sont physiologiques et modérés, nous ne voyons pas en guoi ils
offriraient des inconvénients. Ils remplaceraient avantageusement l'onanisme, si commun parmi
les enfants nerveux et arnérés, mal sunveiliés,

3°. 6°, 7°. 82 et 9°. Nous considérons comme inhumaine et barbare toute mutilation, toute
opération pratquée sans but d'utth directe pour les malades. Sous le nom d'idiots, on comprend
des eniants atweints 2 des degrés divers dans leurs faculiés intellectuelles, depuis {idint végétatif.
incapable de tout mouvement, impuissant a s'aider en quol que ce soit, ne parlant pas, gateux,
Jusqu'au simple améré qui confine aux enfants réputés normaux. A quel degré vous arréterez-vous
dans vos mutilations?

Les ualitarres devraient étre plus catégonques et demander ta suppression lgale des idiots, des
infirmes, etc,, en un mot, de tous les individus qui constituent une charge pour une société
égoiste et retournant a ['état sauvage.

Pour nous, nous pensons que le¢ devenir d'une société civilisée, surtout d'une société
républicaine, qui. plus gue toute autre, doit &tre humaine, est de venir en aide géinéreusement a
tous les infirmes du corps et de l'esprit, a tous les crormaux, aux malades de toules catégories, aux
vigtllards, & tous ces covteur - dont certains voudralent se débarrasser - qui, en définitive
appartiennent 3 'humanité. Par respect pour nous-mémes qui nous disons normaux, nous
devons secourir les treux, soigner les malades, relever dans la mesure du possible. rapprocher de
la normale, les cnommauy. Bt ¢'est 1a du bon, du vral socialisme, de la fraternité.

Bourneville
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Préambule

EN GUISE DE PREAMBULE

L'ombre de Vanessa

Cest I'heure de la pause dans les ateliers de piguage, de peluche, de montage, de

maroquinerie. Les travailleurs bandicapés sont rassemblés par petits groupes.
levent-ils les yeux an passage des enguétenrs, accompagnés du directeur.

A pene

Vanessa est trés occupée : ranger les tasses sales dans le lave vaisselle, servir les

cafés. Vanessa travaille au self, elle fait la plonge, elle sert et dessert.

Elle nous regarde a peine quand nous lui disons bonjour.

Personne n'avait fait de grande déclaration. Sinon, que dans le local, reservé au

personnel, le directenr avait la veille affiche l'ordre de mission, dans le cadre de l'enguéte

sur la stérilisation des handicapés.

Vanessa r'a pas d'enfant.

Vanessa n'a rien a dire ; elle disparait au coin du couloir, silhouette fréle et courbee,

ombre rose, qui s'evapore, le long des murs, la bas.

Dans le burean viennent celles et cenx qui veulent raconter : U'bistoire de leur bebe,

de celui qui est la, de celui qu'elles venlent, de celui qui‘elles élévent, de celui gqu'elles ne

penvent pas avoir,

Vanessa, elle, n'a rien a raconter.

Rien dic tout, cela ne la concerne pas, cela ne la concerne plus. Ni maintenant, ni

jamais.

A

Vanessa avait un nowveau copain. Il ne plaisait pas aux parents : pas trés
présentable, un pew buveur, pas trés soigné.
[G015 Frrofieemes porey poe dos prongues de steridisznion des personnes hariiornees mars {998
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Préambule

Un jour, Vanessa a disparu. Pendant presque un mois. On n'a pas su ou elle était
allée, pourquoi elle était partie. On a appris des bribes d'bistoire, peu a peu.
Ce qu'elle a raconté a linfirmiere, ce qu'elle est venue dire a la psychologue,
la clinique, ['avortement, la stérilisation. Ses larmes, tous les jours, quand elle arrive.

Quand vraiment, elle est malade, elle rentre chez elle.
Seulement, guand elle a quarante de fievre.
Mais elle appelle, plusienrs fois par jour.

Pour rien, juste pour parler. De rien.
Cest terminé, il n'y a plus rien entre elle et son copain. C'est fini.

I n'y a plus rien du tour d'aillewrs, il n'y a peut- étre plus d'ailleurs.

1G4S Froblimes rosey paedes prangues de sedreelnnation des personnes hond.condes mars 1998
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introduction

Par lettre de mission n° SA HOEQ 97 00 170, Madame la ministre de {'emplot
et de la solidarité et Monsieur le secretaire d'Etat a la santé chargeaient l'inspection
générale des affaires sociales d'effectuer une mission d’enquéte sur [z question de la sté-

rilisation des handicapés mentaux en France,

Les investigations devaient porter sur les pratiques d'un passé récant et sur celles
actuelles 1 était demandé a la mission de formuler des propositions sur la stérilisation
des handicapés, dans le contexte défini par l'avis du Comité national d'éthique .

Cette mission a été confiée & Mesdames le docteur Marie-Laure Lagardére,
Héléne Strohl et a Monsieur Bemard Even, membres de 'IGAS.

La mission a2 mené ses investigations d'octobre 1997 & mars 1998,

A - La réflexion préalable a concermé le champ d'application de l'enquéte et la
définition des populations impliquées :

La définition des termes stérilisation et handicapé est trés large.
a) La stérilisation

Entre steérilisation, contraception, castration il y 2 souvent confusion. Ce n'est pas
toujours neutre.

La stérilisation se dit d'une intervention physique visant & empécher de maniére
irréversible la procreation, sans atteinte 2 la production hormonale. Elle s'effectue
actuellement chez les femmes par ligature des trompes et chez les hommes par ligature

des canaux déferents
Elle dort étre considérée comme irréversible.
b) La population handicapée
Le CTNERHI'Y chiffre le nombre de handicapés, au sens large, 4 6,5 millions,

soit 12,4 % de la population frangaise, dont 500.000 hebergés dans un étabhissement

social,

fS45 Frablemes posés par les prangues de stérilisztion des personnes hanicapées  foveier 1998
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L'objet de l'enquéte implique de définir d'abord & quel type de population
pourraient étre appliquées des mesures de stérilisation forcée.

Il s'agit 2 I2 fois de personnes dont la capacité d'autonomie ¢t de discernement
apparait altérée et de personnes dont des tiers estiment, pour diverses raisons, qu'elles
ne devraient pas concevoir d'enfant. Ce qui recouvre tous les handicapés mentaux,
légers, moyens et sévéres mais aussi tous les malades mentaux, pour qui leur maladie

constifue une Incapacite,

Pour avoir un dénombrement de cette population, on a tenté d'agréger les
données de deux types d'enquétes statistiques, I'une effectuée sur les handicapés mentaux
en institutions par le SESI, Pautre par la DGS et FINSERM sur la population suivie par
le secteur de psychiatrie générale. Cette estimation aboutit aboutit 3 un chiffre d'environ
100.000 femmes en dge de procréer, qui sont soit handicapées mentales, soit malades
mentaies handicapées. La méthode d'estimation et ses insuffisances sont exposées en
annexe n° 1, Données - Population concernée par le risque de stérilisation forcée.

B - L'étude des pratiques de stérilisation des handicapées a é1é abordée de plusieurs

manieres :

» une enquéte sur les actes de stérilisation a €té effectuée 2 partir de la
déclaration des interventions de ligatures des wompes et des canaux déférents effectudes
lors d'une hospitalisation dans les établissemnents de soins publics en 1995 et 1996 et
enregistrés dans les données du PMSIY, et dans les cliniques privées qui s'étaient dotées
de cet outil et qui ont été volontaires pour répondre.

L'analyse des diagnostics principaux et associ€s a permis de repérer des handicapés
mentaux, des malades mentaux et ceux qu'on a dénommés personnes souffrant d'un
handicap social (dont ia nomenciature est présentée dans le rapport en annexe 1, n® 3 :

Etude quantitative des actes de stérilisation avec le C.T.1.P.),

» une enquéte effectuée dans quelques établissements médico-sociaux a confirmé
l'existence des pratiques de stérilisations de femmes et d’hommes handicapés. Le
contexte et, de maniére plus générale, le vécu de la sexualité et le recours aux méthodes
de contraception sont reportés selon la nature du handicap, le type dinstitution et les

modes de vie des personnes handicapées. Cf. annexe I, n® 4 et n® 5.

" Programme 23 medizzhisznon des syfizmes dhaform o hotpitaliere

.

YU Centrs d2 ranement ¢ [ nfarmatan du PAMSL
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» de multiples entretiens, avec des personnalités qualifiées appartenant aux
milieux professionnels médicaux et médico-soctaux et aux institutions et associations,
ont éclairé le contexte du recours aux pratiques de stérilisation pour des personnes

handicapées ou du refus de ces pratiques.

Au terme de ces enguétes et des croisements de leurs résultats, 1a mission

avance que la stérilisation des handicapés est, en France, une pratique minoritaire.

Les propositions du Comité national d'éthique quant & la stérilisation ou & la
procréation des handicapés, ont conduit la mission & étendre le champ de ses
invesugations. La fréquence, le statut juridique et la légitimité des actes de stérilisation
volontaire, sont étudiés ; le probléme du recueil de consentement des handicapés condutt
i proposer une procédure ; le probiéme de la procréation des handicapés est abordé sous

I angle de leurs droits 4 Iz sexualité, 2 la parentalité et 2 la contraception.

Pour étayer ces propositions d’ordre juridique, mais aussi de pohtique publique
sanitaire et sociale, les investigations suivantes ont été entreprises :

» une étude de la littérature juridique, psycho- sociologique, médicale, dont les
références sont reportées dans i'annexe 2, Consultations effectuées par 'IGAS, n® 15,
Bibliographte.

» un ensemble de cas recueillis, soit directement auprés de persennes
handicapées, soit par I'intermédiaire de professionnels'’’.

Une typologie a été effectuée, & partir de I'analyse de ces tranches de vie. Les
plus significatives sont relatées, en italique, dans le rapport, 'ensembie du recueil figure

dans l'annexe | n® 1 : Population concernée par le risque de stérilisation forcee.

Cette méthode d’enguéte qualitative, a permis a la mission de cemer les questions
complexes de la procréation des personnes handicapées et de les examiner dans leur

réalitd vécue.

C'est a partir de 'ensemble de ces investigations que la mission a tenté, apres un
constat de données objectives, anthropologiques, médicales, épidérologiques et
juridigues de poser les problémes soulevés par la stérilisation pour la population générale

¢t pour les handicapés.

TOQuTs saTnl i rommoriay paur leur ande
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Les propositions formulées ensuite exposent les positions de la mission sur la

stérilisation et ia contraception pour la population générale et pour les personnes
handicapées.

[N O R . . :
18 Probicre, posis porles pratigues de sisrifisenior deos personnes hanficopecs févrrer (95
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Premiere partie :
En France, la stérilisation est illégale
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En France, la stérilisation est illégale

1.- Les stérilisations se sont développées dans un contexte cugeniste
L1.- Lieugénisme, une idéologie scientiste

Le terme d'eugénisme tel qu'il a éié employé pour la premiere fois par le
physiologiste anglais, Francis Gaiton, en 1904, n'implique pas seulement un contrdle
des transmissions génétiques. li vise toutes les actions qui ont pour but d'améliorer 1'état
de la race humaine. "L'érude des facreurs socialement controlables qui peuvent élever
ot abaisser les qualités raciales des générations futures, aussi bien physiquement que
mentalement.”

Dans ce sens, toute politique qui vise 2 interdire 2 certaines personnes d'avoeir
des enfants parce qu'elles risqueraient de transmettre une tare a leurs descendants ou de
ne pas €tre de bons parents, est de |'eugénisme.

La différence entre l'eugénisme et certaines formes de politiques de santé
publique, visant a favoriser le développement des générations futures par I'utilisation
non controlée de tous les moyens scientifiques est difficile 2 établir.

Quand Alexis Carrel prona ia stérilisation des handicapés, il ne choqua personne
a son époque. Et beaucoup ne réalisérent qu'aprés guerre qu'il avait aussi dit qu'il
faudrait gazer les handicapés déja nés.

De méme, les différents textes organisant dans {'Allemagne nazie, d'abord la
stérilisation des handicapés, puis 1'euthanasie des malades mentaux ont choqué surtout
& la lummiére des actions d'élimination de pans entiers de la population qui ont suivi.

Il faut avoir a I'esprit que 'eugénisme n'est pas une dérive historique, mats a été
une pratique massive et pas seulement en Allemagne nazie. L'eugénisme participe d'un
double mouvement de pensée, la croyance en un progres indéfini de 'homme et de son
bonheur et la foi dans la capacité de la science et de la technique a le réaliser.

Cette volonté collective de I"'amélioration du sort des enfants s'est incarnée dans
I'evgénisme nazi, mais dans beaucoup d'autres formes.

La démocraiie malheureusement ne nous prémunit pas de telles dérives qui
peuvent resurgir sous des formes nouvelles, comme le diagnostic pré-implantatoire et
Ie recours & 1z procréation madicalemen: assistéz pour éviter des anomalies d= moins en
moins graves, ou la stérilisauon quasiment forcée de certaings femmes avant déja

bzaucoup d'entfants 2t "socialement tres démunizs”

HEE R Proflémes pouds pordes prongues de steniiiztion des personnes panlooapdes mars 998
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En France, la stérilisation est Hllégale

L'imagination de |'homme qui veut construire un avenir meitleur et s'assurer de
la perfection de ses descendants est sans limite. Seule des régles collectives visant a
interdire toute intervention de ce type dans la procréation peuvent nous prémunir contre
nos tentations collectives d'assurer un avenir meilleur. En sachant que ia fin ne justifie
jamais les moyens.

1.2.- L'eugdnisme, au sens classique du rerme, ne fait plus recette

Les débats relayés par la presse autour de la question de la licénté de la
stérilisation de femmes handicapées mentales ou malades mentales ont é1¢ menés a
I'ombre du passé totalitaire et des révélations effectuées de maniére récente en Suéde sur
des stérilisations & visée eugénique et sociale dans les années aprés guerre.

Pourtant, i} faut se garder des faux procés.

On ne peut pas dire 4 I'heure actuelie, que ceux qui pronent la libéralisation du
régime juridique interdisant la stérilisation pour autoriser celle des handicapées, dans
certains cas et sous certaines conditions, sont des tenants de 1'eugénisme.

Ne serait-ce gue parce que plus personne ne croit aux "améliorations possibles
de la race humaine”, en tous cas par le biais de la sélection des parents. On sélectionne
les spermes ou bientdt les ovules, mais pas les géniteurs.

Vouloir autoriser la stérilisation des handicapés dans certains cas n'est pas de
I'eugénisme, dans la mesure ol cette action ne vise ni a l'amélioration de la race, ni
méme & la "production” d'enfant sans handicap®™®.

Mais il faut reconnaitre que la volonté d'empécher que les handicapés aient des
enfants, parce qu'ils seraient de mauvais parents participe de 1'idéologie ambiante qui
tend a exiger la perfection en tout {"qualité totale"} et a refuser la part d’'ombre de
chacun.

Refuser aujourd'hui aux psychotiques de devenir parents ne conduiraii-il pas a
refuser demain les parents névrosés ? Empécher les débiles moyens d'enfanter n‘améne -
t-il pas 2 tester le quotient intellectuel des parents, avant de les autoriser & se
reproduire ?

th ] ' . e .
I' v 3 3 Theoure actus s di moveas bragrouy pias envoluss po - empécher by nzaszece denfant, sard handiiap que 12 selection

Criogrnaraey oot |y seleltis s embreans ¢ eventuclizment be trr oo vcufs fecondes
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En France, la stérilisation est illégale

Comment évaluera-t-on la capacité d*aimer I'enfant, la qualité des caresses qu'on
lui prodiguera, 1'aptitude au maternage, bref tout ce qui fait pour reprendre |'expression
de Winnicot, une "mére suffisamment bonne" !,

L3-Hn'yapas en France & Uheure actuelle de position des autorités sur la question de la

stérilisation des handicapées
La question n'est jamais soulevée pour les hommes.

L.a France, on I'a vu, a toujours eu une position resirictive face a la stérilisation
des femmes, mémes volontaires. Elle a également eu, une position hostile a ['utilisation
de ce moyen dans des visées eugénistes. Enfin, a I'heure actuelle, il n'y a pasetiln'y
a jamais eu de directive des autorités visant & interdire la procréation des personnes
handicapées.

St les autorités ministérielles commencent 2 se préoccuper des conséquences de
la libéralisation des moeurs dans les institutions médico-sociales, elles n'ont édicté de
recommandations qu'en deux directions : une éducation sexuelle et affective et la
prévention du Sida dans une circulaire de |a direction de 1'action sociale n® 96-743 du
10 décembre 1996, étavée par un programme de I'INSERM (1995-1998)2,

Mais de maniere générale, il n'existe nulle part de position sur la procréation des
handicapés. pour ou contre. On peut méme constater que les autorités ministérielles
rn'ont pas réagi aprés les positions un peu ambigiles du rapport du comité national
d'éthique.

2.- LLa stérilisation un acte difficilement réversible

La sterilisation chirurgicale est un acte opératoire destiné a la suppression de
la fonction de reproduction chez I'homme ou che: la femme'.

[y . , . L
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En France, Ia stérilisation est illégale

Selon Raout PALMER, la stérilisation se définit comme la suppression délibérée
et réfléchie de la fécondité sans atteinte d'autres fonctions sexuelles ou endocrines.
Elle ne modifie pas I'équilibre hormonal.

Cette définition s'oppose 2 la castration {qui est 1'ablation des gonades ou est
obtenue par la suppression de leur fonction par action chimique) et 2 la contraception
qui est temporaire.

La stérilisation masculine en France est réalisée par la ligature des canaux déférents
ou vasectomie

Elle est pratiquée sous anesthésie Jocale ou générale,

L'interruption de Ia continuité déférentielle est réalisée soit par simple ligature,
soit par résection du canal sur une portion de quelques centimétres, qu'on peut
compléter par une électrocoagulation.

Le contrdle de la réussite de 1'opération doit s'effectuer par au moins deux
sperrnogrammes, quatre semaines et deux mois aprés I'intervention. Aprés une dizaine
d'éjaculations, on obtient en principe une oligoasthénospermie extrémement sévere, et
on peut estimer que la stérilité est, en fait, acquise en moyenne deux & trois semaines
apres ['opération,

Les complications de cet acte chirurgical sont généralement bénignes mais non
exceptionnelles. La morbidité moyenne a éié estimée 2 6%, avec des extrémes allant de
0a 8%

La reperméabilisation dépend de la technique de la vasectomie initiale et de
I'ancienneté de cette derniere. Pour Schoysman, la reperméabilité est de 70%. Pour
I'ensemble des auteurs, les grossesses surviennent dans 40% des cas environ™. Dol
I'importance de conserver des paillettes de sperme pour pallier 1'éventualité d'un désir
ultérieur de procréation.

ik . .
Nwr Pannees |2t
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En France, I3 stérilisation est illegale

La stérilisation tubaire de la femme

' simples doivent cependant étre appliquées

Les experts notent que ces techniques
par un opérateur expérimenté, afin d'éviter complication et échec, directement liés

a 'inexpérience.

- L'intervention par laparotomie est la plus ancienne, appliquée dés 1880 par
Lundgren lors d'une césarienne.

- la voie coelioscopique a été proposée par R. Palmer dés 1962, et a beaucoup
bénéficié des progrés de la coeliochirurgie.

En France, les techniques les plus utilisées modifient peu les rapports
anatomiques entre la trompe et 'ovaire. Le Dr Georges-Fabrice Blum en rapporte treize
procédés techniques, dans son mémoire sur “Les ligatures tubaires. Aspects médico-
juridiques comparatifs dans les différents pays d'Europe”®, 1997,

La stérilisation mécanique des trompes par la mise en place de clips ou anneaux
est actuellement la plus répandue™. Le taux d'échec est de 1'ordre de 0,4 3 0,5%. Selon
les nuances techniques, des incidents peuvent survenir, notamment des douleurs,
géneralement de courtes durées. La réversibilité est possible par reperméabilisation griace
a ung anastomose tubo-tubaire. La méthode par application des agrafes de Hulka est
considérée comme & haut potentiel de réversibilité, avec un taux de grossesses intra-
uierines compris entre 60 et 80 % selon les auteurs, Pour les anneaux de Yoon, les séries
de destérilisation rapportent 60% de grossesses intra-utérines.

Les conséquences de fa stérilisation ont fait 1'objet d'un large débat, sur ses
composantes physiques et psychosexuelies. L'interprétation de ces symptdmes est
difficile en raison de leur caractéere subjectift”

{1

’Encyclopedue médigo-chirurpicale  MONROZIES X PERINEAL M et AYOURBIJ Sefritizaiton tubaire Gynesologie 712.4.29,
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En France, Ia stérilisation est illégale

3.- La stérilisation est une pratique trés répandue dans le monde

Dans les pays développés, le recours 2 la stérilisation est extrémement variable.
Aucune enquéte frangaise n'avait abordé la question de la stérilisation des handicapés
qui a fait I'objet d'une étude spécifique de la mission.

3.1.- Dans les principaux pays développés, g recours & la stérilisation est extrémement

variable

Dans sa communication au XXIIléme congrés de 'Union internationale pour
I'étude scientifique de la population qui s'est tenu, en Chine, du 11 au 17 octobre 1997,
Catherine de Guibert-Lantoine a exposé, au nom de |'Instint National Démographique
(INED) parmi les legons tirées de I'Enquéte Européenne sur la Fécondité et la Famille,
le choix de la stérilisation, comme méthode contraceptive, en France et au Canada.

Elle distingue plusieurs profils de pratique :

- celui des pays nord-américains et australiens ot prés de 40% d'un des deux conjoints
se sont fait stériliser et dont se rapproche le Royaume Uni avec 30% de couples mariés
opérés, avec autant d'interventions masculines que féminines ;

- celui des Pays-Bas et des pays scandinaves ol la stérilisation est légale et reconnue
comme méthode contraceptive utilisée par 15% des couples, sans étre la principale
méthode a laquelle ils ont recours ;

- celui de I'Allemagne, de la Hongrie et de la France ot la stérilisation n'est pas
reconnue comme une méthode contraceptive mais “tolérée”. En France, contrairement

a ce que croit I'opinion, la stérilisation, s’avere, aprés étude du droit, illégale.

3.2.- En France, au cours des dix derniéres années, le nombre des stérilisations ¢ diminué

d'un guar?

Ce phénoméne peut étre appréhendé par diverses études.

(B
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En France, la stérilisation esl iliégale

3.2.1. - Les études de 'INED

C. de Guibert-Lantoine distingue la contraception d'espacement des naissances
et la contraception d’arrét, selon le projet de fécondité.

La stérilisation, méthode chirurgicale radicale et irréversible, est préférée par
certains couples aux méthodes médicales dés que ia descendance est constituée. Cette
pratique reste modérée en France, comme en Allemagne et en Hongrie. Elle demeure
vraiment marginale, avec des taux voisins de 1 %, en Autriche, dans te sud de I'Europe,
dans la plupart des pays de I'Est.

En France, les enquéies effectuées par I'INED, avec le concours de I'INSEE, en
1978, 1988 et 1994 permettent de connaitre la proportion de femmes en age de procréer
déclarant avoir eu une opération stérilisante (6,8% en mars 1994). i s’agit d'une
enquéte effecruée auprés des femmes vivant en ménage ordinaire et ayant pu étre
interrogées, ce qui exclut celles vivant en institution ou ne pouvant pas répondre 2 un
questionnaire assez approfondi. Une question sur les stérilisations éventuelles des
conjoints €tait aussi posée, mais elles sont en nombre si faible qu'il n’est pas possible
d’en tirer des conclusions.

Les informations disponibles par age, a chaque enquéte, permertent de suivre
I'évolution au sein des mémes générations au fil des années, en pourcentage de la classe
d'age et en nombre absolu. Par différence entre deux dates successives, on peut calculer
le nombre d'opérations intervenues dans chaque groupe d'age et reconstituer ensuite le
total de chaque période (tous iges confondus).

- 273.000 opérations sont intervenues entre 1978 et 19827,

- 250.000 entre 1993 et 1987,

- 212.000 entre 1988 et 1992,
soit des moyennes annuelles respectivemnent de 55.000, 58.000 et 42 000 interventions
sur les femmes.

La hgature des canaux déférents & visée contraceptive (hommes) est trés peu
répandue en France d’aprés les informations obtenues lors des difiérentes enquétes
nationales.

Tlma sl LvrcLoee Fearoe Mo Lessdoan 0NED gelemooer 00T Anmazwe Ion7
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On peut donc estimer qu'il se pratiquait environ 55 a 66,000 stérilisations de
femmes par an vers 1980-85 et 40 2 45.000 vers 1990. Au cours des deux premidres
périodes, 56 % des opérations ont été déclarées "a but principalement contraceptif” et
60 % au cours de la derniére période. On aboutit ainsi aux estimations suivantes :

- environ 32.000 stérilisations féminines annuelles 2 des fins “contraceptives”
vers 1980-85,

- environ 25.000 vers 1990.
Le recours 2 la stérilisation diminue d’un quart sur ces dix années.

En regard, les méthodes contraceptives féminines se sont développées, La pilule
est la méthode la plus utilisée en France par 41% des femmes en 4ge de fécondité (15
2 49 ans). Ce chiffre est dépassé en Allemagne ol il atteint 46%. Le stérilet est moins
répandu (16 %), alors que ¢’est la premiére méthode dans quelques pays nordiques (29 %
des femmes en Finlande).

La stérilisation des handicapés n"avait jamais fait l'objet d'une éwude quantitative
spécifique. Les enquétes de population de I'INED n'ont pas prévu Iindividualisation
paruculiére de la sitation des handicapés.

3.2.2 - L'etude rétrospective du collége national des gynécologues obsiétriciens en 1979-
1980-1981 a porté sur le nombre de stérilisations tubaires par centre et le nombre de
demandes de déstérilisation. Dans les 60 centres de gynécologie-obstétrique qui ont
répondu 2 ['enquéte, BO16 ligatures ont é1é faites sur les 3 années érudiées. Les
demandes de déstérilisation ont été au nombre de 420. La situation des handicapées n’est
pas abordée,

L'enquéte nationale de coeliochirurgie gynécologigue dans la période du 2 au 15
décembre 1996 a révélé que les stérilisations tubaires représentaient une part importante
de cette activité. Le probléme d'un handicap associé n'a pas, non plus éié analysé
{annexe 2 n® 8).

3.3.- La stérilisation des handicopés a ét€ spécifiquement étudiée par 'IGAS

Les pratiques de stérilisations chez les handicapés ont été abordées par I'émude
des actes de ligature bilatérale des déférents et des trompes.

R R Proaficees posds pae dos pranggues de stérilncnion des personees hanlioopdes mars 1998
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3.3 -Lenquéte de morbidité hospitaliére de court séjour 1992-1991

Le Service des Statistiques, des Etudes et des Systémes d'[nformation (SESI) du
Ministere de 'Emploi et de la Solidarité dispose d’une enquéte de morbidité dans les
services de soins de courte durée des €tablissements hospitaliers publics et privés dont
I'objectif principal est la confection d'une base nationale de référence sur la clientéle et
les problemes de santé traiés en milieu hospitalier.

Un traiternent spécifique de ces données d’activité a été demandé par I'IGAS afin
d'évaluer le nombre d'actes de stérilisation réalisés,

En 1993, on estime que 41 700 séjours hospitaliers ont é1é motivés par ce type
d'intervention.

Les diagnostics {un principal et cing associés au maximum) ont été codés selon
la liste a quatre chiffres de la Classification Internationale des Maladies (C.1.M.) de
t'Organisation Mondiale de la Santé (O.M.S.) 9&2me Révision et les actes chirurgicaux
(cing au maximumj selon le Catalogue des Actes Médicaux (C.d.A.M.) champ ALPHA
utilisé par le P.M.S.1., édition 1991.

Dans cette édition du C.d.A.M., les codes des actes utilisés pour décrire les
interventions de destruction ou d'oblitération des trompes de Fallope (N605 a2 N607 sous
endoscopte et N610 a N613 non endoscopique) incluent la destruction de trompe unique.
Il n'a donc pas €té possible de comptabiliser les seules destructions bilatérales.

St on examine le diagnostic principal mentionné, on estime alors que 22 000
(53%) actes de ce type ont été réalisés dans un but de stérilisation {code V252 de la
C.1.M.9), 9 600 (23 %) pour des maladies des organes génitaux et 7 400 (18%) pour des
complications de la grossesse,

Le chiffre de 22 000 stérilisations représente alors un minimum.
Aucun “"enregistrement-patiente” ng fait mention de handicap.

S'agissant des vasectomies bilatérales (code N382 du C.d.A.M. 1991}, un seul
sé¢jour mentionnant cet acte a été observé dans cette enquéte. Il n’est donc pas possible
d= procéder a une estimation du nombre annuel d'interventions de ce typ2. Cette unique
déclaration a concerné un enfant 4gé de 11 ans souffrant de varices scrotales et opéré
dans un éablissement privé lucratif lors d'unz hospitahisation de 4 jours.

L Prabibees posds par des prongues do sidecltonon des personnes fzediopdes mars {993
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Le détail de I'analyse de M.C MOUQUET, du service des statistiques, des
études et des systemes d'information du Ministére de |"Emploi et de la Solidarité, est
développé en annexe™ .

3132- En 1996, daprés une étude spécifique des données du Programme de
Médicalisation des Systémes d'information hospizalier menée par lo mission. l'acte de
stérilisation avec diagnostic de handicap serait marginal el ne concerneraii pratiquement que

des femmes

Les données PMSI de 1995 et 1996, concernant les actes de stérilisation dans
les hopitaux publics et les établissements participant au service public, apportent un
éclairage sur cette réalité. Pour élargir 'érude au secteur privé dans sor ensemble, la
contribution des éwablissements chirurgicaux a été demandée par le coliége national des
gynécologues-obstétriciens. Seules 26 cliniques ont communiqué {'information.

La réalité d'actes de stérilisation a pu éwe authentifiée, 1'application & des
personnes souffrant de déficiences retrouvée, méme si le critére “diagnostic” est peu
adapté a I'identification d¢'un handicap.

Aussi en I'absence d’exhaustivité du recueil des actes et de I'érude de dossiers
médicaux, 1'ampleur du phénoméne, en particulier pour les personnes handicapées, ne
peut étre qu'approchée. Il apparait marginal d'aprés les déclarations du PMSI. Le
caractére illicite de 1'acte influe certainement sur ce phénomene.

Ainsi dans le secteur public, en 1996, 226 personnes ont été opérées d'une
ligature bilatérale des trompes et des déférents avec diagnostic de handicap sur 10 876
opérations de ce type. Elle est pratiqué presqu'exclusivement sur des femmes. La
plupart des départements frangais (70 départements sur 104) sont concernés®™.

Le nombre de patients opérés au cours de leur séjour hospitalier a pu étre
précisé, qu'il s'agisse d'une ligature des déférents (code N382) chez des hommes, ou
d'une ligature des trompes {code N606 par voie endoscopique et code N611 par
laparotomie) chez les femnmes. Ces actes n'ont pas tous une visée contraceptive.
Cenaines ligatures interviennent lors d'opérations a but curatif, telle la ligature des
déférents lors du traitement d'une hyperplasie de la prostate.

[AN)
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Différentes catégories de handicap ont éié repérées & partir des diagnostics
déclarés, au moment des actes de ligatures des déférents et des trompes, dans la base
de données du PMSI des établissements publics en 1996,

Population opérée dans les établissements du secteur public en 1996

TABLEAU 1

Opération de hgature bilatérale des trompes ou des déferents
p g p

Patients opérés selon le sexe et 'existence d'un diagnostic de type handicap

Noembre %

Ensemble dont patients| proporiion de handicapés

handicapés | dans l'easemble des opeérés

Hommes 113 18 4
Femmes 10553 2 2%
Ensembie 10874 118 2%

Souree IGAS Ervploitation CYIP &y PMS)

Bien que l'outil du codage des diagnostics soit peu adaplé pour repérer les
deficiences dont sont atteints les opérés, trots catégories "d'altération-handicap” ont été
retepues : les troubles mentaux, les déficiences physiques et intellectuclles, les handicaps
qu'on peut dire d'ongine sociale et leurs associations. La nomenclature de classification
gui figure en annexe 1, n° 3 résulte de la sélection des numéros de codage de la CIM

9 ou 10, interprétée selon ces catégories.
La population masculine

Pour la population mascueline, 1l faut retever que sur 423 hommes ayant eu une
ligature des déferents, 228 ont pius de 50 ans. L'nvpertrophie de la prostate représente
28% des actes assoaids (120 cas). La sténlisauion contraceptive en tant que telle est
déclarée dans 131 cas (31%) Le reste se répartit en maladics tumorales et

infiammatoires,

HEER Frohlimer pores paeles pratigues de stérilisziion des personnes honfisapécs mars 1998
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En France, la stérilisation est illégale

Les 15 hommes repérés pour une maladie mentale ou un autre handicap d'origine
sociale sont d'un dge avancé, puisque seuls 3 sont idgés de 44 ans et 1 de 45 ans, tous
les autres ont de 67 & 88 ans. Les quatre situations des plus jeunes sont reprises avec
leurs diagnostics dans ['annexe 1, n® 3. On peut relever que, parmi c¢es diagnostics
énumérés, aucune mention n'est faite de difficultés de contraception du couple.

La population féminine

En 1996, 7596 femmes ont €té opérées par coelioscopie et 2 857 par

laparotomie’”,

La ligature tubaire concerne majoritairement (73%) les femmes de 35-44 ans,
qu'elles solent ou non touchédes par un handicap.

Une ligature tubaire sur 5 est effectuée avant 35 ans, mais plus de deux fots sur
cing chez les 211 femmes opérées pour lesquelles un diagnestic mentionne un handicap.

GRAPHIQUE 1

Population féminine ligatures tubaires dans le secteur public en 1956
{source IGAS : expoitation de CTIP du PALS])
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ACTES DE STERILISATION EN 1886

Orommes s vasestomie
Ldxlérale

BFemmes dilgalure el secion
endoscapique des rampes

OFemmes :ligature & sazlzn
des kampes parlapargin— 2

Ensemble des patients opérés selon les actes effectues

La ligature tubaire 2 concerné 89 femmes de moins de 25 ans, dont 20 avec un
handicap. Cette proportion est particuliérement importante ¢t révélatrice d'une décision
avant toute procréation, a l'age de maturité gonadique, L'utilisation majoritaire de la
methode cndoscopique surtout a2prés 35 ans, montre le souci d’adopter les techniques
modemnes qui ne laissent pas de cicatrice repérable. (Au sens large, puisque incluant les
problémes sociaux graves).

Les différents handicaps diagnostiqués

L'application de la nomenclature retenue pour repérer les déficiences selon trois
groupes, répartis en troubles mentaux, déficiences physiques et intellectuelles et

problémes sociaux, a2 fait ressortir 226 personnes opérées, relevant d'un handicap.

La mission s'est toutefois interrogée sur six autres cas, dont l¢es diagnostics ne
sont pas suffisamment explicites mais conduisent 2 évoquer un possible handicap. Le
statl des six observations es! reporié en annexe 1, n® 3 : observations n® 1, 10 et 14

dé
ce la histe des actes 605 et p® 1, & e: 46 des aztas 611,

Une attention touiz paruiculisre @ €1é porige a la situation ¢: jeunes femmes

stéviliszes

~

3 zn: opour fesquelles un handicap a €€ repénd. Le d2iail des

2

vant Paee d2

]

- obszrvations correspondanies Dourent dans la 1isie en annexe 1, n® X : abservations n°
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.

! & [4 de la liste des actes 606 et n® 1 a 6 des actes 611. Les atteintes pour déficiences

physiques et tnteilectuelles concernent § cas dont 4 relévent de la trisomie 21,

Au total, les actes de ligature des déférents et des trompes repertonés & partir des
données du PMSI dans le secteur public en 1996 sont proches de ceux de 'année 1993,
malgré la moindre exhaustivité du recuetl. Sont concermnés § 628 patients {325 hommes,

8 314 femmes dont 5851 par coelioscopie et 2 463 par laparotomie).

Pour le secteur privé, les résultats du PMS] ne seront disponibles a I"échelon
national que pour les données de 1997. Le Collége national des gynécologues
obstétriciens {CNOG) a cherché 3 obtenir des informations comparables & celles du
secteur public exposé ci-dessus. Au total, seules 26 cliniques privées ont fait parvenir
des informations tant qualitatives que chiffrées et qui figurent en annexe 1, n® 3. Ces
¢tablissements font état en 1995 et 1996 de 348 actes de ligatures : 343 femmes dont
cing avec diagnostics de handicaps et cing hommes, agés de 64 & 77 ans, tous opérés

d'une hypertrophie de la prostate.

La plus jeune des cing femmes avec handicap, est une trisomique de 20 ans ; une
autre de 29 ans est atteinte de troubles psychiatrigues lourds, les 3 autres sont dgées de
39 2 46 ans et présentent, pour 2 d'entre clles, des troubles dépressifs.

Pour appréhender la portée de cette pratique dans le secteur privé, il faudra
attendre la remontée prochaine des données du PMSI 1997 en reprenant ia méme

methode de recherche des handicaps.

3.2.2.- Les éudes guantitatives de terrain confirment gque la pratique des stérilisations

reste actuelle pour les femmes handicapées, mais confine @ l'exceptionnel pour les hommes

Dans T'enquéte analysée si-dessous, la ligature des déférents, afin d'éviter une

procréation, a été rapportée & la mission pour trois jeunes hommes trisomiques.

Toutes les autres situations concernent des ligatures de trompes de femmes handicapées.

- Dans une association importante de 'Ouest de la France qui prend en charge des

handicapés, on constlate en 1997 que sur un effectif global de 167 personnes, dont 52

{1

En dehoss des trisomees dues on mossigue. Tes hommes tasoriguss sonl seeriles Un seul ¢2s &2 paternmild dhomme risomigque
petscazrarie dang le mande (R SHERIDAN I L LERENEA etcoll. Ferrclizy tna male with trisomy 24, Jaurmal of Medigal Genetics [589,

2 0233.2%3) Les erudes appr: 1eh sur cer €10 d2 sterehile ont mas &n gzergus 13 pauvrete €u nombrz 22 leurs gametes el absence d:

B3 fFrzonfar: de deurs $oeomxio20ides Les szientfigues atlemanz; P OIDHAMNISSON, A GROPP et coll Vant illusted dans fews
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.

femmes, six handicapées ont eu une ligature des trompes. Pour trois d'entre elies,
I'opération a2 eu licu avan? jeur entrée dans U'institution, Pour ies trois autres, il s'agit de
deux soeurs, l'initiative est venue de leur famille ; la derniére avait une tumeur de

I'ovaire.

La plupart des autres femmes suivent une contraception orale, ou avec une fréquence

moindre ont un stérilet, voire des injections hormonales retard.

- En lle-de-France, un CAT emploie 90 travailleurs, répartis entre 48 hommes et 42
femmes. Il s’agit essentiellement de handicapés mentaux et de personnes ayant des
troubles psychiques de niveaux vanés. Tutelle ou curatelle concernent 18 personnes.
Dans la mesure ob les éguipes d'encadrement peuvent en étre informées, 23 de ces
handicapés sont supposés avoir des relations sexuelles.

Les mesures pour maitriser la procréation concernent 13 des 42 femmes : 2 ont eu une
ligature des trompes, 8 prennent la pitule, 2 ont un stérilet, 1 a des injections hormonales

retard.

Les preservatifs sont utilisés par certains qui se les procurent, mais ils sont également
disponibles 2 I'infirmerie.
Sont parents, trois hommes et quatre fermmes. Huit autres personnes souhaitent un

enfant, trois hommes ¢t cing femmes.

- Dans un autre CAT de la région parisienne, lz derniére ligature des trompes remonte
21992, Sur un effectif de 122 personnes, 59 femmes travaillent au CAT. Pour 25 d'entre
clies une ¢ventuelle méthode contraceptive n'est pas connue. Cette méconnaissance est
plus fréquente lorsque la femme handicapée n'est pas encadrée par un foyer. La premiere

meéthode appliquée est la prise orale d’hormones.

- Dans un foyer d'adolescents multihandicapés, des relations de couples se sont établies
entre deux pensionnaires qui ont conservé une certaine capacité d'élocution et
d'autonomie motrice. La jeune femme suit une contraception orale.

Les échanges avec les autres handicapés, qui pour la plupart sont des infirmes moteurs
cérébraux sans capacité de langage oral, montrent que leurs sentiments amoureux
peuvent s'exprimer par le relais d'écrits ou de pogmes a I'axde d'ordinateurs. L'un d'eux
a fair comprendre au personne! éducatif qu'il souhaitait avoir des relations sexuelics avec
une femme. Aprés cette expérience réalisée 2 l'extérieur de lnstitution, il n'a plus

demandé a la renouveler.

Joias Prablimes poses par les protigues de siériliiction des personnes fandioopdes mars 998
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3.3.4.- Une étude départementale dans la région Poitou Charente sur la prise en compte
de la sexualité cher les handicapés adultes en établissement confirme les contrastes dun

etablissement spécialise & 'autre ef la nécessité d'une réflexion natienale

Le médecin inspecteur de santé publique de la DDASS a analysé I'organisation
des trois principales structures pour handicapés du département sur le plan de
lenvirennement de leur vie quotidienne, la prise en compte de leur sexualité, les
questions de vie de couple et de maladies sexuellement transmissibles. Il s'est appuyé
sur les réglements intérieurs, les pratiques professionnelles pour évaluer la liberté
accordée aux handicapés dans leurs relations affectives et sexuelles et les moyens mis
€n ceuvre pour y répondre.

Cette étude a fait 'objet d'une réponse contradicioire de la part des organismes. Ces

constats sont exposés dans l'annexe 1, n° 5.

Ces observations rejoignent celles d'autres sites ot méme si I'infirmiére attachée
au centre joue un role important d'écoute, de conseil et de suivi dans le domaine de la
sexualité des handicapés, cette démarche est trop rarement articulée avec une réflexion

sur la prévention du Sida.

En conclusion, il faut souligner 'importance de l'éducation sexuelle, premidre
€tape avant toute nitiative contraceptive, Dans ce domaine, l'action passe par un soutien

concret aupres de ces personnes fragiles.
4.- La stérilisation est un acte illégal en France!”

L'opinion publique et méme certains professionnels pensent que la stérilisation
volontaire serait légale en France. D'autres encore imaginent que seraient autorisées les
stéritisations thérapeutiques quand seraient illégales les stérilisations dites contraceptives.
Enfin un grand nombre de personnes souhaitent que la France autorise les stérilisations,
comme c'est le cas dans de nombreux pays européens et comme le préconise une

recommandation du Conseil de 'Europe.

De 1'étude du droat, il ressort que les stérilisations, méme consenties, restent

illégales en France.

Le quahficauf de stérilisation thérapeutique est trop flou pour fonder une

tégalité .

[RR]
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d.1.- Les stérilisations sont illégales en France

4.4.1.- Méme sans texte spécifique interdisant les stérilisations, celles - ¢i font partie des

actes illicites

Selon une jurisprudence ancienne, mais jamats conitredite, issue d'un jugement
de la cour d'appel de Bordeaux, confirmé par {'arrét de la chambre criminelle de la Cour
de Cassation du lter juillet 1937, “est a bon droit condamné pour coups et blessures
commis avec préemeditation, 'individu qui s'est livré, avec le consentement des victimes,
¢ des opérations tendant @ les rendre infécondes”. Ceute interprétation était fondée sur
les dispositions, aujourd’hui reprises aux articles 222-7 3 222.11 du nouveau code pénal,

réprimant les violences avant entrainé une mutilation ow une infirmité permanente.
Cetie décision, quoique historiquement datée, traduit encore I'état du droit.

En effet, les deux principes fondamentaux de droit pénal qu'elle énonce, restent
€n vigueur ; '

Selon le premier principe, non spécifique aux actes médicaux, le consentement
de la victime ne permet pas d'échapper & une sanction afférente 2 une infraction portant
atteinte & la vie, la santé ou l'intégrité physique de ia personne. Méme si Iz personne
sterilisée a consenti ou méme a réclamé la stérilisation, celul qui V'a effectué demeure
passible d'une sanction pour mutilation. Le consentement & un acte illégal ne rend pas
l'acte légal.

Selon le second principe, toute intervention chirurgicale suppose une nécessité
thérapeutique. Les atieintes a lintégrité corporelle, étrangéres aux buts assignés a la

médecine, tombent sous le coup de l'incrimination de blessure volontaire.

Cetie junisprudence reste effective en droit pénal positif, méme st aucune solution

contentieuse n'est venue rappeler Pllécéitd de la stérilisation.

Des décisions ayaant pour objet d'autres actes chirurgicaux, ont rappelé qu'une
opération, n'est {égitime au regard de la loi pénale, que si elle a été faite dans un intérét
medical. Le fait que dans une décision récente, concernant une stérihisation, (I'échec
d'une sicrihisation}, Iz cour d2 cassauon ne s¢ soit pas prononce sur {ilizgalité de
U'intervention ne saurart accréditer I'idée qu'il y aurait eu renversement de jurisprudence,

Simolement la cour = cassauon r'y élant pas obligée, a préféré ne pas prendre position

sur c2 probléme, e I'ahsence de posnion nouvelle du législateur.
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La juridiction administrative n'a pas élaboré de solutiens beaucoup plus

exphecites.

Dans deux décisions, la responsabilité de I'hoputal, du fait qu'une opération ait
été pratiquée, a é1é engagée, aux motifs de I'absence de consentement ¢t de I'absence soit
de motif thérapeutique, soit d'urgence thérapeutique. La juridiction n'a jamais soulevé
le mouf de litlégalité de l'acte. Mais, on peut penser que le souct de préserver
Pindemnisation de la victime a influé sur cette position. On ne peut donc pas non plus

v voir un renversement de jurisprudence, ni une légalisation de ia sténlisation.

412 La portée de la jurisprudence de 1937 a été renforcé par la législation récente,

pénale et civile

Les lois bioéthiques de 1994 n'ont pas fait disparaire la gualification de la
stérilisation comme mutilation, bien au contraire. L'article 9 de la loi 94-653 du 29
juillet 1994 relative aux infractions en matiére de santé publique et d'é¢thique
biomédicale a introduit un article 511-1 dans le nouveau code pénal ainsi rédigé : "Le
fait de metire en ocuvre une pratique eugénique tendant a l'organisation de la sélection

des personnes est puni de 20 ans de réclusion criminelle”™".

L'article 222-3 du nouveau code pénal, inséré au Livre deuxiéme titre 11, chapitre
Il intitulé “Des awueintes a l'intégrité physique ou psychigue de la personne”, expose a
une peine plus lourde quiconque a commis des actes de torture ou de barbarie contre une
personne “dont la particuliére vulnérabilité, due & son dge, a une maladie, a une
infirmite, a une déficience physique ou psychique ou a un état de grossesse est

apparente ou connue de son auteur.”

Les principes de droit pénal découlant de l'arrét de 1937 sont également
confortés par le vote d'une autre loi dite bioéthique, celle n- 94 - 633 du 29 juillet 1994
relative au respect du corps humain, qui stipule que roure intervention médicale suppose

une nécessite thérapeutique,

Inspirées par des textes internationaux rmportants, méme s'ils n'ont pas tous une
valeur contraignante en droit interne, dont le code de Nuremberg de 1947 et F'article 3

de la convention européenne des drous de T'homme de 1950 ainsi que le code

1) " . L
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international d'éthique médicale, ces lois énoncent des principes que le Conseil

constitutionne! a declaré de valeur constitutionnelle.
Le nouvel article 16 du code civil devient donc
- 16 - I : Chacun a droit au respect de son corps. Le corps humain est inviolable.

- 16 -3 : 1l ne peut éire porté atteinte a l'intégrité physique du corps humain qu'en cas

de nécessité thérapeutique pour la personne.”

- 16 - ¢ : Nul ne peut porter atteinte a {'intégrité de {'espece humaine. Toute pratique

eugénique tendant a l'organisation de la sélection des personnes est interdite”.

De plus, ie 1égislateur a bien entendu viser les pratiques de stérilisation, puisqu'au
cours des débats de 1994, a été rejeté, un amendement présenté par Monsieur Daniel

Millaud en premiére lecture devant le Sénat et ainsi rédigé :

"Toute femme a le droit de se faire ligaturer les trompes & une fin contraceptive. Les
articles 309 et 310 du code pénal (ancien) ne sont pas applicables aprés le

consentement de l'intéressée™’".

Cet amendement n'a pas €té repris dans les lectures suivantes de la loi et le rejet
explicite de l'autorisation de stérilisation 2 repnforcé Uillécéué de la sténlisation en

transformant le principe jurisprudentiel en véritable norme législative.

En l'état actuel du droit, toute intervention mutilante sur le corps humain, sans
but thérapeutique, est donc illicite faute d'avoir €té explicitement autorisée par une

legislation spécifique.

Il faut noter que le législateur a autorisé des interventions sans visée

thérapeutique, autrefo1s prohibées.

La contraception bien sir, quoiqu'il ne s'2gisse ni d'une intervention chirurgicale,
n: surtout d'un acte iréversible, mais surtout les intermuptions volontaires de grossesse
{ior du 17 janvier 1973), les préléevements d'crganes {lois du 22 dicembre 1976 ,

modifiée le 29 juillet 1994), la recherche et l'expérimentation meédicaies {lo1 du 20

.-
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décembre 1988 et du 25 juillet 1994), la possibilité du diagnostic des anomalies foctales
{lot du 27 juillet 19%4).

Pour certains l'autorisation des stérilisations volontaires s'inscrirait dans cette
évolution,

Cette question est discutée tout au long de ce rapport ¢t notamment les
conséquences juridiques el pratiques quaurait une telle autorisation. I faut retenir que
dés lors qu'aucune loi n'a nommeément autorisé l'acte de stérilisation volontaire, celle-ci
reste illicite, sauf semble-t-il, si elle constitue un acte a visée thérapeutique. Le fait que
la stérilisation soit consentie, voire réclamée, a corps et 4 ¢ri, par la femme, ne saurait
mettre 2 l'abri 12 personne qui iz pratique, d'une sanction pénale et civile, en cas de
conséquence néfaste pour la femme.

4.1.3.- L'absence de contentieux n'enirgine pas une légalisation implicite des

stérilisations

L'itiégalité est un motif d'ordre public. Dés lors le juge pénal et le juge de l'excés
de pouveir {le juge administratif dans un contentieux d'excés de pouvoir) devraient le
soulever d'office. Mais il n'y a pas eu de contentieux pénal sur la stérilisation depuis
1537, c'est & dire pas de plainte au pénal ni de poursuite & l'initiative du Parquet ('qui
aurait €té averti de l'existence de telles pratiques illégales). Il n'y a pas eu non plus de

tels contentieux devant le juge de l'excés de pouveir.

Le juge civil, comme le juge administratif au plein contentieux, c¢'est 2 dire quand
I'¢tablissernent ou le médecin sont poursuivis pour indemnisation en réparation des effets
produits par une sterilisation, effets directs ou indirects, pourraient soulever ce motif
d'office. Mais il n'est pas tout a fait sitr qu'ils le devraient. En tous cas, 1t apparait que
jusqu'zlors, ils ne l'ont pas fait. La circonstance de l'invocation du motif de Jillégalité
imposerait & l'assureur de se retirer, ¢e qui a sans aucun doute influencé le juge civil

comme le juge admnistratif au plein contentieux.

Dés lors, Illégalité ne pourrait étre déclarée que si ce motif était soulevé par les

parties.

Or qui a intérét a soulever le monf de Villégalité ? La femme qui a subi une
stérilisation n'attaquera le médecin et I'établissement que si celle-ci tul a €t imposée,
ou si elle a eu des conséquences néfastes ultérieures. Mais elle n'a pas intérét a soulever
le mouf de I'iilégalité. si elle veu! que P'assurance couvre l'étabitssement et donc son

indemnrnisaron.
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Il en est de méme de son conjoint, dans les procédures en responsabilité,
[l en est de méme bien sir de l'établissement.

Quant aux assurances, de ['analyse treés détailiée des contentieux et des
publications effectuées par les deux principales compagnies d'assurances des praticiens,
le Sou médical et ta SHAM, il apparait que si la déclaration de Vilhicéité de 'acte
suffirait a exonérer les compagnies d’assurance de leur responsabilité, suivant en cela
d'aitieurs la réglementauon trés sévere du code des assurances, gu interdit que soit
assurée une actuvié illégale, les compagnies n'ont jamais soulevé ce motif av

contenileux.

Cette position est résumée entre autres dans cette letire du directeur général du
Sou médical du 135 mars 1993, adressée au président du syndicat national des
anesthésiologistes réammateurs frangais, SNARF

- "Le groupe des assurances médicales de France considére qu'il ne lui appartient pas
dapprécier la licéité ou l'illécéité d'un acte médical. Si une ligature des trompes est
pretiguée dans un but contraceptif non médicalement justifié, l'on peut concevoir que
I'anesthésiste soit poursuivi pénalement comme complice de !'auteur principal, le
chirurgien. Dans cette kypothése, tant qu'aucune décision judiciaire définitive n'a été
prononcee, le groupe des assurances medicales de France ne saurait refuser la prise en
charge de la défense et la couverture de la responsabilité médicale, sauf a émettre
toutes réserves sur la garantie au cas ou une condamnation judiciaire serait prononcée
gualifiant l'acte accompli d’illicite ainsi que le refus de garantie conformément aux

dispositions du code des assurances.”

L'attitude des assureurs, qui mterpréte de facon trés large la garantie accordée
tant aux meédecins qu'aux établissements est li€e aux caractéristiques du marché de
l'assurance medicale, trés fortement concentré. Liinvocation a l'imitiative d'un assureur.
du caractére non thérapeutique d'un acte médical dans le cadre d'un contentieux, serait
ressentic comme une mmmixtion dans le champs de la médecine et risquerait de
desorganiser la répartition du marché. De plus, 'impact de ce déebat serait d'autant plus
fori, quil n'est pas circonscrit aux stérilisations, mais touche entre autres, la chirurgie

esthitigue et les opéranions rituelles, telles la circoncision,

Ainsi, @ I'heure actuelle, I'tllécéité des stérilisations n'a plus jamais été invoquée
ens un contenuzux, n openal, miode responsabihite devant la Jundiction civile ou

Cadmoamistrative. Main ool argument demeure comme une épde de Domocles cu-dessus
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de la téte de ceux qui ont pouvoir de permetire ou dinterdire en pratique les
stérilisations, surtout quand aucun motif thérapeutique ne les justifie : les anesthésistes
s'appuient sur la menace des assureurs plus que certains gynécologues, dés lors que c'est
essentiellement 3 eux gu'incomberait la responsabilité de T'accident vital. Les directeurs

d'hopitaux se retranchent aussi derriere la position des assureurs.

Ii est possible qu'un jour par exemple, un conjoint dont la femme aurait fait
effectuer une stérilisation, par exemple sans son accord, attaque au pénal le médecin ou

souléve l'argument au civil.

Quant aux juges, nul ne sait si l'un ne pourrait pas un jour invoquer le motif
d'office, par principe ou par conviction.

Aucun texte, bien au contraire, ne le leur interdit.

4.1 4 - L'essurance maladie s'appuie dans certains cas sur l'illégalité de l'acte pour

refuser la prise en charge des stérilisations

En principe, l'assurance maladie ne peut pas prendre en charge des actes qui ne
figurent pas sur la nomenclature. Mais les stérilisations sont prises en charge

implicitement, comme des coclioscopies avec acte thérapeutique.

La position de l'assurance maladie s'est durcie, a I'initiative du contrdte meédical,
a partir de 1992 . Dans le guide de contréle médical, 1a stérilisation est ainsi visée "une
stérilisation tubaire ne peut étre prise en charge par l'assurance maladie, que dans la

mesure o il s'agit d'un acte médical, nécessité par l'état de la patiente.”

Cette préconisation du contrdle n'est guére appliquée, du fait notamment des
difficultés de l'identification des actes de stérilisation, au milieu de tous les actes de
coelioscopie avec geste chirurgical.

Certains contrdles locaux sont plus combatifs, mais pour l'heure, 1i encore,
I'utilisation par I'assurance maladie de I'argument de I'iliégalité de Facte de stérilisation,
reste dans la majorité des cas, une menace, surtout pour les médecins libéraux et pour
les établissements privés. Ce fait ajouté a la faibie cotation de l'acte au regard des
risques que fait toujours encourir une anesthesie générale, explique sans doute le petit
nombre d'actes effectués ouv en tous cas "avoués” par les établissements privés auprés

desquels la mission 2 enquété.

R RY Frroebivecs roses pos des protgesy de sterilisation des persoancs bondiiaples rars 1998
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4.2.- L'appréciation du motif thérapeutique de la stérilisation est complexe ¢t génératrice

dambiguités

4.2 1.« Unc stérilué peut résulter d'une intervention & but de stérilisation ou &tre la
conséquence d'une intervention mutilante qui n'avait pas pour but fa stérilisation, mais
une thérapie. Il en est atnsi lors de certains cancers de l'appareil génital, de grossesses
extra-utérines sur trompes pathologiques, et d'interventions de la prostate.

Ce type d'intervention n'est pas illégal et ne serait sanctionné qu'en cas de faute

médicale, comme toute intervention thérapeutique.

4.2.2.- Qu'en est-il de la disunciion opérée par les médecins entre sterilisation

contraceptive et stérilisation thérapeutique ?

Parler de stérilisation contraceptive revient tout simplement a dire stérilisation
sans but thérapeutique, mais c'est une expression paradoxale, car si une stérilisation a
pour but d'empécher la procréation, au contraire de la contraception, c'esl un acte

irréversible!'.

Parler de stérilisation contraceplive est donc un abus de langage, qui qualifie tout

simplement la stérilisation effectuée sans aucun motif thérapeutique. Donc certainement

illégale.
4.2.3.- Le monf thérapeutique est une notion @ geéomérrie variable

Tout le monde s'entend, &4 peu pres, sur te cas des femmes & qui une grossesse
ferait courir un nsque vital important, surtout quand elles supportent mal les moyens de
contraception exisiants (cardiopathies, troubles circulatoires, hypertension, cancers

assortis de regles abondantes etc).

Mais qu'en est-il d'autres cas ?

Parle-t-on de risque ou de risque vital que la grossesse ferait counir a la sante
d'une femme 7

Parle-t-on de contre indication a la contraception, d'intolérance ou dimportants

effets secondaires ?
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Enfin, étend-on le risque pour la santé de la mére au risque psychique, voire
social.

Cette interprétation extensive existe. Par exemple dans certaines demandes
d'avortement thérapeutique, on invogue le risque pour la santé mentale de fa mére. I y
a ausst interprétation extensive, quand les médecins ou l'entourage estiment qu'une
grossesse supplémentaire serait néfaste pour la mére, ia famille, I'enfant & naitre. Une
parlementaire, dans le débat suite au dépét d'amendement visant 4 autoriser la
stérilisation, n'évoquait-elle pas "ces femmes (décrites par M. Millaud, sont) toujours des
femmes de milieux trés pauvres, ayant en général un mari alcoolique, qui en sont & leur
7éme, 8eme ou 9éme enfant”. De méme |, trop de professionnels ont évoqué le cas des
"femmes d'origine maghrébine ou africaine, & qui la contraception est interdite et qui

ont déja beaucoup (sous entendu trop) d'enfants”.

Quand on examine les tableaux de scores, utilisés par certains praticiens, on est
frappé par l'amalgame, sous couvert d'objectivité, de critéres disparates, dont l'addition
ne saurait constituer une analyse clinique des cas : on ajoute 1'dge au nombre d'enfants
et aux différents paramétres de santé. Si bien, qu'on pourra fonder une décision
thérapeutique de stérilisation pour une femme qui n'aura pas d'autre caractéristique que
35 ans et trois enfants ou trente ans et ¢ing enfants ou vingt ans, cing enfants et des

Varices.

Enfin, 1] n'est pas sir que I'mvocation du motif thérapeutique ne recouvre pas
'anomahe potentielle de I'enfant 2 concevoir. C'est en tous ¢as, un motif invoqué a
'apput d'une décision d'avortement thérapeutique comme de diagnostic anténatal.

Certes, en droit, il est faux d'évoquer ce motif, dés lors que l'enfant a concevoir
n'est qu'un sujet virtuel, au contraire de I'embryon. Pourtant ne risquerait-t-on pas de voir
resurgir des demandes de stérilisation, qui sous couvert de risque d'atteinte a la santé
de 1a meére, seraient en fait motivées par le risque pour l'enfant, de transmission d'une

anomalie.

Admettre un tel motf pour les stérilisations 4 but thérapeutique reviendrait &
renouer avec le courant eugéniste d'avant guerre. Non plus dans un but d'amélioration

de la race, mais de mise au monde des seuls enfants parfaits, normaux.

324 - La nouon de but therapeutique r'es: pas seulement trop extensive, elle est

d'appréciation éminempment subjective

Certes, le juge recourra d lexpert.

G485 Problémes posds por o prangues de stérdoctivn des personnes haniicopees nars 1998
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Mais le juge n'est jamais obligé de reprendre l'avis (qui n'est qu'un avis) de

I'expert dans son appréciation.

De plus, I'architecture actuelle du dispositif d'expertise médicale n'apporte pas,

3 P'heure actuelle, toutes les garanues d'objectivité que P'on serait en droit d'attendre’!’,

De maniére générale, le législateur comme le juge se sont interdits de défintr a la place de la

Sfemme, Vintérét ou non de la naissance

C'est I'appréciation de la femme qui constitue, au bout du compte, le seul critére,
définissant la détresse, qui est au fondement de lautorisation d'avortement. Si la
legalisation de la stérilisation est réclamée par ceux qui ont obtenu pour les femmes le
droit 3 maitriser leur procréation, il paraitrait logique de limiter le recours 2 la
stérihisation (des femmes ou de leurs conjoints) aux seuls cas ou la contraception est
impossible ou comporte un risque spécifique pour ia santé de la femme (et de 'homme).

Et cela va sans dire, si Fun ou V'autre ia demandent.

En effet le diagnostic de contre indication de toul moyen de contraception
s'apparente au tout venant de la pratique médicale, qui pour chaque prescription examine

tous les moyens thérapeutiques existant, et leur adaptation au cas du patient singulier,

N'entrent alors en compte que des éléments, les ples objectifs possibles, sans quiil y ait
a évaluer des situations d'appréciation aussi complexes, sujettes a toutes inlerprétations
subjectives, telles le désir d'enfant, le nombre suffisant d'enfants, 'age limite de
procréation, la capacité a assumer une grossesse ou une grossesse suppiémentaire,

l'accord ou non du conjoint, la stabilité du couple etc.

Il y 2 des cas dans lesquels toute contraception s'avére impossible ou difficile,
ei il n'v a pas & se prononcer de plus sur le fait que la femme est en droit ou non de ne

plus voulor d'enfant.

De maniere logique, la pratique médicale doit toujours privilégier le moyen

thérapeutique le plus léger, le moins invasif, le moins mutilant.
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Il n'y 2 donc aucune raison thérapeutique de proposer la stérilisation quand une

contraception efficace est possible.

En l'¢tat actuel des textes et de la jurisprudence une doute entoure la [égalité de
ces cas, dans fesquels une stérilisation serait proposée a une femme (ou a son conjoint),
Gul ne supporterait aucun moyen de contraception efficace et qui ne souhaiterait plus
avoir d'enfant.

Pour étre légal, un scénaric de réforme pourrait donc étre, comme le rapport
monitre en troisieme partie, une égisiation n'autorisant la stérilisation que dans les cas,
ou la contraception s'avere impossibie.

On le verra, ce scénario ne viserait en tout €tat de cause pas les personnes dont
la capacité de discernement est amoindrie, car méme légalisée dans certaines conditions,
la stérilisation demeurerait un acte qui ne pourrait étre effectué qu'avec ie consentement

libre et éclairé de la personne.

5.- Le consentement libre et éclairé est au coeur de ia réflexion sur Ia stérilisation

et la contraception'”
Bien que la question du consentement libre et éclairé n'ait de sens qu'au regard
d'un acte légal, il est important d'examiner la portée de 'exigence de consentement & des

actes comme la stérilisation ou la contraception.

Si la stérilisation était autorisée, le consentement deviendrait un élément

substantie] de sa légalité.

Mais la question de savoir quand on considére qu'un consentement est libre et

éclairé doit étre examinée au regard de la portée de l'acte effectus.
5.1.- Le consentement est nécessaire avant tout acte médical

5.1.1- Le consentement ne rend pas légal un acte de murilation non auiorisé,

Ce principe a déja €té abordé plus haut.

i Dlamalose punidiyoe complote 2 Cod guestions €50 eLpaier 2175 lannges 3
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5 1.2- Lo consentement préalable. avant toute intervention médicale, constitue un

principe fondamental, réaffirmé dans de nombreux textes

Les grands textes internationaux, déja cités, teis le code de Nuremberg, mais
aussi des textes de 'O.M.S., du Conseil de 'Europe, de I'Unesco etc. ont réaffirmé a de
nombreuses reprises le principe de U'exigence du consentement préalable. De nombreux

textes de drout interne, dont le code de la santé ont repris ce principe.

L'exigence du consentemsntl 2 une portée trés étandue, qui concerne les actes
préventifs. diagnostiques ou curatifs. Le consentement doit étre recueilh acte par acte,

on ne peut consenur une fois pour toutes.

Ceci signifie en l'occurrence que 'exigence du consentement simposerait pour

toute steérilisation autorisée par une loi comme pour tout acte de contraception.
5.1.3.- Le consentement suppase linformation préalablie

Linformation préalable a précisément pour objet d'obtenir le consentement libre
el eclairé du patient. Ce sont les deux guahficatifs forgés par la jurisprudence. Le
consentement n'est hbre que s'il a été éclairé. L'actuel code de déontologie médicale

(1993) 2 fait de l'information une obligation juridique.

Il est cependant complexe de définir cette information. La jurisprudence en a
dessing les contours (cf. annexe 3). En matiére de stérilisation, sans doute l'information
devrait étre 1a plus compléte possible sur les moyens de 'éviter par la contraception et
sur les cons¢quences possibles. Mais surtout, cette information devrait étre 'occasien
pour la femme de prendre conscience de toutes ses motivations et de ses réactions
potentielles & une telle intervention. Des études confirment que les risques d'incidents
secondalres et de regrets sont inversement proportionnels a la qualité de I'information

et du dialogue.

Le colloque singulier du praticien avec son patient prend toute sa dimension

psvchologique et humaine du fait méme de sa difficulté dans ce domazine.
504 -Le principe de consentement implique lo possibilité de refus ce somns
Ceci signifie gu'une femme peut refuser une "stérilisation conscillée™ par les

medeans qur estiment gu'une nouvelle grossesse mettrait sa vie en canger ; elle peut

auss: refuser 1o conmracepnion dans c¢ €as el meitre ainst sa vie en canger.
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C'est pourquoi aucun argument médical ne poutra jamais justifier une sterilisation

pratiquée sans le consentement d'une femme ou d'un homme.
5.7.5 - Les stérilisations sont hors du champ des exceptions aw consentement

Les exceptions au principe d¢ consentement comme toute exceplion & un principe
fondamental ne peuvent résulter que d'une disposition 1égislative d'interprétation stricte.

{seule la lot peut prévoir une dérogation & une liberté fondamentale).

Les exceptions au principe de consentament prévues par la loi visent trois cas :
j'urgence, les mineurs, I'hospitalisation des malades mentaux dans des cas bien définis.
Contrairement 4 ce que croient beaucoup de personnes, le régime de protection des

incapables majeurs n'exonére pas de 'exigence de consentemnent des intéressés.

L'urgence ne permet pas de fonder une stérilisation sans consentement. En effet,
pour que 'exigence du consenternent disparaisse, il faut que d'une part le patient soit
dans !'incapacité de donner son consentement et qu'il y ait d'autre part nécessite
thérapeutique immédiate de 'intervention. Cetle immédiateté est d'interprétation stricte,
quoique certains praticiens pensent gu'une intervention utile pourrait devenir urgente si

on tardait. L'urgence n'est pas l'obligation de soins.

Les familles d'handicapés mentaux ont souvent P'impression de solliciter une
demande de stérilisation dans Furgence, confondant ainsi ce concept juridique avec leur
angoisse devant l'apparition des premieres régles chez les filies, la découverte d'une
liaison, la pression exercée par certaipes institutions avant l'admission. L'urgence
medicale s'entend d'une situation dans laquelle la personne court un risque vital. Ce n'est

jamais le cas d'une stérihisation.

En revanche on peut se demander si dans certains cas, l'urgence de
I'administration d'une contraception sans le consentement ou contre le gré d'une
rnandicapée ou d'une malade mentale ne pourrait se justifier. Ainsi de certaines
psychotiques, gui dans des épisodes maniaques ou confusicnnels entretiennent des
relations sexuelles nombreuses, sans précaution, voire sans faire le hen avec une
arossesse possible. D'autant que dans presque tous ces états pathologiques, les malades

regoiven? des traitements nozifs pour le fostus (hthium, psychotropes).

La situation est différante lorsque ces mémes malades, stabilisecs, developpent

un oprojei de maternite @ demandent & adapter iour traitement pour quil soit compatible
aveo une prossesse. Liadnumistration d'une coniracepiion dans ce cas ne pourrait plus se
Gy Problemes roges pordos progues de steriisanon des personnes handicapées mars [99F
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justifier par l'urgence, ni par amoindrissement momentané, sous l'effet des troubles

mentaux, de la capacité de discernement des malades.

- La lot du 27 juin 1990 relative aux droints des malades mentaux et a
'hospitalisation sous contrainte prévoit des procédures d'encadrement de 'hospitalisation
de malades incapables de consentir 2 I'hospitalisation et chez lesquels les troubles
mentaux constituent un danger pour eux ou pour autrut, [i est clair que cette procédure
de contrainte ne vise que l'hospitaiisation et pas les actes médicaux qui peuvent étre
dispensés pendant l¢ séjour a Vhdpital. A ceux-ci doit étre appliquée l'exigence de

consentement de droit commun.

Néanmoins, le groupe nationai d'évaluation de cette loi, dans un rapport remis
en oclobre 1997 au mimstre chargé de la santé, propose que soient prévues des
procédures selon lesquelles les soins appropriés pourraient étre dispensés aux malades
mentaux, quand le refus de ces soins est causé par leurs troubles mentaux, et est un
symptome de leur maladie. Il s'agit la de contraintes correspondant 3@ un épisode
particulier de la pathologie et donc valables pour une période trés réduite (quelques jours
& quelques semaines). L'administration momentanee d'une contraception sans
consentement, dans les €tats maniaques ou confus décrits ¢i - dessus pourrait entrer dans

ce cadre.

En revanche, il est clair qu'aucune stérilisation ne pourrait étre pratiquée sous ce
couvert.

- L'exception au principe de consentement, apphcable aux mineurs, représenterait

un risgue de dérive majeur en cas de légalisation de la stérilisation,

En France, ce sont les parents ou les titulaires de l'autorité parentale, qui
corsentent au nom du mineur a des actes médicaux. Tout au plus le code de déontologie
prévoit-if que “si l'avis de Vintéressé peut étre recueilli, le médecin doit en tenir compte

dans toute la mesure du possible.”

Il y a deux excepuons & ce régime, dans des domaines proches. En matiére de
corntraceplion, le minesur peut accéder 3 des contraceptifs sans lautorisation de ses
parents. Qu'en est-1l d'atlicurs de l'administration & un mineur de contraceptifs, sans son

consentement 7

En matiere dnterruption volontaire de grossesse, est exigé le consenlement du

bluizire de lautontd parenials ot de 2 mincure, recueilii en dehors de 12 présence de ses

HEEEN Froblémes roses po- e prafigues de stérilizziion des porsoanes hoadiooeons mars 1993
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En Fétat actuel des textes sur les mineurs, si la stérilisation était autorisée, tl y
aurait un réel danger qu'elle puisse étre pratiquée sur des mineurs, sans leur

consentermnent. Sauf & prévoir une disposition spécifigue.

- Contrairement a2 ce que pensent beaucoup de praticiens ¢t d'associations, te
régime de protection des incapables majeurs ne dispense absolument pas de l'exigence

du consentement de ceux-ci 3 tout acte médical.

En effet, 1a loi du 3 janvier 1968 définit des mesures de protection qui ne
[13]

s'appliquent qu'aux biens .
L'article 42 du code de déontologie médicale, qui évoque la nécessité de
recueillir Je consentement du représentant 1égal de U'incapable majeur est sans portée, car

contraire a la ot

En ce qu: concerne tous les autres incapables “de fait” (personnes adgées
dépendantes, handicapés et malades mentaux ne bénéficiant pas d'un régime de
protection juridigque), a fortior: le régime de droit commun s'applique a eux, c'est a dire

I'exigence de consentement libre et éclairé.
35.2.- La guestion de savoir quand un consentement est libre et éclairé, mérite d'étre discutée

Deux questions se posent : celle du consentement 2 la stérilisation et celle du

consentement a la contraception.

3.2.1.- I ne peur pas avoir un consentement libre et éclairé & un acte tel que la

stérilisation de la part d'une personne dont la capacité de discernement est amoindrie.

L'inforrmation préalable porterait sur la sexualité, les liens entre les rapports
sexuels et la grossesse, la signification de celle-ci, la capacité ou l'incapacité de la
personne a2 assumer grossesse el maternité, la contraception possible ou impossible et

enfin, éventuellement, la stérilisation et ses conséquences.

Face 4 cette longue démarche qui tient, il faut bien le dire, autant de I'éducation
des personnes handicapées a une vie la plus responsable possible que de l'information,

les médecins sont démums quand 1ls ne sont pas spécialistes de ces problémes.

[
Meme tanciesate gur o tar
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Le recueil du consentement risquerait d'étre le plus souvent factice, donnant
bonne conscience. En tous cas, en droit, le consentement d'une personne dont la capacité
de discernement est amotndrie & une opération comme la stérilisation serait toujours

sujet & caution.

En effet, en matiére de stérilisation, {e consentement s'entend non seulement de
Vacceptation d'un acts proposé, mais implique aussi U'initiative de la demande 3 cefte

intervention, en raison de ses conséquences sur l'intégrité du corps.

La mission estime que le consentement par une personne dont l1a capacité de
discernement est abolie ou amoindrie & sa stérilisation ne pourra jamais étre considéré

comme un consentement hibre et éclairé.

5.2.2.- Dans un peut nombre de cas, il faut envisager une cortraception sans

consentement

La question de la procédure 4 utiliser quand le recueil du consentement a un acte
médical, dont la contraception, est impossible du fait de Il'abolition ou de

lamoindrissement de la capacité de discernement est envisagée en troisiéme partie.

La centraception étant un acte d’'une gravité moindre, on peut estimer que nombre
de personnes handicapées et malades mentales peuvent comprendre ce dont il s'agit et

donc y consentir'”,
6.- L'é¢tude du droit comparé révéle {a place originale de la France

La présentation détaillée des régimes juridiques applicables 2 la stérilisation dans
les pays membres de 'Union Européenne, certains autres pays européens {dont la Suisse
et la Norvege), les Etats Unis, e Canada, la Nouvelle Zélande, le Japon, la Chine, et

Vinde figure en annexe 3.
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.

1 existe trés peu d'études frangaises sur le droit comparé de ia stérilisation'). La
plupart de ces études tirent l'essentiel de leurs sources de la revue Recueil intémational

de législation sanitaire de 'OMS.

L'Organisation Mondiale de la Santé a analysé en 1992 les différentes [egislations

afférentes & Pavortement existant de par le monde®™.

Les services du Conseil de 'Europe ont adressé un guestionnaire aux Etats

membres sur la question de la stérilisation des handicapés en décembre 1997,
6.1.- Une grande diversité

Une grande diversité de situations juridiques s'observe s'agissant de la
stérilisation et des régimes de protection civile existant en Europe'™. Bien que les
conceptions religicuses dominantes aient une forte influence en ce domaine, Ia mission

n'a pas souhaité recueillir 'opinion des différentes religions sur ce théeme').

La rédaction du projet de recommandation adressé trés récemment au comité des
ministres du Conseil de 'Europe par "un groupe de spécialistes®, concernant le droit au
libre choix en matiére de sexualité et de procréation, le 8 décembre 1997, témoigne des
divergences qui subsistent en Europe en matiére de stérilisation. Il demande aux Etats
membres de “veiller. lorsqu’elle est autorisée par la loi, a ce que la stérilisation
chirurgicale soit accessible aux personnes qui, diment informées des conséguences,
désirent utiliser cette méthode” Bien que ce projet soit fonde sur la notion de libre

choix des individus, il ne se prononce pas sur la 1égalisation des stérilisations.

(h

L3 plus récente est celle de & Bernaed et D Sircus, "Reéglementation de )z stérilisation chez Jes personnes handicapées
mentales 3 Vetranger”, Cahiers du CONE n” 8 juil 1996 p 18; voir zussy JM AUBY, "Le consentement en matiere de stérilisation,
clements de drostcomparé™, Jus Medicum VIL 75, O MEMETEAL <1 P. DESCHAMPSI. "Vasectomic ctdront compiaréd™, Joumées
durglogie 1987.93, p 317, AM Dourlen-Rolhize, “Lz sterthsztion volentarre femimine en Europe ¢t dans e mande”, Contraception,
fertalig et seayalité, (9%, vol, 22, n" 12.p 777 {4 numctos par an}

5 Rappors de U'ONS surls contraception ef 2 sterhisauan dzas le monde, “"Reproductive hezlth 2 key 1o 3 boghter fuigre”,
OMS Genéve puin 1992, uniquement en anglns

2 Voursurce secand pont. "Approche comparative des fegimes de protechion crvile €0 Europe”™, Tutzlle infos n® 62, brochure

UNAPElmar i 2000 1938%, Parrick GOHET. "Etede des dalferentes degisiarions sur 13 protecuon juridigue en France €t #n Europe”,
Tuisile mnfos n® 81, UNAPEL 1993, M BAUER a0 T FOSSIER, “Les tuteiles™ Ed ESF 2ec éd. 1996 p 347

td)
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Les différences observées transcendent la localisation géographique des différents
pays. On ne peut pas dire qu'en ce domaine ['attitude des pays latins de tradition
catholique du sud de !'Europe, se distingue de celle des pays anglo-saxons ou
germaniques de tradition protestante du nord de 'Europe (la situation Espagnole est
particuliérement éclairante 3 cet égard). La présence ou non de I'énoncé de droits
fondamentaux touchant aux libertés, & la famille et & la santé dans les textes
constitutionnels ne parait pas déterminante, car ia loi a souvent complété [es lacunes des
textes anciens. La plupart des pays dotés de Constitutions récentes proclament le respect
de 1"ntégrite physique dans feur loi fondamentale. Ce n'est pas le cas de la France, mais

a fo1 de 1994 a mntroduit ce concept dans le code civil.
6.2.- Des tendances

Le statut des stérilisations est plus ou moins étroitement 1ié dans la plupart des
pays au droit de la contraception, au droit de l'avortement, au régime de la procréation
médicalement assistée et du statut juridique de I'embryon, et plus géneralement au statut
des femmes (Une réelle étude de droit comparé sur les stérilisations impose la prise en
compte de toutes ces questions tres complexes, qut vont bien au-deléd du champ d'étude

de la présente mission).
6.2.1.- La légalisation de lo stérilisation volontaire

Par dela les différences, I'etude de droit comparé révéle que la plupart des pays
développés {européens ou nord-américains) ont reconnu juridiquement les pratiques de

stérilisation velontaire.

La stérilisation volontaire est expressément autorisée dans 1] pays, mais ni en
France, n1 en Belgique, ni en Irlande, ni semble-t-il au Luxembourg. Ceci a nécessité
une joi, y compris en Grande-Bretagne pour les vasectomies. La jurisprudence seule n'a

pas permis de 1égaliser cet acte,

La premiére de ces lois a été votée en 1973 au Danemark, Ia plus récente en
Aliemagne en 1990, spécifique aux handicapés (alors que les interruptions volontaires
de grossesses sont simplement tolérées). Certaines de ces législations ont été volées en
méme temps que la légalisauon des IVG {Daremark, Luxembourg, Itahie, Portugal}, mais
plus souvent quelques années apres (Suede, Grande-Bretagne, Espagne). Seule

I'Allemagne a autorisé les stérilisations (1990) avant de dépénaliser 'zvortement (1995).
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La reconrnaissance des stérilisations a pris trois formes. Certains pays ont
formellement légalisé (Finlande, Royaume-Uni, Danemark, Isiande, Norveége). lis
imposent généralement des conditions d'dge (25 ou 30 ans), et un recueil formalisé du
consentement, aprés une information sur les conséquences et les méthodes aiternatives.
Dans d'autres pays, la stérilisation a €té admise de fagon plus ou moins precise par la
jurisprudence. Certains enfin se sont bornés & dépénaliser la stérilisation, en dépénalisant

les avortements (ltalie et Luxembourg en 1978, Espagne en 1983).

Aucun de ces pays ne subordonne la faculté de stérilisation volontaire & des
conditions de nature médico-sociale. Une simple condition d'dge, un peu supérieure &
la majorité, est cependant requise dans six d'entre eux (25 ans en Suede, Danemark,

Norvége, Autriche et Portugal; 30 ans ou 3 enfants en Finlande).
6.2.2.- Des régimes spécifiques aux handicapé{e}s mentaux

Peu de pays présentent en revanche un droit cohérent et complet sur la question
de la stérilisation des personnes handicapées (souvent liée au régime des incapables
majeurs). Cette question demeure e plus souvent en discussion de fagon épisodique (la
polémique Suédoise déclenchée au cours de 1'été 1997 n'a suscité aucun débat dans la

plupart des pays européens).

Seuls cing des pays européens qui autorisent légalement des stérilisations ont
¢laboré un régime spécifique & la stérilisation de handicapés sans consentement : quatre
par la loi, un par la junsprudence {Grande-Bretagne). L'étude du droit comparé européen
revéle donc qu'un tel régime ne précéde jamais l'intervention d'une loi générale. La
plupart de ces régimes spécifiques aux handicapés ont €té définis en méme temps que
le cadre général, sauf en Espagne {loi speciale de 1989 qui faisait suite & une loi
générale de 1983).

Ces régimes sont relativement sophistiqués, parce que tous ont pour objet de
définir des garanties substitutives & I'abandon de la régle fondamentale du consentement.
Les conditions de fond sont énumérées avec une grande minutie {(notamment en Grande-
Bretagne, mais pas en Espagne). Dans aucun pays, une simple demande de lz famille
ou du représentant légal et I'accord d'un médecin ne suffisent. Une autorisation doit étre
délivrée par un juge (Allemagne, Grande-Bretagne et Espagne), une commision assistée
d'un juge (Danemark), ou par la Direction de la santé {Finlande). Toutes les lois récentes
se réféerent au seul mécanisme de P'autorisation judiciatre {c'est également la solution

mazjoritatrement retznee aex Etats Umis et au Canada).
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6.3.- Une spécificité frangaise ?

La France s'est pour e moment située en marge de ces évoluhions. Cect fant
naitre des interrogations, mais n'a pas pour effet de placer notre pays dans le camp des
passéistes hostiles & la modernité. La portée d'une étude de droit compare en ce domaine
deit étre relativisée. Elle fournit des éléments de réflexion, mais qui ne sont pas

nécessairement transposables en droit interne.

Le régime applicable a la siérilisation touche une question juridigue fondamentale

(au méme uitre que la contraception, 'avortement ou la procréation medicale assist€e).

Les droits fondamentaux présentent en apparence un caractére universel. lls
tendent 2 s’homogénéiser sur I'ensemble de la planéie. Mais des études récentes montrent
que ces droits sont en fait fortement conditionnés par des spécificités cutturelles, quant

2 leur contenu, leur signification et leur effectivité'”

Cette spécificité est d'autant plus forie, que la question se rapporte & un éiément

touchant autant & 'intimité des individus, que la sexuahté et la procréation.

Cette z2nalyse peut étre illustrée. Les statistiques révelent par exemple de trés
fories disparités de comportement guant aux pratiques de stérilisations féminines ou
masculines entre les provinces Chinoises, ou entre les provinces Indiennes™. Ce
phénomene est d'autant plus intéressant dans le cas de la Chine, qu'll concerne un Etat
totalitaire, qui cherche 3 imposer une méme politique de maltrise de la fécondité sur

I'ensemble de son temitolre.

La sterilisation et l'avortement s'inscrivent ainsi aux Etats-Unis dans un univers

culturel totalement étranger 3 V'esprit frangais.

Si la mondiahisation incite a la transposition en droit frangais de certaines normes
économiques étrangéres ou internationales, aucun motif ne justifie une homogenéisation
des normes ayant trait au droit de la familie et au droit médical, car leurs fondements

culiurels demeurent essentiels.

(]
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Le Pr LERAT écrit & cet égard dans son rapport du 27 juin 1997 adopté par la
section Ethique et déontologie du Conseil national de l'ordre des médecins que: "La
France ne peut se laisser imposer des recommandations de type anglo-saxon, qui ne
correspondent pas a notre culture gréco-latine” {p. 6}. Comme I'indiquatent également
les auteurs du rapport du Conseil d’'Etat sur "Les sciences de la vie: de I'é¢thique au
droit”, "Les solutions retenues ou envisogées dépendent naturellement du régime
politique. des traditions culturelles, de I'état des moeurs. Il ne saurait étre question de
metire en place une légisiation internationale qui irait a l'encontre de cetic diversité”

{Les legons du droit comparé p 129).

Bien que la question de la stérilisation s¢ rapporte & une matiére touchant aux
droits fondamentaux de la persenne, il parait donc vain et dangereux de vouloir imposer

en ce domaine les mémes régles dans tous les pays du monde.

7.- Les protagounistes appréhendent la question de la stérilisation de maniere trés
contrastée

Bien que la question de la stérilisation des personnes handicapées ou malades
mentaux présente par essence un caractére trés individuel, elle fait intervenir,
directement ou indirectement, une multiplicité d'acteurs, dont l'opinion conditionne pour

partie les pratiques actuelles et structure les débats autour des mutations scuhaitables.

Lz mission a observé, que par dela une volonté d'unanimisme de fagade,
s'exprime une extraordinaire diversité de discours et de positions, pas ou peu formulées
ni a fortiori exprimées au grand jour, Cette opacité nuit & la clarté du débat. Il ne s'agit
pas le plus souvent de divergences tranchées, mais plutot de différences de conceptions,
de sensibilités, lies au contexte dans lequel les acteurs interviennent. Ce qui frappe,
c'est que chacun de ces discours se développe au sein d'un milieu restreint, les autres
points de vue etant pour la plupart inconnus et plus ou moins consciemment ignorés, car
implicitement pergus comme moins [égitimes. Les cloisonnements traditionnels inhérents
a l'univers médical et médico-social, ainsi que l'inquiétude suscitée par un sujet
considéré comme trés délicat, renforcent ce phénomene de division de P'information, et

himitent tout debat.

Toutes ces analyses demeurent trés largement méconnues de Yopinion.

L'annexe intitulée "la position des protagonistes™!? tend a présenter au lecteur la logique

i
! Annexe 4.
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En France, ia stérilisation est illégale

interne de chacun de ces discours, en essayant de révéler les points de contact qui

existent entre eux, ainsi que les blocages qu'ils peuvent susciter.

Les attitudes exprnimées vis-a-vis des stérihisations sont généralement plus ou

motns ambigués, selon qu'elles appréhendent ou non le cas des handicapés.

Certaines attitudes, centrées sur la questicn des handicapé{e}s, sont clairement
hostiles 2 ta stérilisation. Elles dénoncent le risque de dérive eugénique. C'est le cas de
certaines associations {APF notamment), de chercheurs (N, Diedenich, A. Giami...}, et

de la presse.

Les attitudes favorables & une légalisation de ia stérilisation n'abordent pas la
question des handicapé(e)s. Les anesthésistes expriment une attitude de neutralité face

a la question de la légahisation, mais s'inquietent des risques contentieux.

D'autres, enfin expriment des attitudes ambigués. Une des raisons de cette
ambiguité réside dans le fait que ces institutions ont cherché a appréhender les
difierentes facettes (contradictoires) de la question. C'est le cas de la plupart des famiiles
de handicapés, de certaines associations {comme VUNAPEI, dont la position peut étre
considérée comme exprimant ¢c¢lle de nombreuses associations de parents d’handicapés),
de directeurs d'établissements et travailleurs sociaux, du Conseil de P'ordre, et du Comité

consultatif national d'éthique.

La nature du suyjet 2 logiquement suscité des réflexions au sein des univers
medical et associatif de handicapés. Ce qui frappe c'est le cloisonnement des réflexions
développées au sein de ces deux univers. Le directeur de I'UNAPEI a précisé & la
mission avoir rencontré pour la premiere fois le Président du colléege des gynécologues-
obstétriciens en septembre 1997 sur le plateau de l'émission télévisée "La marche du
siecte”. Le Comité consuliatif national d'éthique a cherché a concilier les approches des
univers médicaux et associatifs. Mais il a été plus fortement soumis aux positions
meédicales. C'est dans ce contexte qu'est intervenue la presse, et par son intermédiaire

'opinion publique.
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Horreurs

HORREURS

Une grossesse indésirable

Elle a dix neuf ans. Elle commence a s'en sortir : elle va entrer en BTS, elle a un
ami. Elle s'entend bien avec la famille chez quu elle est, elle n'a pas peur d'en changer pour
se rapprocher de son nowvean lycée.

Aprés dix neuf ans presque de placement, elle voit ['borizon,

Elle ne se sent pas tres bien, elle n'a plus ses régles. Elle s'inguiéte un peu.
Le médecin qui la connait, la chambre gentiment, encore une jeune fille qui a penr

de grossir.

Elle ne s'inquiéte plus, aprés tout des régles irrégulitres, a son dge, ¢ 'est normal.
Elle est ennuyée gnand méme, son assistante sociale est en congé, sa famille
d'accueil est débordee, personne pour parler un peu.

Elle ne connait pas l'éducatesr gqui lui fait son déménagement dans la nouvelle
_;{*zmiﬁe.
La, la mére s'inquiete, trés vite et I'envoie a I'hépital.

Il était temps, cing mois et demi de grossesse.

Le service se mobilise, tont le monde [ui parle, elle voir des psychologues et des
educateurs.

Elle n'a qu'une obsession, ne pas faire comme sa mére, ne pas abandonner un bébé
a sa naissance.

Elle dir qu'elle ne veut pas accoucher sous X, elle dit qu'‘elle ne veut pas de ce bébé,
er: plus il n'est méme pas de son ami, mais d'une liaison d'un soir ; elle dit gu'elle ne veut
pas, qu'elle ne peut pas assumer un enfant, elle est trop jeune, ¢ 'est trop dur. Elle dit qu'elle
ne sait pas, c'est trop difficile, elle ne veut pas l'abandonner, elle ne veut pas le garder.

Cest le service de placement familial gui I'a accompagnée en Angleterre. Iis ont rout

paye.
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La femme qui faisait des enfants a placer

Elle a trente cing ans, elle est débile moyenne. Elle a ex trois enfants avec un
homme, qui séjourne fréquemment en bépital psychiatrique. Elle travaillait dans un
C.A. T, ils l'ont mise & pied pour violence. Lui, par contre, ils le reprennent & chaque
sortie d'hépital.

Les trois enfants ont été placés par le méme service de placement familial. On les
avait retirés aux parents, pour mauvais traitements : le pere les faisait dormir sur le

balcon, pour ne pas érre dérangé et la mére ne s'y opposait pas.
Ils se sont séparés quand on lenr a pris les dewux premiers enfants, puis ils en ont ex
un troisieme, qui a été directernent placé, elle en a encore eu un quatriéme, avec un autre

homme.

La, elle vient d'avorter, du cinguierne, parce que son nouvean compagnon n'en

voudait pas, a cing mois de grossesse, avec une aiguille a tricoter.

Les travailleurs sociaux, dit - on, veulent “travailler la gquestion de la contraception

orale”
Certairs disent plus crivment -
“La questior: de la stérilisation se pose, pour cette femme qui fait des enfants a
placer.”
Les enfants disent qu'tls ont la baine.
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Horreurs

Répétition a linfini
Elle a été placée a l'age de dix huir mois, en urgence, a la DDASS, par sa mére qui
avait essayé de s'en débarrasser déja plusieurs fots.
Elle est allée de placement en placement. On la dit malade mentale, bypocondriaque.
Elle a déja eu trois enfants, de trois peres differents, "des antillais” nous précise-t- on.

L'ainée a trente deux ans, elle a éié confiée a l'aide sociale a l'enfance a dix buit

mois ; elle a erré de placemnent familial en foyer, actuellement elle se drogue, se prostitue.

Il y a trois ans, elle a eu une petite fille gu'elle a déposée a dix huit mois, a l'aide

soctale a l'enfance.
Le frére est mort, a dix huit mois, de mort subite du nourrisson a dit la mére.

La petite soeur est placée. La mére la persécute, elle annonce sa mort, elle a méme
obrenu 3000 F de !'assistante sociale pour ['enterrement de sa fille.

La petite soeur a grandi. Elle est dans wn IMPRQ. Elle dit qu'elle veut étre
infirmiére, elle dit qu’elle veut un bébe. Elle a déja eu des relations sexuelles, rien de bien

dit Uédicatrice, avec des voyous a qui elle donnair de l'argent.

L ‘assistante maternelle ne veut pas lui donner de contraception, ce serait “ouvrir la

vote”. De toutes fagons, Sylviane n'en veut pas, elle veur un bebe.

Les mots se mélangent : injection retard, penr d'une grossesse, Sida. Que faire ?
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Soulagement

Des quatre, ils avaient éré finalement tous placés, quand le pire l'avai laissée

tomber.

Elle, elle les oubliait, ne les nourrissait plus. Juste, elle les tenait propres, elle les
lzvait, les changealt, les frottait a l'eax de Javel. Elle n'a jamais pu supporter lenr odenr.

Sylvain , son fils ainé, passe son temps a renifler.

Quand on insiste beaucoup, elle vient voir ses enfants, de temps en temps, une fois

par trimestre.

Le pére a retrouvé une autre fernme, il s'est mis en ménage avec elle, il l'a tuée

devant sa petite fille.

La mére est déprimée depuis cette séparation.

Pendant ur temps, elle a connu un autre homme. Elle a eté a nowvean enceinte,
elle I'a annonceé a [assistante sociale : -"Est ce gque wvous le prendrez an placement

Sfamilial 27

Finalement, ['homme ['a quittée, alors elle a avorté et s'est fait ligaturer les

trompes.
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Mon opération

J'ai é2é adoptée en 1946 2 8 1/2 ans, par des gens de Bordeaux, qui m’ont donné

lewr nom...

En 1953/1954, j'étais en classe de seconde, en préparation au concours d'entrée a
["Ecole normale d'institutrices de Bordeaux.

A début de 1954, il y a eu le dossier d'nscription a remplir.

C'est alors qu’tls m’ont annoncé froidernent ;

- que je ne passeral pas le concours de ["Ecole normale /

- que je leur avait coité assez cher et gu'ils n'avaient pas l'intention de  payer
davantage pour moi !

- qu'il était temps que ['apprenne un métier pour gagner ma vie et gu'aprés la
seconde, f'irai en technique, pour apprendre le métier de sténo-dactylo !

Depuis l'age de 7 ans, étre institutrice était mon réve et je travaillais en classe
uniquement dans ce but.

Ils ont cassé ma vie.

Et puis, en mal.. j'ai en des doulewrs au ventre et des vomissements.

Comme je l'ai en, plusieurs fois depuis, a chague fois qit'un événement inattendu

et blessant m arrivait.

Avec ma mére adoptive, nous sommes allées voir un premier chirnrgien, qui a
refuse de m'operer.

Le denxieme ausst, a refuse.

J'etais seule et j'étais glacée, figée.

En dedans de mo:.

Indifférente, iz suis donc allée, avec elle tornjours, voir un trolsiéme chirurgien.
3 i

Indiforente er psonsible, car jo n'avais pas mal /
oo ¥
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Je n'at aucun souvenir de mon entrée et de ma sortie d'hospitalisation !

Unigquement le nom de ma voisine de [it !

Je ne suis pas arrivée a retrouver la trace de mon passage dans aucun hopital ou
clinigue de la région bordelaise.

Pus, pour la premiére fois DOMT MOL, NONS SOMLMES PArLis en Valandes a ['bétel, en

Dordogne !

Clest lorsgue nous sommes revenus a Bordeaux qu’ils m'ont dit ce qu'ils avaient
décidé pour mol - Technique, eic... - et gu'ils m'ont appris, sans insister davantage, que je
serais dispensée de gymnastigue et de sport, parce que, au cours de mon opération, on
s'était rendu compte que j'avais le coeur malade et gue, en plus, ca m'empécherait d'avoir
des enfants plus tard !

Debut mai 1955, ils me demandent de chercher une chambre en ille

Ils m'avaient émancipée au début de ce méme mois de mai !
En 1961, je me suis mariée. Stive de ponvoir enfanter ! ['étais vierge.

Et a commence attente ...

Vers 1974, par hasard, j'ai I un livre de Guy des Cars, "La Révoltée”, on il
racontait comment une enfant adoptée avait €té stérilisée au cours d'une intervention

chirurgicale.
Jat requ wn coup ce jour la.
Pour la premiere fois, je pensais a cette éventualité la !
Ca a été eponvantable a vivre !

Surtout qgue je n'en a: pxr[é a personne.

I'm'a falli attendre plus de 1G ans pour avoir le courage de demzrder un examen

médical, me permettant de ne plus rester sur mes doutes mais d'avotr wune ceriitude.
J'espérars gue ¢a seraic plus facile a vivre.

Ca ne {'est pas !
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e e - . : ,
Mon médecin d'ici a marqué sur mon carnet de santé : “appendicectomie et lésion

des trompes”.
C'est tout ce que j'ai comme "preuve écrite”.

Clest peu !

T Marcelie, enfant de FAssisiance publique, est décédée lo 4 mars 1998,
Elle avait préparé ce texte 3 lintenticn de 'tinspection générale,
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La stérilisation des handicapés est une négation de leur dignité

Deuxiéme partie :
{ a stérilisation des handicapés est une négation de
leur dignité
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La stérilisation des handicapés est une négation de leur dignité

1.- La stérilisation est un acte a haute sigoification symbolique

IL.a France, on l'a vu, est un des pays dans lesquels iz contraception est trés
répandue, 'avortement volontaire autorisé dans des conditions trés larges, seul le délal
de grossesse 1nstituant une jimite. En revanche, la stérilisation, méme voloniaire n'y est

pas autorisée.

On peut constater que peu de pays, hormis ceux qui sont soumis 2 une pression
démographique insoutenable dans leurs conditions de développement, autorisent a la fois
la contraception, I'avortement et la stérilisation volontaire. Une de ces trois pratiques
sermble toujours himitée, comme s'1l failait rappeler qu'au bout du compte, Iz procréation

cu sa maitrise ont des implications non seulement individuelles, mais sociales.

C'est pourquoi on débutera ce chapitre par une évocation de la signification
anthropologique et symbolique de la stérilisation, suivi d'une analyse sociologique de
cette pratique.

I.1.-La signification anthropelogique de la stérilisation dépasse la question de la liberté

individuelle

Il faut d'abord rappzler combien, en tous cas dans les religions du Livre, mais
aussi dans les contes et tes mythes qui fondent notre culture, la stérilité et méme la
sigrilisation constituent une maiédiction. Sara, Iz femme d’Abraham |, Elisabeth, Ia mére
de Jean Baptiste, selon un balancement bien connu des constructions mythologiques,
sont d'abord maudites par et pour leur stérilité, puis deviennent capables d'enfanter, par

le pouvoir divin, porteuses alers de l'espoir.

Dauans les contes aussi, 'enfant né d'une meére stérnile ou qui se croyait telle connait
un sort particulier @ la Belle au Bois dormant, Poucette, Raiponce en sont les exemples

les plus connus ; il y en a beaucoup d'autres.

On peut encore relever combien le champ lexical est négativement chargé : une

pensée ou une discussion stérile ; une terre stérile etc.

Quand on parie de lautorisation ou non de la stérilisation volontaire, deux
questions émergent : est-ce une wntervention sut le corps des personnes que la loi n'a
pas & téglementer ? Peut-on comparer la stérilisation 2 un moyen de hmitation des

rassances comme les autres ?
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Ls stérilisation des handicapés est une négation de leur dignité

Dans la conceplion de la société modemne, I'individu est & lui-méme sa propre
référence et ne se lie § autrui que volontairement et sous forme contractuelle. It n'y
aurait plus lieu diinterdire une intervention & visée de limitation des naissances comme

la stérilisation.

Cette maitrise par la femme ou 'homme de sa fécondité, et jusque dans sa
potentiaiité de fecondité, est d'atlteurs revendiquée par des mouvements féministes et par
te planning familial qui reclament I'autorisation de la stérilisation volontaire. L'Europe,
dans 12 de ses pays sur 15, reconnail la hiberté individuelle du droit & Ia stérilisation

volontaire {cf annexe 3}
I existe d'autres conceptiens de la stérilisation.

Dans une conception plus holistique et plus respectueuse de la nature, la
stérilisation apparait comme la négation d'une potentialité qui a du sens non seulement
pour ia femme par exemple, mais pour 'homme qui pourrait la féconder, et pour toute
la société. L'enfant n'est-il que le fruit de deux individus ? l'enfant imaginaire ou réel
s'inscrit-il dans un ensemble plus vaste, celui de Tespéce humaine ?

Tout est-il permis & Phomme, ou doit-il respecter autant que faire se peut la

nature ?

Entre l'option de la liberté individuelle totale et celle d'une soumission aux lois
naturelies, 1l y a toute une palette de positions qui vont de la revendication de I'entiére
Liberté individuelle 2 la limitation par la société du pouvoir des seules femmes sur leur
procreation. Certains préconisent d'autoriser, cas par ¢as, contraception, avortement ou
stérihisation, parfois, comme une sorte de pis aller, un mal visant & éviter un mal plus

important encore, parfois selon une éthique de la responsabilité.

Les raisons qui font opter pour telle ou tellie position par rapport a la stérilisation
volontaire et son autorisation, relévent donc, on le voit, de positions morales, politiques,
philosophiques, religieuses et de positions culturelles, a2u sens large.

Par définition, dans un Etat laique aucune de ces positions ne devrait s'imposer.
Est-ce a dire qu'une autorisation de la stérilisation, avec "clause de conscience”
pour le médecin suffirait & assurer ce pluralisme latque ?

Rien n'est moins sir.

En effet, ce n'est pas seulement une position religieuse par rapport 4 ia maitrise
de ls procréation gue suppose une telle autorisation, mais une certaine conception du

rofe de la médecine. Quzl est son réle dans la prévennion des altérauons de la santé ?
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Ce probléme renvoic aussi a une conception de la prise en charge des interventions
médicales par la collectivité. Est-il normal que la collectivité pate une higature de
trompes puis une reperméabilisation et refuse de prendre en charge d'autres soins dits
de confort ? Et notamment les pilules contraceptives de la trotsieme génération, parfois

de meilleure indication et les stérilets les plus efficaces et les moins dangereux ?

Le pouvoir quiauvraient les femmes de décider définitivement d2 ne pas ou de ne
plus procréer, s'il est exercé par elles, en solitaire, sans aucun garde fou, dessinerait sans
aucun doute un autre type de société et de médecine.

Ce débat 1a, avec toutes ses implications, mérite d'éire mené posément, en dehors

du fracas méd:atique et des pressions diverses,

I importe en tous cas de bren mesurer toutes les conséquences anthropelogiques
de telle ou telle prise de position, qu'il s'agisse de la stérilisation forcée de personnes
souffrant de déficiences ou de troubles mentaux bien sir, mais ausst de {a stérilisation

demandée par des adultes non handicapés.

1.2.- L'évolution des modes de vie, des comportements et des technigues change l'abord de la

question de la stérilisation avec ou sarns consentement

La demand= de siérilisation, volontaire risque de ne pas étre pérenne. En France,
contrairement au Canada, le recours a la sténlisation volontaire n'est actuellement
presente, noiamment par certains gynécologues obstétriciens, commie un acte qui ne peut
éire proposc qu'a des femmes, & partir de I'age de 35 ans, si elles ont trois enfants, et

une contraception mal supportée'!,

Cette demande rassure par son caractere raiscnnable.

Pourtant, cette apparence de raison, ne garantit pas du bien fondé de I'mdication
de stérihisation pour ces femmes, méme st elles le demandent. Les évolutions
sociologiques, en particulier, laissent présager des changements d'attitude et des regrets

{2} .
, un mariage sur deux se

possibles des femmes. Quand on sait qu'en région parisienne
termine par un divorce, il n'est pas sir que la femme qui voudra refaire sa vie, sa

familie en tous cas, avec un autre homme, ne teviendra pas sur sorn désir de ne plus

oo
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La stérilisation des handicapés est une négation de leur dignité

Quelle signification a pour une femme, la recommandation selon laquelle elle
doit marir sa décision, parce que dans l'avenir elle pourrait vouloir un autre enfant,
parce qu'un de ses enfants pourrait mourir 7 Qu'en sait la femme d'aujourd’hui qui le
plus souvent n'a jamais vu un enfant mort, qui ne connait aucune mére dont f'enfant est
mort et peut-etle anticiper ce malheur devenu s1 rare 7 {Pourtant, ¢'est l'histoire par
laquelle ont commence trois des praticiens rencontrés, qui avaient effectué des ligatures
de trompes, i la demande de femmes, qui avaient déja plusieurs enfants).

) selon laquelle :

Il faut étre attentif a cette remarque du Dr Eric Darnis
"Si les demandes de reperméabilisation des trompes sont difficiles & chiffrer
{Dubuisson 1980 : { & 10% ; Audebert 1982 : 1,5 4 3% ; Denjean 1983 : 8%}, les
raisons invoquées sont toujours les mémes et doivent inciter les médecins a réfléchir
dans leurs indications : Denjean : 56% de changement dans la vie conjugale ; 20% de
regrets simples ; 14% de regrets, car ta hgature est realisée sans délai de réflexion a

chaud ; 10% de regrets dus au décés d'un enfant”.

Sait-on d'autre part, quel peut étre le retentissement psychologique d'une telle
opération au moment méme ou les femmes font tout pour prolonger leur jeunesse, et

leur capacité de procréer ?

Enfin, peut-on dire, 2 une époque ot les femmes sont presque tenues de planifier
chaque naissance, qu'elles savent vraiment si elles ont eu le nombre suffisant, satisfaisant
pour elles d'enfants ?

Un gynécologue nous faisait remarquer qu'a chaque femme, il semble qu'il

manque toujours un enfant, un de plus, pour en aveir le nombre 1déal.

Est-ce la méme chose de vivre ¢e manque de maniére virtuelle, en pouvant réver

a faire cet enfant de plus, ou de se metire, dés 35, 40 ans, dans le jamais plus ?

La encore, E. Darnis rapporte des cas qui doivent amener a reflechir, les regrets
sont maténalisés medicalement par :

- des demandes de reperméabilisation tubaire,

Iy - . . -
Feferepzzs [ Bror DRSS .70 Dotnratian tubatre a2zeptas s madicalemend wnastz 2 finabie txsrapeuthigue attdnuée
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- des troubles psychiatriques, soit par décompensation de fragilite psychiatnique
precédente, scit par une véritable maladie psychiatrique devant la conscience de
I'infécondité avec dépression, angoisse, céphalées,

- des troubles gynécologiques, dont la seule raison est atiribués 4 la stérilisation,
a type de douleurs peiviennes, de métrorragies, ballonnements abdominaux, leucorrhées
et prise de poids.

De plus on note 3,4 fois plus d'hystérectomies aprés stérilisation féminine.

- des troubles de la ibido entrainant une bonne satisfaction sexuelle, une réaction

passagére de jalousie chez le conjoint, agressivite, indifférence.

Aansi, quelle que soit la maniere de présenter cet acte, on ne peut pas dire qu'il
sera & coup sur anodin, sans conséguence, méme pour les femmes qui ne vivront pas de

changement de situation.

Quant & la stérilisation des handicapées, les raisons évoquées ci-dessus,
s'appliquent pour part 2 cette population, dont on n'a pas le droit, ni d'ailleurs de raison

de dire que leur sexuzlité et le vécu de leur corps seratent entierement différents.

Cependant, I'évolution de la prise en charge des handicapées adultes a conduit
certains parents a poser a question de la stérilisation, des femmes surtout. En effet, 2
la place de I'enfermement dans la famille ou dans une institution non mixte, se sont
Institu€es des pratiques de hberté et d'une certaine autonomie des adultes handicapés,
aussi bren a lintérieur des institutions, que dans leurs déplacements d'une institution 2
l'autre et dans leurs loisirs. La question de la contraception et celle du risque de

transmission de maladies sexuellement transmissibles sont posées souvent brutalement.

Mais l'affolement face a cette situation nouvelle a trop souvent conduit a4 mal
aborder fa question, comme si de maniére concomitante a I'évolution des moeurs, n'avait
pas eu lieu celle des modes de contraception et du statut de l'interruption volontaire de

grossesse,

Il faut le dire, hau: et fort : la question de la stérilisation des handicapées ne se
pose plus.
Elles peuvent prendre la pilule, il ¥ 2 des hormones retard avec moins d'effets

secondaires, 1l v a surtout l'usage possible pour les nullipares de nouveaux sténlets,

FEORIRY Prabiemes poser porivs pronques do stendisziion des personnes honz-coroes mars [998
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2.- Les probiémes posés par la contraception des handicapés et ses limites.

On ['a dit, la stérilisation des handicapés est souvent une maniére de dénier leur
sexualité. En effet les difficultés de contraception sont trop souven! avancées, sans
qu'une étude sérieuse ait £1¢ menée, sur les produits existant et sur leur usage. Ainsi, de
laffirmation courante de la part de médecins, selon laquelle "on ne pourrait pas poser
de stérilet & une handicapée”. Ce principe est soutenu par autant de raisons que dans
histoire du chaudron'’. It ne faudrait pas leur poser de stérilet, parce qu'on n'en pose
pas chez les nullipares, d'ailleurs on ne peut pas le leur poser, de toutes fagons, elies
tirent sur le fil, et dailleurs, ce n'est pas un moyen sir & 100%. Pourtant, nombre de
jeunes femmes handicapées peuvent avoir une sexualité libre et choisie sans que la peur
de la grossesse n'impose & leur entourage des comportements trop invasifs, dés lors

qu'une contraception adaptée leur est proposée.

L'acte de sténlisation est le plus souvent décidé par des professionnels et des
parents dépassés par la situation.

Si la contraception des handicapés présente certaines difficultés particuliéres,
celles-ci sont renforcées par le retard qu'a pris la France en mati¢re de développement
d'alternatives a la contraception et I'absence de formation des médecins & approche

spécifique de la population handicapée.

2.1.- Le recours & lag stérilisation traduit les difficultés des professionnels et des parents d

prendre en charge la question de la sexualité des handicapés

- La question est le plus souvent mal posée. En effet, & une intervention dont
professionnels et parents admettent le plus souvent la difficulté, on oppose le risque des
grossesses non souhaitables, sans qu'on ait porté le temps et P'attention nécessaires & la

recherche de solutions alternatives.

Pourtant, trés souvent la stérilisation est un acte trés traumatisant sur le plan

psychologique.

Quand ls sterilisation 2 Heu a [insu des femmes, ses conséquences n'en sont pas
moins fortes. Ainsi d'une femme, interrogée par la mission, qui expliquait que

I'intervention avait eu hieu sans qu'elle le sache, a I'occasion d'une opération de varices.

U1 Rends-mor mos chavdrern, €13 un homme 3 un autre Je ne Fai pas, dailleurs )2 ne Tavars jamais

cmorunts, de toules arons, €¢ niélal quiun vieux chaudron casse”
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Elie ne I'avait appris que plus tard et l'avait trés mal vécu. "Elle voulait tout se faire
enlever”. Depuis, elle est aliée voiur un chirurgien qui lut a dit quil était possible de
réaliser son désir de maternité. Elle souhaite continuer dans cetie voie. Awnst aussi d'une
psychotique de 39 ans, non déficitaire, qui s'‘expnime clairement. La hgature a eu liew
quand elle avait 26 ans et qu'elle étaint sous tutelle. Elle dit qu’on lur a giché sa vie, car

elie ne sera plus comme les autres. Elle a toujours vécu en couple.

L'absence de dialogue avec la femme sur la grossesse et la maternité ne font que

renforcer les effets trés négatifs de la stérilisation.

Une femme épileptique n'avait pas de moyens contraceptifs. Sa grossesse fut
détecteée tardivement et un avortement thérapeutique fut réalisé, d'autant qu'elle n'avait
pas de relation stable. La ligature des trompes effectuée concomitamment provoqua un
grave deéséquilibre qui imposa une hospitalisation en psychiatrie. Par la suite, un
accompagnement lul permit de réaliser qu'une grossesse et une maternité étaient
difficilement compatibles avec son état et elle put parler de la higature de trompes avec

I'nfirmiere sans utiliser de termes négatifs,

- Les professionnels ne savent pas toujours quelle conduite tenir, devant des situations

d'urgence {grossesse détectée tardivement) ou des demandes insistantes des parents.

Ainsi d'une jeune trisomique, dont on découvrit la grossesse au troisiéme mois,
alors qu'elle €tait séparée de son ami {non trisomique). Le directeur tenta de "suivre la
procédure normale”, pour décider de la stérilisation, aprées l'avortement. Le psychiatre
de I'établissement vit la jeune femme, mais dans ce cas, ce fut son tuteur, membre d'une
association tutélaire dont e conseil d’administration etait favorable a la sterilisation, qui
imposa une sténlisation, certes différée par rzppert 4 l'avortement, mais qui eut lieu
pendant la méme hospitalisation. La jeune femme vécut ces interventions comme une
punition par rapport a sa sexuzhité, elle expliqua qu'elle n’avait plus de rapports sexuels,

parce gue “"c'est mal de faire l'amour”.

Parfors les parents n'acceptent la sexualizé de leur enfant, qu'a condition d'étre

rassurés par une stérilisation. Ainsi de ce cas, relaté par un directeur d'établissement :

a I''mitiative des parents, parce que disait la jsune fille aux éducateurs, eile ne pouvait
pas avoir d'enfant, sinon elle aurait des problémes de santé aux jambes L'intervention,
l2s narents le confirmérent était prévue dans d22x mois. La jeune femme avait un ami,
nenzionnaire aussi et le couple éait regu par izs parents. Ceux-c: diciaraient que ce

counle ne serant pa: capable didlever un entant cutls avaent informe four e et quielle
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était consentante. Recue en présence de ses parents, puis seule, celle-ci confirma son
consentement. Depuis, elle 2 continué sa relation avec son ami.
Sans doute une contraception hormonale s¢ heurtait-elle & des difficultes, mats

n'y avait-il pas d'autre moyen ?

Dans des cas rares, la ligature intervient comme dernier recours : une jeune
femme handicapée, débile moyenne et soufirant de troubles du comportement,
maintenant agée de quarante ans, 2 ainsi eu plusicurs matemités dont elle ne se rendait
pas comple. L'équipe soupgonnait son compagnon de la prostituer. Une premiére [.V.G.
eut lieu quand elle avait 25 ans. Puts on lui posa un stérilet. A la suite d'infections, il
fallut le lui retirer. Elie étant incapable de gérer sa prise de pilule. On lur posa alors un
nouveau stérilet, sous antibiothérapie. Quelques mois plus tard, survint une nouvelle
grossesse, qui se termina par une LLV.G.. Elle fit alors une décompensation psychique
qui la conduisit a étre hospitalisée en psychiatrie. A 28 ans, on lui posa un nouveau
stérilet, devant son refus de se faire ligaturer les trompes. Survinrent des maladies
sexuellement transmissibles. En 1988 la ligature de trompes fut realisée au centre
hospitalier, sous coelioscopie. Mais & trente ans, survint une grossesse extra - utérine
tubaire droite. Lors de la laparotomie, on procéda a une ablation de la trompe gauche.
Depuis, cette jeune femme souffre de constantes infections qui se sont transmises & son
partenaire actuel, du CAT, bien gu'il déclare utiliser des préservatifs. Le gynécologue

les suit tous les deux.

L'exposé de ces cas revéle combien les conduites sont diverses et les décisions
difficiles. Parfois, Ia stérilisation est réalisée avant toute autre discussion, mais ¢lle peut
aussi réveler une réelle difficulté 2 twouver un moyen de contraception, adapté 2 la

physiologie et au comportement de certains handicapés.

2.2.- La contraception des handicapés présente des difficultés spécifigues, qui peuvent étre

dépassées
221 - Les limites

- Les contraceptifs oraux sont trés utilisés chez les handicapées mentales qui ont accepté
une mesure contraceplive pour prévenir une grossesse et en assurent la prise réguliére,

ou du momns sous le contréle d'une tierce personne.

Mais ils sont contrc-mdaqués chez les fermmes avec un handicap moteur torsqu'il

2 des anomalies &2 la circulation ou qu'etles son: alitdes. Les femmes trisomiques

TSV R Hroplerm LER u;dnr._ igues doe sterilizzriion des personnes hani szodes mars 1998
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peuvent étre attcintes de cardiopathies et de troubles glucido-hipidiques qui ¢n limitent

I'utilisation®".

Leur utilisation au long cours aurait un impact dans l'augmentation du risque
relatif du cancer du sein selon la métaanalyse d'Oxford, regroupant 153 536 femmes'®,
Le risque relatif est d'autant plus élevé que P'age 2 la premiére utilsation est précoce. Les
femmes qui présentent le risque relatif le plus élevé sont celles qui débutent leur
contraception orale moins de 5 ans apres leurs premiéres régles, avant la premiére

grossesse & terme'”

; c'est la situation des fernmes handicapées.

Certaines circonstances peuvent rendre incertaine l'efficacité de la contraception
orale. Il s’agit essentiellement de 1a prise d'anticonvulsivanis et de la résection intestinale
étendue.

Le traitement d'une épilepsie est fréquemment rencontré dans les institutions pour
handicapés ou les lieux de travail protégés. A titre d'tllustration, on peut rapporter le cas
d'un meédecin particuliérement attentif, qui chez une jeune adolescente nouant des liens
armoureux ave¢ un autre handicapé, faisait surveiller par échographie le blocage de
I'ovulation par le contraceptif oral, alors que l'anticonvulsivant était toujours administré.

Il s'¢tait donné le recul de trois cycles pour déterminer sa décision.
222 Les autres méthodes prennent alors toute leur importance

- Les progestatifs injectables sont de moins en moins utilisés compte tenu de
limportance des effets secondaires métaboliques, mais aussi en raison de métrorragies
scuvent abondantes, totalement anarchiques, avec disparition du cycle normal. On les
rencontre encore chez les malades venant du milieu psychiatrique et accédant au travail

proi€ge.

] . , .
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Les experts souhignent I'intérét des implants progestatifs dont les dermiéres mises
au point permettent une protection d'une durée de S 4 7 ans, selon le nombre de
bitonnets insérés sous la peau. Les effets secondaires sont inhérents a la molécule

progestative, avec des cycles irréguliers.

Tout lintérét des progestatifs microdosés vient de ce gqu'ils n'ont pas d'effets
délétéres sur les facteurs de coagulation et les paramétres lipidiques. La

commercialisation en France n'est pas encore résolue.

Le Norplant, mis au point par les finlandais, a obtenu I'AMM en France, mais

n'est pas commercialisé.

L'Implanon {(Norplant II) devrait obtenir un agrément européen dans des délais
trés proches. Le dossier constitué pour une demande d'AMM européen comporte un
bitonnet qut agit pendant trois ans. 1l 2 été déposé en février 1998 et, 51 le déroulement
est favorable, FAMM devrait €tre obtenu pour Ia2 fin de l'année 1999,

- Mais c'est dans le domaine des dispositifs intra-térins que les progres sont les plus
notables.

On peut s'appuyer sur le chapitre de I'Encyclopédie médico-chirurgicale qui traite
de “La contraception des cas particuliers et difficiles™". Les auteurs recommandent que
chaque cas fasse l'objet d'un examen attentif afin de déterminer quelle méthode
contraceptive présente le moins d'effets secondaires et le moins de risques dans le cas

particulier.

La situation des patientes présentant un retard mental ou un handicap

moteur sévére est spécifiquement abordée :

“Le DIU peut représenter une option intéressante puisqu'une fois en place il
assure une protection extrémement efficace avec peu d'effet secondaire. Le probléme est
représenté par les douleurs et les ménorragies qui peuveni temoigner d'une
complication. Chez les patientes présentan: un retard mental, elles ne seront pas

toujours signalées et reconnues | ainsi dars certains cas peut se constituer a bas bruit

{4
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une infection pelvienne Il peut également y avoir expulsion du stérilet sans que la

patiente s'en rende compte”.

La plupart des gynécologues-obstétriciens frangais, confrontés aux risques
tnfectieux des dispositifs intra-utérins (DIU)} chez les femmes normales, avec la survenue
de douleurs et de métrorragies et 'augmentation des risques de curetage ¢t de chirurgie
gynécologique majeure ou non, sent opposés a jeur apphication aux femmes handicapées.
Deux etudes realisées dans 13 pays en 1981 er 1983, ont moniré gque, chez les
utithisatrices de stérilet, le risque d'infection pelvienne est en fait globalement fe double
de celui observé chez les femmes n'utilisant aucune contraception''”. De plus, fes DIU
au cuivre laissent persister le risque de survenue d'une grossesse extra-utérine. N'ayant
pas en charge directe la surveillance clinique réguliére de ces patientes, ils redoutent
que 'handicapée, limitée dans ses movens d'expression, dans la connaissance méme de
son corps et de ses signes, vivant dans un environnement ol le corps est trés souvent
négligé, ne soit pas a méme de signaler les signes d'une infection pelvienne ou
I'expulsion du disposituf. Devant I'impossibilité de s'engager dans une indication non
contrclable, le recours aux méthodes contraceplives stéroidiennes par prise crale est le

plus fréquent

. Les praticiens qui suivent personneliement et réguliérement des femmes
handicapées n'avancent pas ces mémes contre-indications. Le DIU se confirme étre une
méthode efficace dans de nombreux foyers d'hébergement. On peut rapporter en ce sens,
la décision d'un chef de service de gynécologie-obstétrique qui a mis en place un stérilet

2 sa soeur handicapée, en salle d'opération, sous anesthésie générale.

Les progrés de ces 10 dernieres années ont porté sur la mise av point des
dispositifs intra-utérins. Ces innovations réduisent le nombre des complications qui
accompagnaient ce type de méthode contraceptive : expulsion, grossesse extra-utérine,

tnfections, hémorragies.

La France n'a pas participé aux essais initiaux des nouveaux tyvpes de stérilets.
Nombre de pays européens en ont acquis 'expérience. Ils sont en train d'étre introduits

dans le champ commercial francais.
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Ces progrés sont particuliérement intéressants pour la jeune femme handicapée

sans perspective de procréation.

Depuis 1983, le groupe d'étude internationale de ['implant intra-utérin en cuivre
(Gynéfix}) a démoentré les performances et 'acceptabilité de ce dispositif intra-utérin. Le
principe est celui d'un filin de cuivre accroché dans la paroi utérine. Sa haute efficacité,
son action strictement locale, 'absence d'effets secondaires systémiques, en contraste
avec les méthodes hormonales crales ou injectables, sont des arguments forts pour ne
pas priver de cette méthode les jeunes femmes nullipares & faible risque de maladies
sexuellement transmissibles. En 1988, le dispositif Gynéfix a été retenu par 'Académie
des sciences des Etats Unis. Le Dr Dirk Wildemeersch, de I'Université de Gand, a suivi
cette application chez 278 nullipares, incluses dans la population de 1039 femmes de
'étude. Son indication se révéle donc intéressante pour les jeunes femmes handicapées.

11 offre une protection de 5 ans et sa mise en place peut se fare dans le cabinet
du spécialiste, aprés anesthésie locale du col. Le taux cumulé de grossesses 2 36 mois
est de 1,4%, celui d'expulsion de 0,9% et le taux de tolérance de 2,4%(retrait pour raison

medicaje).

Une autre technique est représentée par le DIU finlandais au lévonogestrel
{Miréna). Il vient d'étre commercialisé en France en novembre 1997, alors qu'il est

utihsé en Angleterre et en Finlande depuis plusieurs années,

Les tests ont commencé en 1985. Des 1987 les publications faisaient état de

I'iniérét pour les femmes de cetie action progestative locale délivrée dans l'utérus.

L'étude multicentrique réalisée auprés de 1821 femmes dans plusieurs pays
européens, montre V'efficacité de ce moyen et I'amélioration représentée par rapport au
stérilet en cuivre (937 femmes). Les saignements sont diminués, I'efficacité contraceptive
est trés flable avec un indice de Pearl {nombre de grossesses pour 100 années-femmes)
a 0,09, soit comparable a celui des pilules estroprogestatives et bien supérieure & celle
des microprogestatifs {annexe 1, n® 6). Cependant la période d'adaptation de 3 mois,
marguée par de petits seignements, dits spottings, des métrorragies et des régles
d'environ 16 jours, peut étre difficile & traverser pour une femme handicapée, a laquelle
on est arrivé @ inculquer un repére menstruel par I'habitude. La seconde phase d'action
contraceptive est intéressante sur ce terrain, du fait de la diminution des saignements,
ramenés & 2 jours par mois au bout de la premiére année, tandis que 16.6% des femmes

rés=ntent une amdnomrhse. Labaissement du nisque mfectieux et de crossessc extra-
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utérine est de premiere importance, apportant une amélioration nette par rapport aux
autres DIU. L'expulsion est rare (4,9 sur 60 mois d'application dans I'étude). Les pays
du nord de I'Europe l'utilisent chez la nullipare. Mais ce stérilet, actif pendant 5 ans, doit
étre mis en place par un gynécologue en ratson de la largeur de son tube d'insertion
(4.8mm countre 3,7 pour le stérilet en cutvre). I 2 aussi un impact hormonal du fait de
sa diffusion quotidienne de iévonorgestrel. Certains terrains verront apparaitre acne,

mastalgies, céphalées, hypertension artérielie, nausées, dépression,

D'autres progestatifs, comme le désosgestrel, sont également en cours d'essai.
Tout l'intérét des progestatifs microdosés vient de ce qu'ils n'ont pas d'effets

deléteres sur les facteurs de coagulation et les parametres lipidiques.

En pratique jusqu'ici les DIU 2 la progestérone ont posé des problemes de
tolérance en raison de métrorragies fréquentes. Ces inconvénients sont améliorés par le
DIU au lévonorgestrel. Le principe de lz diffusion locale de 20 pg de lévonorgestrel par
jour pendant 5 ans, a partir d'un réservoir en contenant 52 mg a remplacé la spirzle en

cuivre antérieure.

Le Pr John Guillebeaud, du Margaret Pyke Family Planning Centre, & Londres,
un des experts qui a participé aux premiéres évaluations de ce dispositif, a confirmé qu'il
peut représenter unc “option intéressante” pour les femmes handicapées. Il a commente
la méthode technique d'anesthésie locale et de dilatateurs du col qu'il pratique chez les
nullipares, dans le cadre de la contraception des jeunes femmes handicapées mentales.
Il fonde de solides espoirs dans un produit qui serait une combinaison du Mirena et du
GyneFix, sur lequel il travaille avec le Dr Wildemeersch, &8 Knokke-Heist en Belgique.
Par sa fixation dans la mugqueuse utérine, le risque d'expulsion serait trés
significativement diminué et la diffusion locale de progestatif apporterait les avantages

de ce procedé, décrits ci-dessus. Voir annexe 1, n® 7.

- Les méthodes dites barriéres nécessitent un certain degré d'initiative
personnelle, d'intelligence et de dextérité manuelle. Elles ne peuvent donc pas &tre

proposées chez une personne souffrant d'un handicap physique ou mental severe.

Le codt des ovules er tampons spermicides ne compense pas leur faciluté d'achat.
Ils son: donc rarement prescrits, €t quasiment jamais aux personnes handicapees.
Lrutilisatior des préservatifs masculins, aux fins d'éviter la contamination par le

VIH e0 davtres MST 2 fait Vobjet de grandes cempagnes de presse. Les handicapés les

ont souvent vues 2 11 téidvision. Mais le messzge est trop rapide, rop informatf. 1
nsgur delre mal compris Arnsi oo ces hommes Ul avoulient ne pas savelr Tiomment
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entever un préservatif”. Ainsi du cas plus anecdotique de ce handicapé qui avait mis une
piece d'IF dans le vagin de sa compagne, "parce qu'avec 1F on se protege”, disait la

publicité.

Il n'en reste pas moins que 'usage du préservatif constitue une excellent moyen
de protection et de contraception. Il est fort possible que d'autres pistes se dégagent en
ce sens : I'O.M.S soutient actuellement des essais de détergents & but de prévention
contre le VIH et de contraception, chez les “travailleurs sexuels” d'Afrique de 'Est. Les
mamipulations du produit, qui doit &tre mis en place avant l'acte sexuel, en limiteront

sans doute {'usage 2 certains handicapés, mais pas forcément aux malades mentaux.

Dans certains cas, les méthodes de contraception masculine pourraient €tre un
bon recours, pour la population normale et certains couples de handicapés, quand la
femme ne supporte aucune contraceptlion, mais aussi quand I'homme est capable de
mieux assumer celte responsabilité que la femme.

Pour le Dr J-C Soufir”, l'utilisation des stéroides -androgeénes et progestatifs-
induit dans la majorité des cas une azoospermie en quelques semaines, avec une
efficacité contraceptive équivalente 2 celle des pilules féminines. Les spermatozoides
Tetrouvent tous leurs caractéres antérieurs ¢t une fécondité normale est rétablie, 32 6

mois aprés l'arrét du traitement,

- l'association testostérone transdermique/médroxyprogestérone orale évite certains
inconvénients des stéroides retard : les doses de stéroides sont faibles, |2 testostéronémie

est maintenue dans les limites de la normale, la sujétion aux injections supprimée.

- la recherche pharmacologique pour la mise au point d'antagonistes du Gonadotrape
Releasing Hormone et de nouvelles générations d'androgénes, visant & accroitre son
efficacité et & prévenir ses effets indésirables se poursuit. Jusqu'alors cependant
I'application de ces protocoles est limitée a dix huit mois, a cause des risques potentiels
de développements cancéreux. Il faudrait en passer par des travaux de recherche chinique
plus soutenus pour en faire des moyens véritablement alternatifs & la contraception

férninine.

Dans ce domaine comme dans celui de la contraception féminine, le retard
francais dans 1a diffusion et la recherche clinigue sur des moyens alternatifs & Ia pilule

ont renforcé les difficultés propres & la contraception des handicapdes.

I
f }J-C SOUFIR Endrcrraladiz maitubine Ediion, DOIN 1379, ¢hagiee 21
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2.2.3. Des motifs économiques empéchent également une diffuston satisfaisante de

moyens adaptés

Les modes de prise en charge des differents modes de contraception, ne sont pas
neuires quant a leur utilisation.

Les difficultés de financement de Passurance maladie n'ayant fait que se renforcer
au cours des dix dernieres années, force est de constater que l'accés 3 une contraception
diversifiée souffre des différences de prise en charge, du fait de I'échelonnement de la
mise sur le marche des diverses spécialités contraceptives.

Aansi, les pilules de la troisieme génération, imaginées pour éviter 4 la fois les
effets sur le risque de cancer du sein et de maladies cardio-vasculaires des pilules plus
dosées en oestrogénes et les effets secondaires ¢n termes de saignements entre les régles,
mais ausst la moindre fiabilité des pilules microdosées, ne sont-elles pas du tout
remboursées.

De méme les dispositifs intra utérins ne sont-ils inscrits zu tarif :interprofessionnel
qu’'2 un prix bien mnférieur 2 celui auquel ils sont vendus (méme si, au cours de cette

MiSSion, ce prix a été augmenté).

Cette polhitique a des effets non néghgeables sur le choix du mode de
contraception pour toute une partie de la population, dont les revenus sont faibles : il
en est ainst des handicapées et des matades mentales, dans Ia plupart des cas, mais aussi
des jeunes 2inst que de toutes les femmes en situation défavorisée.

En effet, alors que le colt final pour la sécurité sociale serait le méme, le mode
¢ remboursement privilégiera certaines prescriptions @ entre le dermnier commercialisé
¢s disposiufs intra-uténins, le Mirena, 2 un colt compris entre 800 F et 1400 F, et
e{ficace au moins cinq ans et une pilule de la dezuxiéme ou troisiéme génération, il n'y
2 pas de différence de colt final. En revanche, peu de femmes aux faibles revenus
pourront avancer 1400 F et peu d'institutions ou de médecins pourront leur offrir ce

dispositif gratuitement.

Bien évidemment, harmoniser les conditions de prise en charge de tous les
movens contraceptifs représente un codt budgéiaire non néghgeable pour fa sécurité
sociale. Mais a-t-on comparé ce colit avec celul du soin des pathologies induiies par des

moxens de contraception non adaptés ?

Est-1] admissible que les populations pour lesquelles on souhaite Iz plus une
maiirise de la procréetion. cest a dire les femmes qui auront des difficultés
psvonologiques ersoctales @ assurer un éventuz! endant, en solent récuiics & des moyens
L

de contracepuon dépassés, alors auvxistent des meothodes de de contrncephion edaptés.

La documentatignfgngaise : Rapport sgF les poblemes ROsespar Jos prafiayepdesiplisaliondes Rapopnes bandicar®ss persornes handizondes

mars {993



La stérilisation des handicapés est une négation de leur dignité

St seule la logique de marché jouait, aucun moyen de contraception ne serait
remboursé et les prix seraient fixés en fonction de la demande pure. Peut-étre des
produits plus demandés, comme ces nouveaux moyens, verraient-ils leur prix baisser.

Si la logique de santé publique s’appliquait, ce sont les produits qui présentent
la plus grande efficacité, te moins d'effets secondaires et le moins de risques qui
devraient étre encouragés par une politique d'aide adaptée.

C'est le contraire qui se passe, putsque les pauvres sont encouragés 2 utiliser des
produits plus anciens, du seul fait qu'ils sont les seuls a ére remboursés 2 un taux qui
leur permet d'y acceder.

Pire encore : les stérilisations masculine ou féminine, des lors qu'elles seraient
légales et de fait aujourd’hui, dans la plupart des cas, sont prises en charge 2 100% sur
la base du tarif de la nomenclature, K40 ou K60, N'est-ce pas encourager les personnes
pour lesquelles une dépense mensuelle de 20 4 40 F est élevée a recourir a ce moyen ?
Une telle évolution n'est pas un cas d'école, ¢'est ce qui se passe actuellement dans la
partie Est de I'Allemagne, du fait du faible remboursement de la contraception et de
I'abandon de la politique nataliste et familiale de P'ex -R.D.A..

La politique de fixation des tarifs de remboursement par l'assurance maladie
renforce les problémes de prise en charge de la contraception. En effet, 1a négociation
d'une enveloppe globale, avec chaque laboratoire, peut l'inviter a2 demander d’en sortir
tes spécialités & faible marge ou celles qui se vendront de toutes fagons, sans
remboursement, parce qu'il y aura une clientéle captive et solvable. C'est exactement le
cas des produits contraceptifs modemnes que les femmes des classes moyennes et

supérieures sont prétes a payer & un prix qui reste pour clles acceptable.

On risque donc d'assister 2 une certaine dualisation de 1a société en matiére de

contraception.

2.2 4- L'expeérience gqu'ont les gynécologues, les gynécologues-obstétriciens et les

chirurgiens des personnes handicapées est trop souven! ponctuelle

En effet, le nombre de femmes handicapées et malades mentales qui pourrzient
presenter des difficultés de contraception particuliere n'est pas élevé ; la mission 'a
esumée a 100.000. Les praticiens n'ont pas une connaissance suffisante de ces cas et
notamment de l'éducation et de F'accompagnement des handicapées et de leurs familles

necessaires a la conduite d'une contraception efficace.

(il
Lone communsiands 3 e o sugl - Coliogue de VINSIRM de janvier 1993
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On constate gue les médecins attachés & des érablissements médico-sociaux ou

exergant & proximité des foyers et centres d'aide par le travail, ou s'intéressant pour

diverses raisons a cette population, ont une approche trés différente.

Il faut des précautions de prescription particuhiére, une surveillance somatique

et psychologique importante quel que soit le moyen choist. Certains actes ne peuvent

étre pratiqués que dans un milieu hospitalier, notamment lors de la pose d'un stérilet

nécessitant une anesthésie générale.

- L'accent doit étre mis sur un effort d'éducation et d'accompagnement particulier de la

contraception des handicapés.

Quand 1l y a des difficuités de compréhension, de mémoire, de comportement,

une hypersensibilité 2 toute intrusion mécanique ou médicamenteuse, il faut, comme

pour d'autres actes effectués avec les handicapés, prendre le temps.

On peut déplorer en général que Pinformation tienne trop souvent heu d'éducation

a la vie sexuelle et 2 ia maitrise de la procréation. Alors méme que toutes les études

montrent que ce sont les messages déliviés en petits groupes, & des populations ciblées

gui ont guelque chance d'¢tre entendus et appliqués. A fortiori pour les handicapés.

- L.a sexualité des hapdicapés : une pratique et une parole confisquées

Méme dans une institution progressiste en matiére de droit des handicapés 2

mener une vie sexuclie normale, 3 avoir un enfant etc... il n'y a pas d’éducation sexuelle

m méme d'action de prévention destinée aux handicapés. L'argument avanceé est qu' “on

ne sait pas ce gu'ils comprendratent, ce qu'ils en retiendraient, surtout ce qu'ils en

raconteraient aux parents”.

Pourtant, dans ce méme endroit, quand le groupe de handicapés, les plus handica-

pés, ceux qui sont a l'atelier de montage, ont eu 2 mettre en petites boites d'allumettes

des préservatifs (pour une pubhcité), un petit nombre de ces accessoires disparus et

comme le dit joliment la monitrice, "ils n'ont pas fait de ballon avec, 1is savaient bien

ce gue c'est”.

Sont-ils alors st différents sur ce point ? De la hittérature spécialisés, cela n'appa-

ralr pas. Mais elle est trés pauvrs sur le sujet
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Celz n'arrange-t-il pas tout le monde de penser qu'au pire ils ont une sexualité
de jeunes adolescents , "ce sont surtout des bisous”.

Bien sir, dans ce domatne comme dans bien d'autres, i} n'y 2 pas une unité des
handicapés ou des malades mentaux. Certains handicapés ont la méme sexualité gue les
personnes dites "normales”, d'autres ont des comportements moins maitrisés, d'autres
encore ont une {ibhido exacerbée. Mais de maniére générale, s'ils se masturbent, ce n'est
pas qu'ils en soient restés au stade prégénital mais parce qu'ils n'ont pas trouvé de

parienaire.

Ce gui est certain en tous cas, c¢'est que la sexualité des handicapés ou des ma-
tades mentaux fait peur.

Toute pratique sexuelie qui sort des normes classiques du couple stable est
considérée comme pathologique et immorale. "Ma famille dit : Christine est une fille
facile et croit que c'est parce que je suis malade”, raconte cette jeune femme qui a eu

plusieurs liaisons avec des malades du méme hépital, ainsi que plusieurs grossesses.

Parfois, dans quelques rares cas, l2 pathologie mentale explique des pratiques
frénétiques chez certaines malades mentales ou chez des personnes souffrant de
deficiences intellectuelles. Une éducatrice de foyer rapporte a propos d'une jeune femme
psychotique : "si Virginie n'a pas attrapé le Sida, c¢'est qu'elle avait un ange gardien.
Tous les jours, elle allait au bord de la Mame ¢t couchait avec plusieurs hommes, tous
ceux qui le voulaient bien. Iis auraient pu €ire poursuivis pour viol, mais c'elit été faux."

[ ne semble pas, pourtant, que la nymphomanie soit plus répandue chez les

handicapés ou les malades mentaux que chez les femmes "réputées normales”.

Bien sor, il ne faut pas non plus se voiler la face ; certaines maladies mentales
provoquent, & des moments particuliers, une exacerbation de la libido et surtout un non
contrdle des pulsions sexuelles. Certains malades recourent alors aux violences pour les
assouvir, d'autant qu'a I'hopital, ils "bénéficient” de partenaires souvent si fragiles que
la notion de consentement & 'acte est difficile &4 évaluer. Certains troubles provoguent
une frénésie sexuelle. On est obligé de citer les réactions qu'ont certaines personnes 2
I'annonce d'une séropositivité au VIH : quand cela s'inscrit sur un temrain fragile, 1l y a
possibilité d'un comportement suicidaire el meurtrier, la personne “cherchant 2 en
infecter d'autres, le plus possible”. Ces cas difficiles ont €té rapportés par certains
psychiatres d'hopital, qui avouent recourir alors 2 des moyens de coercition : {es malades
prévenus sont surveillés pendant le jour et *bouclés” dans leur chambre ia nuit et cec:

pour protéger les autres malades hospitalisés.
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Mais hormis ces troubles, qui sont la plupart du temps caractéristiques d'un
¢pisode de la maladie el non pas de la pathologie ou du handicap ¢n général, il n'y a pas

de sexualité "différente” des handicapés et des malades mentaux.

En revanche, dans 'expression de ta sexualité et de l'amour, il psut y avoir des
comporiements moins urbains que la normale ou en tous cas, mons pudiques ou diserets
et 'imaginarmre de la sexualité de certains handicapés ou malades mentaux renvoie de fait
a la besualité que chacun sent en soi et sait de son comportement szxuel a lui, dans le
secret de l'alcove. C'est pour cela aussi que cette sexualité, souvent moins cachée,
dérange, géne, y compris les professionnels de la psychiatnie et du travail social.

Cette peur, devant la sexualité des handicapés ou des malades mentaux se
constate dans diverses réactions observées ;

- "Avec ma fille, la question ne se pose pas, dit une mére. Elle n"a aucun besoin
de ce c4té et heureusement. Non aucun. Si elle en avait, je m'en serais rendue compte.
Elle ne se masturbe méme pas, je le sais, nous vivons dans 12 méme piece”.

"Il ne faut pas iu1 proposer de contraception, dit une assistante maternelle, ce
serait ouvrir ia voie”.

Les médecins aussi, certzins en tous cas, méconnaissent et font facilement

I'i'mpasse sur cette sexualité "normale” des handicapés.

"On ne peut pas leur mettre de stérilet, elles passent leur temps 4 se masturber
et a s'introdutre des trucs dans fe vagin. Elies l'enléveraient.”

Cette information est démentie par d'autres praticiens qui déclarent avoir posé des
stérilets a des femmes handicapées,

"Bien forte, celle qui arrivera d enlever son stérilet, si on lui a coupé le fil pres

du col”.

“Clest impossible de demander son consentzment & une handicapée, a une malade
mentale. Elles ne savent pas ce qu'elles disent.”

Le savent-elles si peu, celles qui, au prix de grandes ruses, se¢ retrouveront
enceintes, malgré une contraceptiorn administrée de force ?

Il apparait, au contraire, qu'en €cartant ces questions, on courl un risque accru
de vorir venir au monde des enfants que des femmes auront congus, envers et contre tout,

et qu'elles auront bien du mal 2 assumer.

Ne devrait-on pas plutdt parler de la question de la sexualité et de la matermité ?
Il faut accompagner certamnes femmes dans un travail de deuil d'une maternité
- gu'elles ne pourraient pas assumer 7 Cela auss: [zt partie de Péducation ¢t des soins .

Enorevanche, iz é8n: de la sexualitd conZunt a nmpasse.
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Certains psychiatres ont méme relaté le cas de femmes psychotiques, qui avaient
eu besoin d'aller jusqu'a la grossesse et ensuite a 'avortement pour assumer & la fois leur
corps de femme et le sentiment gu'clles avaient de ne pas pouvoir s'occuper d'un

enfant!"

La contraception n'est pas un soin comme un autre, elle implique une prise en
compte de la sexualité et de la matemité possible. Ceci peut méme se faire sans mots :
une éducatrice interrogée & expliquer qu'il est possible par exemple d'utiliser te modelage
comme support de I'échange avec une femme trés déficiente.

En ce sens, le cas relaté, qui n'est malheureusement pas rare, ot l'on voit une
jeune femme stérilisée aprés plusieurs années de pilule mal supporiée et qui était vierge,
est scandaleux. C'est le signe d'un déni complet de la personne handicapée, comme sujet
de son histoire!”.

Prescrire une contraception & une femme, c'est aussi accepter d'adapter celle-ci

2 son €tat et & ses besoins et Faccompagner dans la pratique contraceptive.

Un médecin rapporte l'histoire d'une jeune femme schizophréne, qui aprés un
premier stérilet, bien supporié pourtant, ne put jamais tolérer qu'on lui en mette un
nouveau. Elle prend depuis ia pilule, mais pendant la semaine d'interruption, il faut qu'il
accepte de lui parler au téléphone deux a trois fois par jour, pour la rassurer.

Peut-on penser qu'elle aurait mieux supporté une ligature des trompes ?

Force est de reconnaitre que, trop souvent la ligature des trompes se révéle
comme la maniére de dénier aux handicapés et malades mentaux non pas sculement le
droit a avoir les enfants qu'ils souhaiteraient, mais 4 avoir des besoins et une pratique

sexuels.
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Lipaturer les trompes, c'est supprimer les problémes : plus de contraception a
adapter ; plus de discussion & avoir sur la sexualité ; il n'y a méme pas d'acceptation
4 requérir, de question & poser, c'est comme si ces femmes élaient encore des petites
filles.

Pour reprendre les termes mémes d'une mére ;

" Sur ce point au moins, ¢lle n'a pas de besoin”.
4.-Les violences sexuelles

On 2 entendu ici ou l4, affirmer, qu'aprés tout, stériliser les femmes handicapées,

leur éviterait au moins d'étre enceintes, suite 2 un viol.

Peut-&tre certains sous-entendent-ils, d'ailleurs, que ces femmes, n'ont qu'une

sexualité forcée.

Cet argument est irrecevable pour plusieurs raisons.

D'abord, parce que les violences sexuelies doivent étre combatiues et empéchées
reellement et pas seulement dans leurs conséquences sur Ia fécondité. Ce n'est pas parce
que ces "femmes” se retrouveraient enceintes qu'il est inadmissible qu'elles sotent

viol€es, mais parce qu'elies ne doivent pas plus que n'importe quelle femme étre violées.

Ensuite, parce qu'il doit étre possible qu'elles accédent & une sexualité choisie.
Il faut bien prendre garde a ne pas amalgamer forme anomique de la sexualité et sexua-
lit¢ forcée ;| comme d'autres personnes, il est possible que certains handicapés ou mala-
des mentaux, femmes ou hommes, aient une sexualité multipartenariale, voire comme

les appelle Joyce McDougall, une néosexualité’’.

Trop souvent, on requiert des jeunes hommes ou fernmes handicapés de n'avoir
de relations sexuelles qu'a V'intérieur du couple stable et amoureux, alors que I'on sait
bien que la voie d'acces 3 la sexualité adulte des jeunes adultes non handicapés est
pariois également chaotique et errante. Le fantasme de la sexualité perverse est toujours
12, quand on parle de la sexualité des handicapes, mais n'est ce pas une projection des
observateurs ou une géne devant certains gestes mzalhabiles ?

.
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En revanche, la violence, c'est a dire 'imposition de relations sexuelles refusées
par la personne, existe. Selon des témoignages recueillis de nombreuses part, selon
également des enquétes effectuées spécifiquement sur ce sujet,'” selon enfin les enquétes
confiées 4 'IGAS tout au long des années, dans les institutions pour handicapés comme
dans les hépitaux psychiatriques, les sévices sexuels et les viols sont plus fréguents en
institution gu'a P'exitérieur, de méme gue les handicapés et les malades mentaux,
personnes fragiles, sont plus souvent que d'autres victimes de ces actes. Les agresseurs
sont d'autres handicapés ou malades mentaux, des violeurs de I'extérieur, des personnels
de [l'institution, comme lautenthifient les enquétes itératives, dans un hopital
psychiatrigue ot des infirmiers et aides soignants viclatent des malades ; ces faits sont
de plus en plus souvent dénoncés, alors que jusqu'd une période récente, ils étaient

étouffés.

La lutte contre les violences sexuelles ne passe ni par une répression des
pratiques sexuelles librement développées par les personnes handicapées ou malades
mentales, dés lors qu'elles prennent des formes non réprimées par la loi, ni par une
acceptation tacite des violences, étouffées par des pratiques violentes, telles la

stérilisation.

5.- L'incapacité parentale des handicapés est la principale raison avauncée pour leur

stérilisation

On Ya déja dur, la raison eugénique, c’est & dire "amélioration de la race humaine
par U'éradication des tares, n'est plus la raison invogquée par les tenants de l'autorisation
de sténlisation des handicapées.

Personne ne prone d'ailleurs de politique de stérilisation, certains évoquent juste
le recours, au cas par cas, a ¢ces mesures.

Quelies sont leurs raisons ?

La premiére raison est celle du risque de transmission du handicap.

=]

Comme on peut le voir dans l'annexe 1, n® 9 jointe, sur le handicap
constitutionnel, ¢lle n'a plus Lieu d'étre. Méme dans les cas de risque élevé, de 1 pour

2, les performances du diagnostic anténatal permettent de P'écarter.

En ce qut conceme les maladies mentales, schizophrénies, psychoses maniaco-
dépressives, si nombre d'auteurs saccordent sur I'existence probable d'une prédisposition

génétique, sa transmission ne s¢ {ait jamais en voie directe.

i -
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10 % seulement des persennes handicapées, relevant des centres specialisés pour
recevoir les handicapés mentaux, ont & chaque naissance, une probabilité de | sur 2

d'avoir un enfant handicapé"'.

Une enquéte menéde par Monsieur Pierre Echavidre, auprés de responsables de
services tutélaires et de CAT relevant de F'UNAPEI indiquait que "seulement” 40 % des

enfants nés de méres déficientes mentales étaient handicapés®’.

Sans que l'on puisse savoir dans c¢e cas st te handicap était congénital ou acquis,
de par l'éducation d'une mére déficiente mentale,

I faut noter cependant, que les militants pour le droit & la parentalité des
handicapés s'appuient sur Pargument du risque limité de transmission du handicap,
d'autant que le handicap de la mére est souvent acquis. Pour les parents de handicapés,
¢’est un argument indicible que de vouloir empécher que vienne au monde un enfant

comme le leur.

C’est I'tncapactié parentale des handicapés qui est le plus souventavancée comme
raison a leur éventuelle stérilisation.

La question doit étre posée.

Certaines opinions sont plus tranchées : ainsi le Professeur Marie-Odile Réthoré
gu: dit des trisomiques et autres déficientes mentales qu'elles ne peuvent pas assumer
un enfant, qu'elles s'en occuperaient au mieux "comme d'une poupée”. Diautres

pédiatres™, étendent cette position 2 des déficientes mentales moins spécifiées.

{1
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Le Professeur Stanislaw Tomkiewicz, dont nous reproduisons l'article contre les
stérilisations chez les handicapées, in extenso, en annexe de ce rapport, soutient lut aussi

la these de la probable incapacité parentale'’.

"Que dire encore des jeunes femmes handicapées mentales, qui ont désiré leur
grossesse er qu'il s'agirait d'aider et d'accompagner. A vrai dire aucune solution n'est
pleinement satisfaisante. En dehors de toute idée eugeénique et en sachant qu'unfe}
déficientfe) mentale peut donner naissance a un enfant biologiquement normal, j'aurais
l'impression de ne pas faire mon devoir de défenseur d'enfant si je ne cherchais pas a
dissuader sa mére de ne pas lui donner vie, ou & la rigueur & la pousser & accepter qu'il
soit adopté aussitét Certes dans le livre de Nicole Diederich sont cités des cas
tragiques de jeunes femmes "fausses débiles”, ou si l'on veut déficientes légéres d'origine
socio-culturelle, nanties d'une affectivité "suffisamment bonne”, qui ont été siérilisées
a leur insu, alors qu'elles seraient devenues des méres "ordinaires”. Je crains que ces
cas soient une minorité qu'on ne peut généraliser ; comme on ne peut promulguer une

loi d'exception, a paritir des cas tragiques cités par les partisans de la stérilisation.

La proposition d'accompagner toute grossesse désirée ou acceptée par la
personne handicapées, sans égards aux circonstances sociales et psychologiques y
compris chez les personnes dépendantes reléve d'un principe du droit a l'enfant, avec
lequel je ne suis pas d'accord. Cette proposition ne manque pas de charme ni de logique
paradoxale. Elle me semble pourtant inacceptable. Dans fe meilleur des cas, U'enfant
aura des problemes névrotiques, engendrés par la honte d'avoir une mére taxée de
débile et dépendante a vie de sa famille ou de l'institution. Beaucoup plus souvent, on
verra des enfants ping pong, ballottés entre la Dass, les grands parents et la mére ; ils
ne sauront jamais ce qu'est une vie épanouie et ne serviront qu'a justifier l'existence des
services sociaux et des psv. Cette solution éthiquement correcte me semble

psychologiquement et socialement indéfendable.”

L'incapacité dec certains parents, du fait de leur handicap cu de leurs troubles
mentaux, de procurer & leurs enfants une vie satisfaisante et non génératrice de troubles
graves n'est pas niée par grand monde. La difficulté réside dans l'appréciation de ce
risque et des conduites qui en découlent vis 3 vis de la liberté de procréer des

handicapées.

Le recueil des cas est ici d'une certaine utilité pour éclairer la complexité de la

situation et guider les décisions. En effet, sans qu'il soit besoin de chifirer les

iy . .
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pourcentages respectifs de handicapés qui seraient en capacité d'élever des enfants et
ceux qui ne le seraient pas, ce recueil montre bien les difficultés d'zppréciation

auxquellies on se heurte.

Malgré un large appel a contributions, auprés de professionneis des handicapés
et des malades mentaux, quasiment tous opposés & la stérilisation de ces populations, |e
nombre de cas d'une parentalité sans probléme est faibie.

Un couple de schizophrénes a élevé des enfants, actueilement adolescents, sans

preblemes particuliers.

Quelques cas sont ainsi cités. Mais beaucoup d'autres témoignent des grandes
difficultés de ces parents'’,

De méme, si P. Echavidre fait état d'un tiers de familles, dans lesquelles it n'y
a eu aucun signalement de difficultés, il reste deux tiers de gros probléemes, qui
conduiront a retirer la moitié¢ de ces enfants & leurs parents. Mais, il ne faut pas oublier
que son enquéte a et¢ menée auprés des services tutélaires, c'est i dire & propos de

personnes déclarées incapables majeurs.

Dans l'enquete effectuée dans un CAT de région parisienne, nous avons rencontré
plusieurs handicapées et handicapés avec enfants.

Ces enfants sont "beaux”, ne souffrent pas de handicap.

Néanmoins, aucun des enfants de ces travailleurs de CAT n'est exempt de

difficultés plus importantes que la normale'”.

Dans une discussion menée par ia mission devant la conférence des présidents
de commissions médicales d'établissements de centres hospitaliers spécialisés, seuls

quelques psychiatres ont fait état de cas "ol la situation était favorable”.

D'autres au contraire ont décrit les difficultés rencontrées par ces enfants,
PForientation de tous les onze enfants dune psychotique en IM.E., l'absence

d'investissemnent aftectif et communicationnel de beaucoup de méres psychotiques ete.
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Un certain clivage est apparu entre les tenants d'un refus d’empécher les femmes
psychotiques de concevoir et d’élever des enfants (psychiatres d'adultes, hommes le plus
souvent) et ceux qui défendaient "les droits de Penfant” plutot que le droit 2 Venfant
(femmes psychiatres d'aduites, attentives aux dévoiements du sentiment maternel et
pédopsychiatres).

Qu'il existe de sérieuses difficultés pour certaines femmes a élever des enfants
n'est nie par personne.

Lz question est de savoir en quoi elles consistent et si on peut les prévenir,

Hormis les cas, rares, mais gravissimes de méres délirantes, défenestrant I'enfant
lors de la premiére visite autorisée, (un cas rapporté), jetant ses trois enfants sous un
train, tors d'un week-end, alors méme que les professionnels avaient prévenu le juge
qu'ii ne fallait pas l'autoriser a4 les héberger, les mauvais traitements et sévices ne

paraissent pas le danger principal.

Ce qui fait probléme, c'est irés souvent le resurgissement des problémes liés a

I'enfance des parents, voire des grands parents dont souffrent ces enfants.

Frangoise souffre d'une débiiité moyenne, due a des carences affectives, comme
s¢s deux fréres, hospitalisés en psychiatrie et sa soeur qui travaille dans un CAT voisin.
Si elle s'occupe bien matérieliement de son bébé, gu'en est-ii de sa capacité a le

stimuler, 2 communiquer affectivemnent avec lui ?

Ghyslaine vit avec son enfant et ses parents et se pose une possible cenfusion
pour l'enfant. Répétition d'ailleurs de I'enfance de Véronique, dont i2 mére se plaint que
sa belle mere lui en avait confisqué I'éducation. L'enfant socuffre de troubles

psychologiques et scolaires.

Claire et Thierry ont deux enfants et vivent dans la hantise qu'on les leur retire.
Elle a été élevée par la Ddass et il arrive que des voisins mal intentionnés les menacent

de leur faire retirer ses enfants!”.

Christine voudrait un troisiéme enfant, mais ses deux ainés sont élevés par ses

parents et elle n'imagine pas pouvoir les reprendre.

Mais au fond, les handicapés et les malades mentaux ne constituent pas les seules
familles dans lesquelles des grands parents écrasent leurs enfants et les empéchent de

devenir parents, ot des méres qui n'ont pas introjecté une image de¢ bonne mere dans

1
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leur enfance n'arrivent pas i étre des méres compétentes, qui craignent que se répéte le
placement des enfants a ['A.S.E., avec répétition de génération en génération'” des

comportements névrotiques.

Vouleir des parents parfaits, n'est ¢ce pas auss: une utopic de type totalitaire ?
Tous les malades mentaux et handicapés ne sont pas eux mémes 1ssus de familles "a
risque”, en tous cas i risque répertoriable. A contrario, on connait les cas historiques de

"genies nés de parents idiots, alcooliques, mauvais parents”,

D'ailleurs dans d’'autres culures, dans d'autres temps, ces femmes, ces hommes
avaient des enfants .

Ainsi dans 'élablissement visité de la région parisienne, a été cité le cas de deux
Jeunes femmes, débiles moyennes, d'origine algérienne, mariées par leur famille, certes
séquestrées ou guasi séquestrées chez elle, maintenant, par leur mari, mais s'occupant
de leurs enfants et de leur foyer.

Chacun d'entre nous n'a-t-1l pas le scuvenir de son enfance et d'un ou d'une amie,
gu: de nos jours bénéficierait peut-etre d'une éducation spécialisée et qui est bon pére
ou bonne mére de famille ?

Il est clair que les "handicapés légers”, qui s'ils souffrent souvent de difficuités
dz conceptuahisation, ont des capacités d'émotion et d'intelligence concréte plus

cveloppées que dautres, seront de bons parents s'ils bénéficient du soutien de
I'entourage social ou familial,

Nombre de psvehotiques, bien stabilisés, sont dans ces dispositions.

Il y a pourtant des femmes pour lesquelles, en dehors de toute 1déologie et de
lout volontarisme, tout le monde s'accorde & dire qu'il vaudrait mieux qu'elles n'aient pas
d'enfant.

Parce qu'elles ont déja abandonné ou quasi abandonné un ou plusieurs ainés,

Parce qu'elies sont sujettes & des crises déhirantes, susceptlibles de mettre en

danger un enfant

Parce au'elles sont sujeties 4 des crises de mélancohe et ont ur risque fort de se

su:cider en entrainant leur enfant.

Parce qu'elles sont dans l'incapacité de nouer une relation affecnve.
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Parce qu'elles ont ¢€1¢ tellement carencées affectivement, qu'elles ne disposent pas

en elle d'une image de mére reproductible.

Parce gqu'elles souffrent d'un handicap et d'une absence d'autonomie si forts, que

leur enfant ne pourra qu'en souffrir.

Parce qu'elles veulent étre enceintes et sont indifférentes au sort de leur enfant,

une fois né.

Parce qu'elles n'ont pas souhaité étre enceintes, ou parce qu'elles ne s¢ sont pas
rendu compte qu'elles pouvaient 8tre enceintes, ou enfin parce qu'elles n'ont pas

remarqué qu'clles étaient enceintes.

Parce qu'elies ne font pas vraiment le lien entre les relations sexuelles qu'elles

pratiquent, passivement ou activement et une grossesse et un désir d'enfant.

Face & ce type de situation, il est de la responsabilité des professionnels de faire
tout ce qui est possible pour rendre consciente la personne des difficultés réelles que
représenterait une maternité pour elie et pour P'enfant & venir. Travailler & V'acceptation
du handicap et au deuil de la maternité si celle-ci était souhaitée, et en tout état de cause
informer et former aux conséquences des relations sexuelles en matiére de procréation

et aux moyens de la maitriser en constituent les étapes.

Certes, on opposera souvent le droit de Iz personne handicapée & vivre comme
tout e monde, a étre libre de sa décision d'avoir un enfant, aux droits de l'enfant

hypothétique & mener une vie familiale satisfaisante.

Pour reprendre les termes du professeur Tomkiewitz, cette position qui soutient
le droit & P'enfant pour tous est €éthiquement satisfaisante, mais psychologiquement et

socialement 1nacceptable.

C'est faute de vouloir et de pouvoir afironter la question de I'acceptation de son
handicap et de sa capacité ou non & éwre parent par la personne souffrant d'une
deficience mentale ou d'une maladie mentale, qu'on risque de se retrouver dans des
situations d'urgence : avec des enfants qui naissent et sont & moitié abandonnés et des
femmes qui répétent autant de grossesses qu'on leur retire denfants ; avec des parents
qui s’affolent et font stériliser leur fille de vingt cing ans, trisomigue, parce qu'elle ne

supnorte pas la ptlule, alors qu'elle est viergs.
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C'est parfois faute de pouvoir ou de saveir communiquer avec des personnes
profondément handicapées, sans langage verbal, qu'on se retrouve avec des femmes
dont on ne remarque la grossesse gu'au bout de cing mois ou plus et qu'on se résoud 2

I'avortement thérapeutique.

C'est faute d'avoir préparé avec la mere la naissance de l'enfant, et de Vavoir
eventuellement amenée, si elle se révélait incapable d'assumer cet enfant, a le confier
en adopuion, qu'on se retrouve avec des enfants, ni vraiment abandonnées, ni vraiment
assumés par leurs "vrais parents” et qui seront ballottés de famille d'accuetl en foyer,

sans jamais avoir le droit de nouer, avee une femme un hen maternzl,

L'incapacité parentale n'est sirement! pas une notion claire et chiffrable.
Néanmoins dans certaines situations, elle se présume avec assez de certitude pour que
les professionnels solent en devoir d'aider la personne handicapée 2 assumer cette

incapacité et & accepter de ne pas avoir d'enfant.
Mais dans aucun cas on ne peut dire qu'il n'y a2 aucune possibilité d'évelution.

Atwnst d'une psychotique dont trots enfants ainés avaient été placés, mais qui avait
conduit sa quatrigme maternité de fagon responsable et volontaire. Et qui se suicida,

aprés qu'on lui eut retiré brutalement son enfant a la naissance’",

Ainst d'un pere handicapé, asocial et "zonard”, qui aprés quit a eu une place en

CAT, une femme, une voiture, a eu deux enfants et s'est révélé bon pérc“’.

C'est pourquol, s'tl est du devoir des professionnels dans certains cas de tout faire
pour qu'une personne n'ait pas d'enfant 2 un moment de sa vie, ol elle parait incapable

de T'assumer, 1] faut utiliser d'autres moyens, non irréversibles, que la stérilisation.

On n'a jamais le droit de décider qu'il n'y aura pas d'évolution. pas de guérison,

que la personne ne peut plus changer.

Cecr surtout, parce qu'au-dela de l'empéchement a procréer, la sténlisation
consiitue bien une mutilatton sur le corps d'une femme ou d'un homme, déjd

profondément éprouvé par son handicap.
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Stériliser une personne, c'est non seulement I'empécher d'avoir un enfant réel,
mais c'est lui oter la possibilité de l'enfant virtuel, c’est ajouter une déficience a celies
dont elle souffre déja.

En ce sens, c'est un acte inacceptable.
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Qu'aurtez vous fait ¢

Elle a contacté rout le monde, deés qu'elle a {u dans la presse qu'on parlait de

stérilisations forcées.

Christine a trente neuf ans. Flle a deux filles de guatorze et neuf ans. De deux
peres, deux belles historres d'amour. Deux péres dont le premier n'a reconnu l'enfant qu'an
bout de trots ans, méme si maintenant il le voit tous les quinze jours, il en est fou, dit-elle.
Le deuxieme, elle l'avait rencontré a 'hépital, car "de cet hépital on ne sort que si on s'y
trouve un copain, ce sont des proxénetes, ils ne vous donnent sune permission que si VOUS

o

avez une histoire d'amour, ils disent “vous allez mieux, vous avez une bistoire d'amour.”
Cet homme était dépressif et amnésique, ce qui explique que bien gu'ayant reconnu sa fille,
it ne 'a vu que cing fois.

Christine a subi a trente trois ans, sous prétexte d'amniocentnése, un avortement

thérapeutique entre guatre et six mois de terme et une ligature des trompes.

Ce n'est pas tant ['avortement qu'elle lenr reproche, car apres tout, elle le dit, "cet
hormme n'élait pas tres recommandable et je comprends qu ‘ils se soient inguiétés que je sois
enceinte de lui”, gue la stérilisation.

Ce r'est pas tant l'enfant que pleure Christine gue l'atteinte a son corps a elle.

En lui ligaturart les trompes, on I'a mutilée et son corps a elle, n'est pas n'importe
quel corps : un corps de danseuse, un corps de philosophe, un corps de femme qui travaille ;
pas le corps d'une debile mentale.

Pourguot Iui avoir fait ¢a a elle ¢

Elle veut qu'on Ini explique, elle veut comprendre poirguor.

Powrguori Iu: avoir interdit non pas cet enfant la, a 'épogue, ¢a elle pourrait le

comprendre, mais lul interdire a jamais d'étre enceinte.

Pourguo! vouloir gu'elle soir malade, la traiter comme telle, elle qui n'a été
Qu intoxiquéz par une droguz, peut - €fve Inconnie, ingérée a son s, lors d'wn Toyage

bizarve dans une s
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Pourguoi lui avoir ligaturé les trompes ? a trente trois ans ¢

Alors que depuis deux ans, maintenant, depuis qu‘elle est mariée, elle n'a presque
plus d'ballucinations, juste le soir avant de s'endormir et pas tous les soirs, alors qu'elle ne
vomit plus, elle qui était anorexique, alors qu'elle a grossi de trois kilos depuis qu'elle est
marige.

Pourguot l'avoir stérilisée, alors qu'elle n'est pas malade, gu'‘elle guérit peu a peu,
des séquelles de ['bospitalisation suite & l'ingestion, quand elle avait vingt et un ans d'une
drogue, & son insn. Dans un champagne orange, dont elle se souvient qu'il avait un gosit
bizarre.

Les ballucinations ne datent - elles pas de cette époque ¢

Bien sitr, elle reconnait qu'elle ne suivait pas de contraception : une pilule contre-
indiguée & cause du diabéte de son pere, qu'elle a pourtant prise des seize ans ; des ovules

spermicides gu'elle a omis de prendre et ¢’était un désir inconscient d'étre enceinte.
Un stérilet, out aussi, ou et quand, le souvenir méme s'en est envolé.

Deux grossesses désirées, deux filles dont il est bon qu'elles soient la, si belles, st
intelligentes, si brillantes.

Pourtant, avec | ainée, |'adolescente, c'est dur : "ce n'est pas facile d'avoir une mére

gu'on dit folle.”

De la troisieme grossesse, elle raconte pew : le pére ¢ un homme rencontré dans une
station de bord de mer on elle s'était réfugide avec sa wvalise, quand son pére appelait
l'ambulance, L 'bdpital la bas et celui d'ict qui I'a encore retrouvée, a guatre, cing, six mois

de grossesse, elle ne sait plus.
Et puis ['opération, la ligature des trompes : ponrquoi Iui a -t - on fait ¢a ¢

De cet hépital, il y anrait beancoup a dire, ils ['enferment comme si elle était une
criminelle, ils ont écrit 500 pages sur elle, aw ltew de reconnaitre la vérite, toute simple,

les pendules a 'heure, qu'elle a été intoxiquée.

L 'année suizante, ur gynécologne a demandé pour elle le compre rendu de cette
opdration, de ce tou: groupd, amniocenthése, ‘avortement thérapeutique, ligature. Mais if

Cone lneoa pemals donnd la ?'c‘_’_’JO,':S.{'.
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La stérilisation des handicapés est une négation de feur dignité

.

L'an dernier, Chritine a subi une intervention de reperméabilisation. C'était dur,
il a fallic ouvrir une deuxiéme fois, il s'était formé un hématome. Elle a beaucoup souffert.

Elle va avoir quarante ans, elle voudrait un autre enfant. Avec son mart.
Elle n'envisage pas de reprendre ses filles ainées, qii vivent avec ses parents.

Son pére est vieux, il a soixante quatorze ans, il est tres malade.

Le regard vide de Kéuvin

Dans le grand hall d'entrée, un atrroupement s'est formé, autour d'elle, dés qu'elle
est entrée.

Tout le monde est joyeux, enthonsiaste.

Elle regarde ses amis, ses éducatenrs, ce qui est sa famille, l'air & la fois ravi et un
peu égare. Elle sair bien qui'elle est ['béroine et ¢a lut fait plaisir. Elle en a bien le drott.

Elle est grande, une belle femme, au teint rose, aux cheveux chitains, en bonne

sante.

Son anorak est entrouvert, elle est légérement conrbeée, c'est qu'il est déja lourd, le

petit bonhomme qu'elle porte, devant elle, dans son kangouron.

Il a trois mois et dott bier peser ses six ou sept kilos. Stirernent qu'il ne laisse pas
les biberons wides.

Je m'approche de la mére, je la salue. Je me penche sur l'enfant, je lui caresse

dowcernent la téte, il a les chevenx drus, la pear dowuce, ¢'est un beaw bébs.

Je parle a la méve, j2 Il dis que je siis venue pour la voir. Pour gi elle me raconte

son bébé, sa maternité, sz grossesse, comment ¢'étaii, un peu difficile peur - étre ou pas.
Jo me perichs vers le B354, jo fats des sourires, il ne me voit pas.

¢ I ) - e
f’.' ;.'.?..'?'.c" 8 pe TenIe ( allrainer 585 Youx.
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La stéritisation des handicapés est une négation de leur dignité

Je me rapproche encore, je fais des mimiques, des grimaces, je bétifie, je fais "Areub,

areuh”, comme on fait toutes quand on voit un bébe.

Il a les yeux vagues, il regarde ailleurs, trés loin, je ne sais pas oi.
Je donne rendez wous a Frangoise. Pour ['apres midi.

C'est I'histoire de Frangoise que va me raconter en premier cette intervenante du
Jfoyer d'aide par le travail dans lequel je suis allée faire une enguéte sur la stérilisation des

bandicapés.

Frangoise est dans le centre d'aide par le travail depuis son onverture, il y a six
ans. Elle a beaucoup progressé depuis qu'elle est arrivée. Elle vit seule, maintenant avec le
pére de son enfant et son beébé, dans un studio. Elle bénéficie de son salaire et de

Uallocation compensatrice, elle est sous tutelle.

Avant elle a vécu un pew chez son pere, sa mere a disparu depuis longtemps, elle
a deux freves, tous deux en bépital psychiatrigue, sa soeur est dans un C. A. T. pas tres
loin. Sa soeur a un bebé, il a un peu plus d'un an. L'aide sociale a 'enfance le lui a retiré
et 'a placé.

Frangoise a tres peur qu'on lui prenne son bébé aussi.

D ailleurs, elle n'avait dit a personne qu'elle ne prenait plus la pilule, depuis un
moment, et il a failli y avoir une clash avec le gynécologue quand elle est allée le voir pour
la premuére visite : 1l croyait gu'elle voulait un avortement. Il parait qu'elle n'a pas
compris.

A la PML, ils disent, raconte la responsable du foyer, que st Frangoise n'accepte
pas les visites de la travailleuse familiale, ils vont lui retirer ['enfant.
D aillenrs ils la connaissent, il y a déja eu sa soeur. Elle a été “reperee” dés qu'elle

s'est inscrite en créche. A trois mots de grossesse.

[is disent aussi, & la P.M.I, que son enfant est psychotigue, en tous cas futur
psvehotique.

— . , . . o
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La stérilisation des handicapés est une négalion de leur dignité

Sa meére ne lui parle pas, elle ne communique pas avec lui, elle ne le stimule pas.

En plus le pére ne s'en occupe pas, c'est la faute de Frangoise, ¢'est une mére abusive.

La P.MI pourrait intervenir aupres de I'A. S. E., ¢'est la méme direction, ¢'est

vral et on pourrait prendre ce bébé a Frangoise, parce que vraiment, elle ne sait pas faire.

On pourra:t aussi le mettre a la creche, mais ¢a ¢'est plus compliqué, ¢a dépend du
département aussi , ¢'est vral, mais il faut avoir le bras irés long pour avoir une place en
créche, une place en creche, c'est plus compliqué g 'une place en nourrice. En tous cas une
nourrice de l'aide sociale a l'enfance. Il n'y a quc’'un mot a dire et on place l'enfant. Tandis
qu ‘une place en créche, ¢'est compliqué.

Enfin, pour l'instant, on observe, elle est propre, elle sait gérer son budge: et
pourtant ¢a n'est pas facile, guand elle est arrivée anw C. A. T, elle ne savait pas compter,

lle étair ériquetée "debile moyenne”.

On ne sait pas d'ou ¢a vient, siirement que le pere alcoolique, la mere disparue, ¢a

r'a pas arrangé les choses.
Carence affective, c'est ce gui est margué dans son dossier.
Frangoise avait bien besoin de ce beébe, il le lui fallait vraiment.

Je revois Frangoise dans l'aprés mudi, Elle est allée révetller son petit, il n'est pas

content, 1l pleure. Je suis contente gu'il pleure,
Il ne me regarde pas, toujours pas. C'est parce qu'il est mal réveille.

Frangoise me raconte son histoire, par bouts, par bribes , par mots accolés les uns

anx auires.

Iy a les pigiires pour ne pas avoir d'enfant. Elle n'airnait pas ¢a, parce qic’on ne

sair pas ce que ¢a fail.
II'y a le sterider. Elle, elle enlevat | tosjours.

Elle, elle voulzit un béve. Elle a toujonrs dit qu'elle vosdair ur: bebé Elle, elle

s'ennicyait, elle vonlzie wn Bied
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La stérilisation des handicapes est une négation de leur dignite

Quand elle est partie de chez son pere, elle a ex un ami, elle pleurait, elle lui disaut

gt ‘elle voudait un bebe, gu'elle voulait un bébé.

A U'hépital, ils ont été trés gentils avec elle, ils {'ont gardée longtemps, ils [ui ont
appris comment faire avec le bébé, comment préparer les biberons. Ils sont trés gentils. Si
Francoise a un autre bébé, elle retournera a cet hépital.

Non, personne ne lui fair de problémes, il n'y a pas d'histoires. Elle sait bien
s'occuper de son bébé, elle prépare les biberons, elle achéte des habits pas chers, un habit
complet pour 50F. Frangoise n'a que 300F par semaine, une fois que le tuteur a tout payé.

Alors elle apprend a acheter pas cher.

On sort toutes les deux er on wa récupérer le bébé. Il s'était rendormi er

maintenant il est reveillé.

Je m'approche de Kevin, je fais des sourires, des grimaces, des onomatopées, ni il

ne rit, ni il ne plenre, ni ¢a ne lui fait peur, ni ¢a ne 'intéresse, il ne regarde pas.

Je m'en wais, jal terminé mes entretiens, j'al vi beawcoup de personnes, j'ai

ertendn beancoup d'historres.
Je ne sais plus que penser.
C'est vrai, elle voulait un enfant, absolument, elle ne voulait gue ¢a.

Cest wrai, je ne vois pas pourguot on le lui aurait interdit. Au nom de quelle loi,

au nom de quelle rationalite, pour quelle raison.

Il est beaw, il est en bonne santd, un bébe, ¢’est la vie. Elle a raison, Francoise, un

bebé, c'est ce qui rend la vie digne d'étre vécu.

Me poursuit le regard vide de Keuvin.
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L'acces de tous & une contracepltion moderne e! diversifiée est la priorite

Troisieme partie :
L'acces de tous a une contraception moderne et
diversifiee est la priorité
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L'accés de tous & une conlraceplion moderne el diversifiee est la priorilé

Introduction

La question de la stérilisation des personnes handicapées ne peut éire 15solée de
la sterilisation volontaire pour la population générale. Ni d'ailleurs des alternatives

contraceptives a celie-cL.

C’est pourquoi les propositions effectuées par la mission abordenr successivement

les domaines suivants :

- ta réforme du régime juridique de la stérilisation, pour la population générale et les

conséquences pour les personnes handicapées ;
- le recueil du consentement des personnes handicapées & la contraception ;
- e soutien du droit 4 la sexualité des handicapés ;

1

- la promotion d'une contraception moderne et diversifiée pour tous et en panticulier les
handicapés.

.- Il existe plusieurs solutions a la réforme du régime juridique des stérilisations

La stérihisation est un acte illégal en France. Cette illégalité est méconnue et
contestée, Le probleme du régime junidigue de cet acte se pose. Il ne s'agit pas
d'¢laborer une Jégislation spécifique aux handicapés, mais de prendre des mesures
complémentaires, dans une législation de droit commun, afin d'assurer la protection de
l'intégrité de leur corps.

1.1.- Trois scénarios de réforme se présentent

* Le mamten du statu-quo junidigue

*L'autorisation des siérilisations volontaires

*L'autorisation de la siérilisation quand la contraception est impossible.
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L'acces de tous & une contraception moderne et diversifiée est la priorilé

1.1.].- Conserver @ toutes les stérilisations leur caractére iliégal. par maintien du stati-

quo juridique

Cette situation est insatisfaisante, car I'illégalité est méconnue et d'interprétation
confuse pour les non juristes. Bien des stérilisations sont pratiquées & tort sous le terme
de stérilisation thérapeutique dont le seul mouf peut étre la demande de la femme ou
une extension abusive d'indication, comme }a stérilisation systématique 2 partir de la

troisiéme césarienne.

De plus, méme quand les stérihisations sont déclarées "contraceptives”, c'est &
dire non motivées par une thérapie, la transgression de l'illégalité n'est pas poursuivie,
ni invoquée comme motif d'ordre public, & l'occasion d'un litige portant sur les

conséquences de {'acte.

C'est dans cette complexité juridique que viennent se nicher les transgressions
les plus graves & l'exigence d'un consentement libre et éclairé, c'est a dire la stérilisation
de handicapés et de malades mentaux, sans qu'ils en soient informés, ni a fortiori

d'accord.

Si fe choix d'un statu-quo juridique est retenu, 1l faut en tirer les conséquences,
c'est a dire rappeler aux intéressés que la quasi-totalité des pratiques de stérilisation sont

illégales et peuvent éire sanctionnées (y compris pénalement, & l'initiative du parguet).

Le statu-quo juridique pourrait étre clarifié par I'édiction d'une sanction pénale
spécifique, qui aurait l'avantage de préciser le champ des stérilisations licites'”, Toute
infraction serait renforcée, si la victime en é€tait une personne particuliérement

vulnérable, c'est a dire une personne mineure ou handicapée.

Mais l'interdiction compléte de toute stérilisation aurait le grave inconvénient de
pénaliser les femmes qui ne supportent aucun moyen contraceptif dispomble, alors
qu'elles ne désirent pas ou plus d'enfant.

' 1.2 L'autorisation de toutes les stérilisations volontaires

Elle est réclamée par le collége des gynécologues obstétriciens et par le Planning

familial, au nom du droit des personnes 4 disposer de leur propre corps.

o

Disnslategnstanon attusta I sizrnesangn, iz therapeatigas £ 23 2asalbhcize On 2 vu cette noties o5 Dove Le elanifier, sernt
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L'accés de tous § une contraception moderne et diversifiée est ia priorité

Elle rejoint’le sens de la résclution n® 75/ 29 sur la légisiation relative & Ia
fécondité et 3 la planification familiale, adoptée le 14 novembre 1975 par le comité des
ministres du Conseil de 'Europe, qui recommande "de rendre la stérilisation chirurgicale
accessible en tant que service médical... et de veiller 4 ce que les personnes désireuses
de se faire stériliser soient rendues pleinement conscientes du fait qu'en I'état actuel des
connaissances, cette opération est généralement irréversible”.

Cette recommandation n'zs pas de valeur juridique, elle tradeit seulement une

évolution générale.

Toute légalisation des stérilisations volontaires devrait éire assortie de la

possibilité dinvocation d'une clause individuelle de conscience par les médecins.

Sans reprendre la discussion menée notamment en partie 2 sur la stérilisation ¢t
sa signification symbolique, la mission constate qu'une telle iégisiation risquerait
d'augmenter le nombre de femmes se faisant stériliser, et sans que toutes soient trés
sures de leur déciston. En effet, les craintes des anesthésistes d'une non prise en charge
par les assurances, voire du risque pénal, ont contribué & faire diminuer le nombre des
réponses positives des meédecins aux demandes des femmes. On doit s'interroger sur le
risque accru de "regrets”, de demandes de reperméabilisation et de procréation
médicalement assistées, et des implications financiéres potentielles’”. Aux Etats-Unis,
le défaut de grossesse aprés reperméabilisation représente la premiére cause de demande

de procréation meédicalement assistée (PMAY.

A Tinverse, les progrés des techniques chirurgicales du petit bassin et
I'amélioration des méthodes contraceptives restreignent le champ des stérilisations et

donc leur nombre.

Sans discuter plus avant les avantages et inconvénients d'une telle légisiation, il
faut noter que son adoption devrait en interdire absolument lapplication a des mineurs,
méme avec le consentement de leurs parents.

1.1.3.- L'autorisation de la stérilisation quand la cantraception es: impossible

Certaines femmes ne supportent aucun des moyens conitraceplifs, par suite

d'effets secondaires & la prise des différentes pilules, d'expulsion ou de douleurs

§C 000 stenhisanons par an, cela sigaiine 10 002 +IC 40, sour 5 2850 000F.
S: Fon estime 2 53, ' pombre do demandes de reperméadibsation, |2 diépense suppicmzntaire pour
300K 00D seraw de 683 Q00T

Sans compter les Seponses de progréation midicalement ussiside.
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abdominatles voire de complications aprés insertion de stérilets, de réactions allergiques
aux spermicides vaginaux et aux préservatifs..., et enfin de difficultés psychiques telles

qu'elles leur interdisent tout plaisir.

Il ne parait pas raisonnable de les obliger a4 vivre leur sexualité dans les affres

des générations passées.

L'autorisation de la stérilisation d'une femme ou d'un homme, guand toute
contraceptlion s'avére impossible et qu'ils ne souhaitent pas avoir d'enfant, impligue une

procédure particuliére.

Contratrement au critere de détresse, utilisé dans ia 1égislation autorisant 'LV.G.,
le critére de contre-indication de la contraception ne serait pas susceptible d'une
interprétation extensive par le juge : en effet, il s'agit de vérifier par une expertise, si

effectivement il y a une contre-indication médicale avérée.

La procédure selon laquelle de telles stérilisations seraient menées est & étudier :
il faut sans doute accroitre les exigences du mode de recueil du consentement (voir
annexe juridique, partie sur le consenternent), mais aussi prévoir des procédures a la fois

8 Ainsi, la

de dialogue avec la femme et de discussion entre plusieurs professionnels
femme pourra approfondir ses motivations et ses réticences méme inconscientes, et

I'équipe se cantonnera & une décision fondée techniquement.

Cette solution d'une autorisation des stérilisations, lorsque la contraception s'avére
impossible implique une formation actualisée des médecins et un accés a toutes les

méthodes contraceptives validées scientifiquement.
1.2.- Les conséquences des différents régimes juridiques de la stérilisation pour les handicapés

Les handicapés, plus encore que d'autres personnes, ont besoin d'étre protégés,
du fait de leurs difficultés & exprimer leurs désirs sexuels et de parentalité contre des
imterventions, faites certes pour leur bien, mais qu'ils n'ont pas demandées et qui se

révéleront souvent profondément traumatisantes.

Les mesures de protection des handicapés doivent se présenter comme des

articles supplémentaires d'une loi générale relative a la stérilisation.

Ery s'agi déviter gu'n seu! prafessionnel surve 12 femme, auw nisque de projeter sul SOR €5 5¢5 propres
éléments ¢y réference e faire gut! sor obhigé de confrontsr son evaluation du cas & celiy de ses collegues.
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L'accés de tous & une contraception moderne et diversifiée est la priorité

1.2.1.- En légisiation inchangée il n'y @ pas de mesure particuliére ¢ prendre

Si une sanction en cas de stérilisation illégale étair édictée, il faudraut prévoir une

aggravation dans le cas o0 la victime est handicapée.

[.2.2- Au cas ou toute stérilisation volontaire serait antoriscée, la

consentement @ ['acte des personnes handicapées serait posée

validite du

En principe, sans qu'il soit besoin de¢ prendre des textes spécifiques, l'exigence

d'un ceonsentement hibre et éclairé devrait interdire tout acte de stérilisation d'une

T ' . . : N
persenne dont la capacité de discemement ou d'expression est abolie ou amoindrie!™,

Mais en I'absence de poursuite systématique de tels actes (quelie surveillance la

déclencherait ?7) et de plainte d'une personne autre que Phandicapé, dont on sait la

vulnerabilité et la difficulté & effectuer une démarche aussi complexe que la saisine d'un

juge, deux solutions s'offrant ;

* inclure dans la lo: auterisant la stérilisation a tous ou a celles a qui la contraception

est impossible, une disposition précisant que celle-ci ne peut, en tout état de cause, étre

pratiquée sur une personne dont la capacité de discernement ou d'expression est abolie

ou amoindrie.

Cette posttion, la plus satisfaisante d'un point de vue éthique, a Vinconvénient de

ne pas régler des cas marginaux : ceux des personnes handicapées 2 qui la pilule et le

stérilet sont contre-indiqués (par exemple une trisomique 21, a faible Q I, cardiopathe,

ne supportant pas les difféerents stérilets, et ayant des relations sexuelles avec un ou des

partenaires n'utilisant pas de préservatifs).

Certains, comme Stanisiaw Tomkiewicz®™

, estiment gu'il vaut mieux que la

steriiisation des handicapés soit interdite, quitte a déroger a cet interdit par une

transgression individuelle exceptionnelle, dont Yappréciation serait laissée

responsabilitée du médecin,

a la

La solution dz I'nterruption volontaire de grossesse ne dott en tous ¢as pas &tre

avancee comme seul recours.

Poseratmeoegsres Jav,owm troositoans e Tovor Troanemress Ggeeann Sans Darticis 42 du Codr 2 dramicizze medicale (o7
pramtre partt}
T Wairlamaes 2or7
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L'accés de tous & une contraception moderne et diversifiée est la priorité

+

» L'autre solution serait d'autoriser sans leur consentement la stérilisation de personnes
que l'abolition ou I'ameindrissement de leur capacité de discernement ou d'expression
empéchent d'y consentir, quand tout autre moyen de contraception leur est impossible,
qu'elies courent un risque avéré de grossesse, que leur état de santé les empéche de

maniére chronique de prendre en charge un enfant.
Quelle forme pourrait prendre cette autorisation?

Le consentement de ['intéressé est alors par nature impossible. La mission écarte
la solution d'un tiers qui consentirait & la place de la personne. Le consentement est

personnel et nul ne peut s'y substituer, au risque sinon des dérives les plus graves.

La sotution ne peut donc €tre que celle de lautorisation & effectuer un acte sur

la personne sans son consentement.
Qui pourrait autoriser un tel acte?

Il semble que toutes les solutions dans lesquelles cette autorisation est cffectuée
par un tiers proche soient passibles de critiques : c'est mettre la famille, le wteur, les
professionnels accompagnants face au dilemne de trancher entre liberté et

accompagnement, aulonomie et protection.

Les médecins sont fondés a émettre un avis technique sur les impossibilités de

contraception, mais peu aptes a se prononcer sur les autres conditions.

Une commission mixte, solution préconisée, dans d'autres conditions par le
comité d'éthique est tout aussi sujette & caution : une commission ne peut pas prendre
une décision, mais simplement donner un avis. Une décision de ce type ne se vole pas,
elle s''mpose ou ne doit pas éwre. Enfin, elle doit se¢ prendre a l'abri de tout argument

subjectif, philosophique ou méme moral.

C'est pourquot, vu le petit nombre de cas qui risquent de se poser, la mission
propose que soit utilisée une procédure d'autorisation par un tribunal judiciaire, apres

. . . . . . |
examen du dossier, entrevue avec 'intéressé, et consultation €ventuelle d'experts'?,

Le juge devra verifier Uexistence des preuves sutvantes :

- existence d'un rnisque sérieux de survenue de grossesse.

| , .
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- incapacité non temporaire ‘' de la personne i assumer une maternité,

- impossibilité (contre-indication médicale) de pratiquer un moyen de

contraception,

- absence ou amoindrissement de la capaciié de discernement.

Le juge devra aussi s'assurer que tout a €té mis en oeuvre pour informer la
personne de l'acte envisage et que, autant que faire se peut, son consentement, dans une

forme appropriée, en tous cas son acceptation de cet acte, a été recuerll,

La mission a exposé les trois scénarios de réforme possible du statut juridique
de 12 sténlisation a but unique de maitrise de la procréation : interdiction, autorisation

sans condition, autorisation sous condition d'une tmpossibilité de contraception.

C'est le scénario de l'autorisation totale qui cuvre le plus de risques & des
pratiques abusives sur les handicapés. L'illégalité de I'acte de stérilisation offre en effet
un double rempart contre les interventions sur les handicapés : illécéité de 'acte en soi
et du fait de la non capacité d'y consentir du handicapé. Le scénario de 'autorisation
sous conditions de contre-indication de toute contraception ne protégerait contre les
steribisations sur les personnes handicapées, que si les conditions de la Iégalité (contra-
indication de la contraception, risque effectif de grossesse, incapacité parentale avérée)
sont controlées par une autonité judiciaire. C'est pourquoi la mission ne soutient pas fe
scénario de l'autorisation totale, mais seulement celut de l'interdiction ou de 'autorisation

sous condition,

Lefarrguisaguass Somiend oo soopio un S0 RO Iemiprinrs £t lo casdes matades meatduy oz oris eal maniaque. delire.
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Un enfant adorable

Un petit bonbomme en combinaison blen vif, descendant avec sa maman les
escaliers de la station Ledru-Rollin.
Il marchait tour seul, le visage tourné vers l'avant, conquérant et séductexr.

H prit la main qu'une dame lui tendait et entra dans la rame, sans méme vérifier
qie sa mere le suivait bien, tellement sitr de lui.

C'étart une femme toute jesne encore, souriante et beureuse qu'on la complimente
sur cet enfant adoré,

Elle a en le temps de raconter ['essentiel de son histoire.

Daniel est adorable, il aime tout le monde, c'est un enfant st facile.

Oui, Daniel a des freres et des soeurs, guatre et deux.

La dame a le temps de se demander si cette route jeune femme est vraiment la mére
de Daniel, ou alors peut-étre s'agit-il de demi-fréres ¢

Mais déja la jeune fermme continue, pendant gue le petit garcon babille en toute
confiance et répéte "maman la, Daniel, deux ans...”

Danzel, dit sa maman est le plus petit, c'est le dernier.

Ouz, les grands vont & l'école, elle ca les chercher & six beures et toute la jowrnée,
elle garde Daniel.

Lt puits, elle se penche et sur le ton de la confidence, elle raconte,"Daniel est une
césarienne”,

Puus elle continue, "trois ¢ésariennes”,

La dame pressent la suite.

"Oui, maintenant c'est terminé, ils ont fait la ligature.”

La mere explique, se justifie : "six accouchements trés difficiles, trois césariennes. Les
médecins, ils sont demandé si je veux la ligature. "Elle avowe : "j'ai dit oni. Six
accouchements difficiles...”

Elle ajoute, l'atr triomphiant :

"Maintenant, c'est fini, je n'at plus qu'a les garder. Maintenant je me repose”.

République.
La dame descend Daniel de son strapontin et la maman ['emméne triomphalement,
tl trotee, sourire en avant.

Clest agreable, si agréable de s’occuper de son bébé.
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2.- Le consentement des handicapées & In contraception est un acte complexe qui

doit étre accompagné

Dés lors que la stérilisation est écartée, sauf dans un trés petit nombre de cas tout
a fait exceptionnel, il faut développer la contraception.

Néanmoins, le probléme du consentement a |a contraception doit étre posé, ainsi
que celul de I'accompagnement nécessaire a I"administration de cetie contraception.

2.1.- Consentement @ la contraception

La contraception n'est pas un acte irréversible. Le consentement 2 cet acte peut
donc assimiler au consentement & tout acte médical.

Le principe est que }'on doit au maxunum solliciter et recueitlir ie consentement
des handicapés et malades mentaux pour un acte de ce type.

Ceci passe par {'information, ["éducation sexuelle, I'accompagnement dans un
apprentissage de ['autonomie effective et sexuelle.

Mais dans certains cas, le consentement des personnes a la contraception n'est
pas possible a obtenir.

24 1.- Ce r'est gue dans certains cas gu'll peut y avoir administration d'une

cortraceplion sans conseatement

» Quand une personne souffre de troubles mentaux qui abolissent ou amoindrissent
temporairement sa capacité de discernement et qu'elle court un risque d'étre enceinte,
il doit lui étre administré une contraception, méme contre son gré. Clest le cas de
personnes en €tat mamaque ou confusionnel.

Un tel acte doit motivé et consigné au dossier du malade. Il n'intervient que pour
une période limitée dans la vie du malade.

» Quand la déficience de la femme la rend incapable de comprendre la relation entre des
relations sexuelles et une grossesse et donc 1'acte de contraception et que la fermume a des
relations sexuelles librement consenties, une contraception doit €tre administrée.
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L’utilisation de cette contrainte, motivée et consignée au dossier de la patiente,
ne doit pas dispenser de continuer a l'aider 2 s'exprimer sur sa sexualité et le

renoncement 4 la maternité.

Une telle contrainte de contraception peut s’exercer sur un temps long, peut-étre
dans certains cas toute la péricde de fécondité d’'une femme.

Néanmoins ¢'est une intervention fondamentalement différente de la stérilisation,
en ce qu'elle conserve toujours 2 une femme son intégrité physique et qu’elle ne renonce
pas pour toujours a 'espoir, fit-il minime, d'une amélioration des capaciiés.

» Quand !'absence de consenternent 2 la contraception témoigne non pas d'une
incapacité & comprendre, mais d'un souhait conscient, non délirant d'enfant, il ne faut
pas administrer de contraception sous contrainte.

Ce type de refus de la contraception recouvre souvent des stratégies trés
¢élaborées : ainsi de cette femme qui recrachait soigneusement sa pilule tous les jours et
qui cacha sa grossesse & l'institution jusqu'au sixiéme mois.

Les équipes médicales et médico-sociales interrogées par la mission tentent,
quand elles le peuvent, d'éclairer la fernme sur les difficultés qu’elle rencontrera dans
I'éducation de cet enfant et teurs conséquences pour lui. Elles cherchent a dissuader les
femmes qui ont eu une expérience négative avec un premier eafant, d'en avoir d'autres.
Mais, pour les matades mentales en tous cas, les éguipes psychiatriques s'interdisent
d'empécher de force les femmes d'étre enceintes.

11 faut faire tout son possible pour dissuader des femmes d'avoir des enfants,
quand on sait qu’elles seront des méres pathologiques ; quand les femmes passent outre,
il faut bien sdr nettre en oeuvre tout 'accompagnement possible pour sauver {'enfant,
permetire gue la mére 'investisse et éventuellement prendre, si cela est nécessaire, une
mesure de protection de 1'enfant.

Cependant, la société ne peut pas s'autoriser a mettre sous contraception forcée
des fernmes, tout au long de leur vie, si elles refusent consciemment cette contraception.

Une telle intrusion médico-scciale dans le désir d'une femme, désir conscient et

réfléchi, serait intolérable.
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2.2.- L'accompagnement #t l¢e soutien des handicapés dans la contraception

Il est impossible, on I'a vu, de considérer que le consentement des handicapés
a un acte aussi complexe que la stérilisation serait valable.

Pour ce qui est de la contraception, cela dépendra des cas.

Quelques cas montrent qu'une personne trés handicapée peut s'exprimer sur sa
sexualité et son désir de procréation er acceplter ou renoncer a ceux-ci.

Les moyens d'expression ne sont pas toujours la parole, ni surtout la
démonstration.

Le dessin et son interpréwation, le modelage, le jeu de sable et autres modes
d'expression permetient aux personnes handicapées non seulement de faire savoir leur
avis, ce qui est important, mais d'évoluer dans leur propre appropriation des questions
posces.

Ces techniques de communication méritent d'étre diffusées, éventueltement
confrontées et discutées.

Recueillir le consentement & une contraception, ce n'est pas seulement faire
accepier a la jeune femme la prise quotidienne d'une pilule, le plus scuvent sous
conirdle. C'est surtout 'aider 2 prendre conscience de ses pulsions et besoins sexuels,
de ses potenualités et de ses difficultés affectives, sexuelies et amoureuses. C'est jui
faire accepter les entraves que sa situation de handicapée apporte a des projets qui
apparaissent "normaux” : le mariage, le couple, la famille,

Accompagner, guider la personne handicapée dans 'accés a une vie relationnelle,
sexuelle et affecuve adulte, c’est la confronter au gouffre qui existe souvent entre une
vie amoureuse et affective imaginaire, projection des stéréotvpes ambiants et ses

- potenuialités propres.

Comment réussir cer accompagnement ?
Dans une érude menée dans un cadre universiaire, Francoise Rocton,

psychologue’, analyse le cas d'une jeune fermme, trisomique 21, cardiopathe grave,
stérilisée trés jeune.
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Il est frappant dans 1'histoire relatée de Jacinthe, de voir comment par une série
de 8 dessins, une maison, un arbre, une personne, une personne du sexe Opposé,
achromatiques et chromatiques, la jeune fermune a pu exprimer ses attentes 2 ['égard de
F'amour, sa méconnaissance de la sexualité génitale, le traumatisme profond dit 2 sa
stérilisaticn et la vision du monde profondément mélancolique qui en était résuliée (cf.
annexe L. Dessins™).

C’est pourquol, il nous sembie important d'accorder 2 ['accompagnement de la
vie relationnelle et sexuelle des enfants, adolescents et adultes handicapés et malades
mentaux autant d'importance qu'a celles de ['éducation cognitive et de ['insertion
professionnelle.

L'intégration passe aussi et surtout par de bonnes relations entre les personnes
handicapées et les autres : que ces autres soient des professionnels, des parents, d'autres
handicapés ou les personnes de !'environnement en général. La personne handicapée,
maits aussi les parents, les professionnels doivent étre soutenus dans ce parcours.

Les psychologues devraient, avec des formations appropriées, pouvoir jouer, a
la fois un role d'accompagoateurs des personnes handicapées dans ces prises de
conscience et ces maturations et de coordinateurs entre les parents, les professionnels
et les usagers pour favoriser cette expression d'une vie relationnelle et sexuelle.

Gréce a cet accompagnement, !'information, puis l'acceptation d'une
contraception comme de la prévention des MST® different d'une simple information
technique. Car celle-ci, qui méme dans les cas d'adolescents normaux, peut faire plus
de dégats que de bien, notamment en occultant entiérement la dimension relationnelle
de la sexualité, est tout a fait inadaptée a la forme de perception de nombre d’enfants
et d'adolescents handicapés.

La comsidération de la personne handicapée comme une personne indivisible est
nécessaire pour lui permetire d'accéder peu 2 peu 2 une maitrise de ses pulsions et 2 un
vécu relationnel le plus autonome possibie.
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3.- Le droit a4 la sexualité des handicapés doit étre soutepu

Le plus souvent la sexualité des personnes handicapées n'est considérée que
comme un risque : de procréation, de perturbation de Ia vie en institution. La sexualité
est pourtant, pour l2s handicapés comme pour tous, d'abord une possibilité
d’épanouissement personnel et relationnel, un plaisir. C'est pourquoi. il est nécessaire
de soutenir les personnes handicapées pour qu'elles puissent accéder librement  ce
domaine jusque 1 interdit, tout en les protégeant contre les dangers d'une sexualité non
maitrisée.

Ce droit  la sexualité des personnes handicapées doit étre accompagné d’une
protection.

3.1.- Le droit & la sexualité est un droit fondamental
3.1.1.- Ce droit n'est pas directement exprimé dans les textes

Sile droit & la sexualité est généralement considéré comme un droit fondamental
les textes qui le citent sont rares. En effet, les débats se sont développés sur des
questions plus concrétes, comme ia contraception, }'avortement, 1'éducation sexuelie
pour les jeunes.

Considérant que la sexualité relevait dz la vie privée, le droit n'a appréhendé la
sexualité que de trois maniéres :
- dans le cadre du mariage, essentiellement & travers la notion de "devoir conjugal” et
d'obligation de communauté de vie,
- dans le droit pénal, en réprimant les violences sexuelles et les relations avec des
mineurs de moins de quinze ans.
- dans quelques textes sur I'éducation sexuelle. Ce dernier domaine a d'ailleurs été
quasiment absorbé par celui de la prévention du Sida.

En ce qui concerne les handicapés, ces avancées timides, que certains considérent
comme une immixtion de 'Etat dans la vie privée, sont presque inexistantes.

Néanmorns, tes handicapés doivent jouir du droit et de la liberté sexuelle comme
tout e monde et on peut imaginer que des dispositions tendant a les en priver pourraient
étre déclarées illégales.
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3.1.2.- Les difficuliés d'expression du droit & la sexualué des handicapes sont renforcées

par les ambiguités de la vie en coliectivité

Traditionnellement les coliectivités ne sont pas considérées comme des lieux de
vie, mais de soins, d'éducation. Il était donc admis qu'une certaine répression s’y
exergat't!,

Depuis la loi de 1975, les personnes handicapées vivent de plus en plus dans des
institutions médico-sociales qui sont des lieux de vie. Elles sont d'ailieurs, contrairement
a 1'hopital, acquisitives d'un domicile de secours.

S'1l est normal que des régles définissent la vie et la conduite en collectivité, il
n'est pas admissible que des personnes vivent en ne disposant d'aucun espace privé.

Pour les personnes agées, il a ét¢ admis que la chambre en résidence constituait
un domicile privé. Il en va de méme pour les malades hospitalisés™, en dépit de
'absence réelle de concrétisation.

Ceci s'ajoute 2 d'autres droits, celui d’aller et de venir, celui du droit au respect
de la vie privée, de la confidentialité de la correspondance, du droit 2 communiquer
avec i'extérieur,

On ne peut apporter de restrictions a ces libertés fondamentales, qui sont celles
de tous les citoyens, que par un texte législatif.

Néanmoins, e poids de la peur des accidents qui pourraient étre eptrainés par
une trop grande liberté conduit de fait les imstitutions et les familles & restreindre
'exercice de ces droits.

S'il apparait illégal d'interdire 2 des personnes handicapées de recevoir une
personne dans leur chambre et d'avoir des relations sexuelles avec elle, cette interdiction
est courante. Ainsi le réglement intérieur des appartements associatifs pour malades
mentaux, interdit aux résidents "d"héberger une personne étrangére la nuit”. Cette clause
exclut de recevoir un amant pour la nuit, mais elle vise essentieliement & protéger les

(1}
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résidents contre les "squatters”, Dans ce cas précis, quand les résidents nouent des
relations plus stables, on les aide généralement & trouver un appartement'",

3.1.3.- La pesanteur de la vie en collectivité, la peur des responsabiluds des équipes de
direction. les craintes des familles restreignent 'exercice des liberiés fondamentales par les

handicapés
Piusieurs moyens sont proposés pour améliorer leur situation :

I - une charte des droits des personnes handicapées, hébergées en institutions
selon le modéle de la charte des droits des malades et de celle des droits des personnes
agées,

2 - un réglement intérieur type qui trace les grands cadres des régles de vie en
collectivité respeciant les liberiés individuelles,

3 - une circulaire de la direction de |'action sociale gui rappelle aux institutions,
a leurs équipes dirigeantes, a leurs conseils d'administration, la nécessité de l'exercice
de ces droits individuels et les modalités possibles d'un développement harmonieux qui
en découle.

3.2.- La liberté sexuelle des handicapés doit étre soutenue

St la sexualité des handicapés doit égitimement s'exprimer, elle peut revétir des
formes particuliéres.

3.2.f.- Une sexualité légitime, méme guand elle revét des formes peu conformes @ la

norme dominante

On I'a vu dans la partie 2 et dans les relations de cas, la sexualilé est rarement
une fonction manquante chez les handicapés. Leur difficulté réside daps leur rapport de
séduction a 1"égard d'autres personnes.

La question des relations sexuelles des personnes handicapées avec des personnes
non handicapées peul laisser suspecter dans certains cas un abus ; néanmoins ce n'est
pas toujours le cas. En régle générale, et particulierement lorsqu'elles souffrent d'une
d#ficience mentale, les personnes handicapées ont plus souvent une relation avec un

autre handicapé.

Famzes NPT 02 - Fagormisanatiangas Jo 30naTiEmign asiLiiknd;

G Probidmes posds por fes pronugues de stérilisznon des personnas hand ooees mars 1993
La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des personnes handicapées

.89 .



L'accés de tous & une conlraception moderne et diversifiée est la priorité

Revendiquer pour les personnes handicapées la libre expression de leur sexualité,
ne signifie pas qu'ii faille les inclure dans un cadre trop normatif. Elle ne s'exprime pas
toujours dans une relation stable du couple hétérosexuel, mais revét parfois la
manifestation parcelliaire et désorganisée de "pulsions momentanées” ; la masturbation
est souvent un pis aller a I'isclement, elle ne doit pas pour autant éire réprimée. Le
document annexé!, éuabli a partir d'érudes sur ce sujet, montre comment peuvent étre
favorisées et aidées les conditions d'un réel épanouissement sexuel de chaque personne.

Pour les personnes handicapées, qui ne sont pas autonomes, la construction d'une
relation de couple stable et la vie en conformité au modéle familial ne sont pas facilitées
puisque la procréation est souvent fortement déconseillée. Sont-elles d'ailleurs la
meilleure voie dans ces cas™ ?

3.2.2.- Les équipes doivent mettre en place avec les personnes handicapées, des projets

de vie intégrant l'épanoutssement sexuel

L’annexe citée” reprend des préconisations rassemblées par Mme Rocton dans
son érude de DESS sur la sexualité des handicapés. La pire solution est de laisser une
équipe éducative sans moyen de réflexion face aux relations sexuelles des personnes dont
etles s’occupent et aux conséquences qu'elles peuvent poser. Il faut que chaque équipe,
chaque association, a partir d'une information et d'une formation sur les expériences
déja existantes, construise une méthodologie d'accompagnement au développement
sexuel adaptée a la population prise en charge.

3.2.3.- La direction de l'action sociale a pour vocation nationale de mener une action
d'information, d'animation et de soutien des equipes médico-sociales ern contact avec les

handicapés

Elle peut s'appuyer sur un groupe national de réflexion associant des
professionnels du travail social, de la psychiatrie, de la psychologie et de la sexologie
et des usagers, des handicapés eux-mémes et des représentants des familles afin de
recenser les expériences existantes et établir des propositions,

{13
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Une recherche-action visant a robiliser le milieu des handicapés sur ces sujets
pourrait étre initiée dans ce cadre,

3.3.- La protecrion des personnes handicapées et malades menrales contre certains dangers de

la sexualit¢ doit étre orgonisée

3.3.1.- Il faut proiéger les personnes handicapées et malades mentales contre ces

violences, qui peut étre plus que d'autres victimes encore, les traumatisent gravement

» La premiére protection est I'éducation sexuelie des handicapés et malades mentaux.
i faut enseigner a ces personnes que la sexualité et le plaisir sexuel sont accessibles
qu'ils ne sont pas a assimiler au mal, mais qu’il leur faut "savoir dire non".

» La deuxieme protection, notamment contre les comportements violents de certains
handicapés ou malades est sans doute le renforcement de |'accés 2 une sexualité libre
et adulte. Méme si cela contrevient parfois 2 certaines théories, la frustration sexuelle
et le confinement favorisent des comportements violents.

» La troisieme protection est de faire respecter l'intimité des personnes vivant en
institution : fermeture des portes des chambres, des douches, des toilettes!.

» La quatriéme protection est la surveillances des corésidents ou cohospitalisés, dont on
présume qu'ils peuvent éure dangereux pour les autres. Il en est ainsi pour les malades
mentaux, qui seraient dans des états d’excitation sexuelle particuliére, mais aussi des
personnes dont on sait qu'elles peuvent étre des vicleurs. Dans ces cas, il est vrai que
1a liberté des uns s'arréte 1a ol elle eptrave celle des autres et qu’il n'est pas choquant
que certaines personnes, dans des institutions médico-sociales ou psychiatrigues voient
leur hberté restreinte pour protéger les autres. La surveillance passe bien évidemment
avant tout par le personnel éducauf et soignant et 1l est vral que les violences et sévices
se produisent aussi préférentiellement dans des institutions ol les malades sont moins
bien encadrés.

» La cinquiéme protection, prioritaire, est la surveillance des personnels susceptibles
d'étre des délinguants sexuels.
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Il vy a une tendance des personnes & structure perverse a travailler dans des
institutions avec des enfants, des adolescents ou des personnes fragiles | le recrutement
doit étre attentif 2 ces profils, mais surtout certaines régles d'organisation du travail
doivent étre respectées @ il n'est pas normal que la méme personne se retrouve
régulidrement “"seule avec les enfants™, particuliérement la nuit. Des tours de garde
doivent étre organisés et on doit se méfier de "celui qui veut bien toujours faire les
nuits”, De méme doit-on porier une auention particuliére aux professionnels qui
organisent de maniere régulitre des rencontres isolées et privilégiées avec les jeunes.

L'instauration d'un guide de bonnes pratiques dans 1'organisation des €quipes
d'encadrement devrait faciliter les méthodes de direction sur ce point.

Enfin, est recommandé que chaque pensionnaire dispose d'une personne
référante, en dehors de son équipe éducative ou soignante, & qui il puisse parler
librement, de maniére & pouvoir exprimer ce qui le génerait.

Les institutions qui ont réfléchi 2 la prévention des violences et sévices
institutionnels en connaissent moins que d'autres.

Les directeurs d'établissement, les travailleurs sociaux et les praticiens ont
parfois du mal a situer leurs responsabilités, lorsqu'ils sont confrontés a des situations
de violences sexuelles commises 3 l'encentre d'handicapés (qui apparaissent le plus
souvent dans l'urgence). Les régies de droit sont pourtant claires et des
recormunandations de bonne pratigue aisées 2 formuler (sinon a appliquer). Mais les
associations hésitent a les formaliser par écrit, car le sujet est pergu comme délicat. Les
autorités ministérielles sont mieux placées pour intervenir. I serait souhaitable qu'une
circulaire de la DAS rappelle ces pratiques, qui peuvent étre britvement esquissés.

Les professionnels doivent respecter 'autopomie et a liberté (éventuellement
sexuelle) des personnes handicapées qui leur ont été confies. Mais s'agissant de
personnes vulnérables, ils ont également le devoir de les protéger contre toute
aggression sexuelle dont elles pourraient étre victimes. Un équilibre doit étre recherché
entre ces deux exigences apparemment contradictoires.

Il ne faut pas surestimer l'ampleur des responsabilités qui pésent sur les
professionnels. Le droit pénal s'applique toujours de fagon concreéte, le juge analysant
précisément les circonstances de I'espéce. Les professionnels ne sont pas tenus a une
obligation de résulitai, mais plutdt de moyens. On ne peut les rendre responsables de la
survenue d‘événements exceptionnels imprévisibles. Mais lorsque des violences ont é1é
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commises, qu'un risque identifié de menace ou qu'un doute existe, une inaction leur sera
reprochée. lis doivent, dans le respect des personnes, prendre les mesures adéquates
exigées par les circonstances.

Cette action répond 2 un double objectif : prévenir les menaces et encore plus
les récidives et participer 2 la mise en oeuvre des sanctions i travers les signalements,

Elle peut prendre deux formes :

» des mesures internes : expulsion du présumé coupable de 1'établissement {remise & sa
familie)...

» un signalemnent externe : au service de l'aide sociale a l'enfance et/ou au procureur
de la République, selon le degré de gravité des faits.

C’est pourquoi, par le biais d'une circulaire de la direction de I"'action sociale et
de la direction générale de la santé, 'ensemble de ces questions devratent étre reprises
dans le projet concernant la vie sexuelle dans chaque établissement,

» La puissance publique, tutelle des établissements, doit jouer pleinement son role de
protection, dés qu'elle est alertée. Sans tomber dans 1'hystérie qui risque de produire des
dénonciations mensongeres et des affabulations, comme c'est le cas dans certaines
institutions hors du milieu médical, il convient que les directions départementales et
d'Etat de l'action sanitaire et sociale aient un dispositif de réaction rapide a tout
signalement. Non seulement par la saisine du parquet, mais par la sauvegarde immédiate
des usagers en danger : par la mise 2 pied des professionnels soupgonnés, dés que le
soupgon est vérifié, par le transfert vers d'autres institutions, par I'enquéte immédiate
pour verifier les aliégations.

Quel que soit le niveau de protection dont disposent les instances dirigeantes
d'une institution, cela ne doit jamais retarder e déclenchement du dispositif d'alerte.

3.3.2- La protection contre les mcladies sexuellement transmissibles. dont le Sida doit

€ire ur objecttf atteint par une vigilance sans reldckhe

Il faut dire, en préalable. que les équipes recevant un nouvel hospitalisé en
psychiatrie ou un pensionnaire en institution médico-sociale souhaiteraient que soit
systématiquement protégé un test de dépistage du VIH, afin de prendre ies mesures

 propres 4 protéger 1oy autres pensionnaires.
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La promotion des méthodes de prévention dont |'utilisation des préservatifs doit
étre adaptée aux capacités de compréhension des personnes handicapées, qui ont souvent
simplement besoin qu'on leur fournisse des explications lentes, répétées et concrétes. Il
faut se garder de tirer des conclusions trop rapides de leurs réactions, car celles-ci
révélent ce que d'autres adolescents ou pré-adolescents cachent dans le secret de leurs
chambres ou des vestiaires : les jeux entre jeunes gens avec des préservalifs, les
inquiétudes sur le mode de retrait, les peurs sur la taille du préservatif sont le lot de tous
ceux qui ne sont pas familiers de son utilisation.

Le message “standard” d'une équipe d'éducation 2 la santé, du Planning doit étre
relayé par des entretiens avec la psychologue, le psychiatre, |'éducateur référent sur la
sexualité afin de répondre aux questions que peut poser a la personne handicapée la
prise de conscience de ses premiéres sensations et d'émois qu'elle ne comprend pas.

Il est nécessaire pour les handicapés, plus peut-8tre encore que pour d‘autres
personnes, de ne pas cantonner un message sur la sexualité aux dangers de celle-ci. Au
contraire, est sans doute plus exposée au risque de violence et au risque de relation
sexuelle non protégée une personne qui ne connait rien de la sexualité et surtout pas son
désir.

La contraception ne pourra étre acceptée et gérée par une personne handicapée
que si elle est vécue non comune une obligation sans contre partie, mais comme la
condition permettant un épanouissement sexuel et une expression libre des désirs.

4.- Une politique de santé publique dynamique doit promouvoir une contraception

moderne et diversifiée

Le développement de ['acceés 2 une contraception moderne et diversifiée constitue
le coeur des propositions de la mission, car c’est une alternative & la stérilisation.

Aprés le vote de la loi de 1967 sur l'autorisation de vente des produits
contraceptifs, la direction générale de la santé, avec 1'aide des directions départementales
de la santé, des centres de planning familial et des centres de P.M.1. mit en place une
politique de santé publique visant a permetire 1'accession de toutes les femmes qui le
souhaitaient aux contraceptifs les mieux adaptés 2 leur cas.

Des populations particulierement fragiles du point de vue de leur accés a la
coniraception étaent prises en charge directement par les centres de plaaning familial,
- comme les jeunes et tres jeunes femmes, les femmes en difficulié etc. .
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Depuis, ainsi qu'on l'a exposé, les techniques de contraception se sont
notablement diversifiées, méme si la France s'avére moins ouverte que nombre d’autres
pays européens et que l'accés & des moyens de contraception moderne n'est pas faciie
pour Iout le monde.

C'est pourquoi la mission estime qu’il faut repenser une politique de santé
publique qui permette a toutes les femmes et & tous les couples d'avoir une maitrise
satisfaisante de leur fécondité et adapter cette politique au cas spécifique des handicapés
et des malades mentaux. Un effort de recherche et d'évaluation dolt soutenir la
promotion et ['éducation a la sexualité et & la contraception.

4.1.- Une politiqgue de diffusion de contraceptifs diversifiés, pour tous
4.1.1.- Une prise en charge neurre

On I'a dit, une politique d'accession de tous a une offre de contraceptifs adaptée
a l'age de la vie, au mode de vie et aux impératifs de santé particuliers, passe sans doute
par une neutralisation des effets de la prise en charge actuelle, qui favorise les moyens
de contraception les plus anciens, aux effets secondaires et aux risques les plus élevés.

En attendant une réforme de la tarification et partant de la prise en charge, il doit
éire possible de relancer une politique d'accessibilité de certains modes de contraception,
quand ils sont nécessaires, pour les femmes qui en ont besoin.

Ainsi les progres techniques représentés par les dispositifs intra-utérins diffusant
de la progestérone (et bientdt associés en un dispositif mixie) et ceux qui se fixent dans
la paroi utérine devraient étre accessibles aux jeunes filtes et femmes qui ne supportent
pas bien les contraceptifs oraux, ou ont des facteurs de risque cardio-vasculaire, de
cancer du sein etc. Ceci implique une information objective du corps médical et une
accessibilité financiére pour les femmes malades mentales ou handicapées mentales,
nullipares, parce que c'est up moyen de limiter le risque infectieux, difficile & maitriser
chez ces femmes.

Les hopitaux et les centres de planning familial devraient pouvoir les fournir
gratuitement A certaings catégories de population, en les hnangant soit par des crédus
de promotion de la santé, soit des crédits de prévention, du fonds national de prévention

de la sécurité sociale.
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4.1.2.- Une politique de promotion de la prévention des accidents de contraception

On entend par accidents de la contraception, autant le risque de grossesse que
celui d'infection et d'effets secondaires, du type risque accru de patholegie mammaire,
risque cardio-vasculaire et métabolique.

Ceci signifie que pour chaque femme doit étre étudié, en fonction de son profil
de santé et de son mode de vie, le meitleur choix.

Pour cela, il est nécessaire que chaque prescripteur dispose de la palette des
modes de contraception. Or ceci n'est pas le cas actuellement ; en effet, les généralistes
prescrivent peu de stérilets, qu'ils ne placent qu'exceptionnellement, les gynécologues
ne prescrivent que peu de moyens du type ovules ou tampons spermicides, parce que
ce sont des spécialités disponibles sans ordonnances et sans remboursement {malgré leur
prix élevé de plus de 10 F par ovule ou tampon) ou parce que ces moyens sont peut-étre
considérés comme contraignants et souffrent d'une réputation d'archaisme'”’. De méme,
les gynécologues et les généralistes sont-ils trés peu sensibilisés & la solution de la
contraception hormonale masculine : if faut dire que celle-ci ne jouit pas encore en
France d'une diffusion en dehors d'essais thérapeutiques, pourtant menés sous la
houlette de I'O.M.S. et concluant 2 une bonne efficacité et & I'absence d'effets
secondaires, du moins avec une utilisation limitée dans le temps. Or ce mode de
contraceplion peut étre dans certains cas, une ouverture pour un couple connaissant des
difficultés de contraception féminine, chez des femmes pe supportent aucun des moyens

contraceptifs,

L'enquéte auprés des différents professionnels prescripteurs de contraceptifs a
révélé que peu de médecins proposaient toute la palette des contraceptifs. En matiere de
dispositif intra utérin, des craintes sans doute liées 2 la représentation de ['hygiéne des
francaises, mais aussi une certaine frilosité des généralistes qui craignent de "perdre une
cliente” en |'orientant vers e gynécologue pour une pose de stérilet pourraient expliquer
sa moindre utilisation que dans les pays nordiqgues ou angio-saxons.

La pilule du lendemain n'a pas donné lieu 2 une information systématique de ses
indications, alors méme que c’est un moyen qui compléte bien les aléas des autres

méthodes.
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Adges msme gur les Cuntianies tan: fashbles ntrodusiion 3w MImam qualre heurcs avial v= f300 20 €0 20 MINIMUM cing
Fonute, phivgdnan dr provorr 65 rgues gz lors de €hague tipparnt
A4S Problémes pasés par les protques de siérihisation des personnes hondiozpdes mars (998

La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des personnes handicapées

- 98 -
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En matiére de contraception hormonale, {'accessibilité des derniéres générations
est essentiellement un probléme de prise en charge financiére.

Trop souvent, la stérilisation est évoquée, comume recours pour une femme qut
ne supporte pas les moyens de contraception qui lui ont été proposés, alors méme que
d'autres méthedes de contraception pourraient lui convenir.

La méconnaissance de ['expérience clinique des autres praticiens, notamment
européens, renforce ces lacunes.

I faut engager une politique de formation, information de tous les prescripteurs
potentieis',

Sans mettre en cause ia participation excellente des libéraux aux efforts de
recherche, force est de noter gqu'il y a un vide de la recherche publique sur ces sujets.

L’intérét doit étre suscité pour le suivi des travaux sur les détergents contre les
maladies sexuellement transmissibles.

¢ 1.3.- Une politique de promotion des moyens de maitrise de la procréation qupres des

uscgers doif étre engagée

Cette promotion doit passer par une information générale. Pour cela, les
dispositions spécifiques de la loi Neuwirth, interdisant la publicité des moyens
contraceptifs dorvent étre repensés. Une information sur les différents types de
contracepuifs est a poursuivre et actualiser constamument, en insistant sut (e théme de la
diversité des solutions possibles pour chaque femme, a chaque age de Ia vie. Ce message
pourrait étre couplé avec une réactualisation du message sur |'usage des préservatifs.

Ce type de prévention ne dispense pas des informatioms ciblees, selon des
catégories de population : jeunes dans les établissements scolaires, par I'intervention de
spécialistes, jeunes dans les missions d’accueil et d’orientation ; par la diffusion de
brochures adaptées par les médecines scolaire, universitaire, du travail, de la main
d'oeuvre, par le relais des instances d’accueil et de soins aupres des populations en
difficultés. Et par des actions développées, au niveau local, sous I'égide des diverses
institutions en charge de {"éducation et de la promotion de la santé.

Des actions pourraient €re mendes par les caisses de sécurie sociale, de

mutualité secale agricole erc.
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Toutes les formules doiven: étre utilisées pour revivifier I'information et la
promotion d'une contraception diversifiée : ainsi tous les bilans de santé systématiques,
menés a l'initiative de 1'assurance maladie, des mutuelles, des centres agréés devraient
inscrire de maniére trés active cette réflexion sur la maitrise de la procréation au
programme de leurs examens, pour les femmes, mais aussi pour les hommes.

4.2.- Des efforis particuliers pour les populations handicapées sont nécessaires

Pour les personnes handicapées et malades mentales, les efforts décrits ci-dessus
doivent étre complétés par une réflexion et une formation des professionnels spécifiques
2 l'adaptation des modes de contraception aux difficultés de ces populations.

Toute Ja palette des contraceptifs doit leur étre accessible selon les besoins
révélés aux différents stades de 1'évolution des handicapés et de leur appréhension
responsable de leur sexualité.

[ n'est peui-étre pas opportun de former tous les gynécologues et généralistes
aux problémes spécifiques de la contraception des handicapés ou malades mentaux, mais
i} est nécessaire de sensibiliser toutes les imstitutions qui les prennent en charge a
I'importance d’orienter les personnes handicapées vers des gynécologues formés a leur
accuetl.

I faut cependant éviter, dans la promotion de la contraception pour les
handicapés, de déconnecter ce message de 1'information plus globale sur la maitrise de
leur vie sexuelle et relationnelie.

C'est 1a réponse aux questions présentes qui doit étre au centre de 1'information
mais aussi sur 1"évolution physiclogique certainement, sur les réactions, les désirs, les
comportements.

C'est pourquoi, il semble préférable de préparer tout séance d'information sur
la sexualité et la contraception avec les psychologues attachés aux établissements et les
équipes gqui suivent les jeunes.

Les information standardisées, répétées 2 1'adresse de ces publics dans la méme
forme qu'a des publics ne souffrant d'aucune déficience risquent d'avoir plus d'effets
pervers que positifs.
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Ce n'est pas tant d'information que de compréhension des phénomenes qu'ont
besoin les jeunes handicapés™.

4.3.- Recherche ¢t évaluation

- Une politique de santé publique visani & la prévention des risques de la
contraception doit aussi comporter un volet de recherche et d'évaluation,

On a déja dit qu'il était nécessaire de remobiliser le milieu de la recherche
publique sur les sujets de la contraception.

I} faut aussi que dans la recherche 2 mener sur le soutien apporté aux personnes
handicapées dans V'expression de leur sexualité’™, il soit adjoint un volet concernant la
recherche des meilleures solutions du point de vue de la contraception. Cette recherche
pourrait associer alors des équipes universitaires, de I'INSERM et des chercheurs en
sciences humaines, notamment en psychologie. Elle devrait explorer sur cerfains sites
des méthodes de prometion et d'éducation aux contraceptifs pour ensuite diffuser ce
savoir. Elle pourrait étre précédée par une mission a l'étranger visant a collecter les
savoir faire déja développés et qui pourraient €tre utilement repris. |
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Conclusion

Conclusion
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Conclusion

Au terme de l'enquéte menée par I'Inspection générale, 1l est permis d'avancer
qu'on ne se livre pas en France, a 'heure actuelle, 3 des stérilisations systematiques des
handicapés. Cependant un certain nombre d'actes de stérihisation sont effectués sur ces

personnes, $ans que ces intervenlions soient nécessaires.

On peut s'étonner qu'il y ait encore autant d'actes de stérilisatien féminine, alors
que les progrées des méthodes contraceptives en réduisent chague jour la nécessité.

Bien plus, au nom du progres du staiut de la femme, praticiens et associations
mititantes revendiquent la hiberté d'accés & cet acte dans une conceplion quelque peu
instrumentale du corps féminin, alors aque tous les efforts, visant & diffuser une
COMIraceplion ne sont pas entrepris.

Plus de trente ans aprés {a lot Neuwirth, tout se passe comme qu'il n'y avait pas
eu de progres en matiére de contraception et comme si le seul substitut & a pilule était

la igature des trompes.

La question de 12 sexualité des personnes handicapées souleve immanquablement
le malaise. Elle est e plus souvent abordée furtivement et bien peu de personnes osent

parier de plaisir, d'épanouissernent sexuel et de pulsion des personnes handicapées.

A Tautre extréme, un discours lénifiant va jusqu'a nier le handicap, voire
encourager la procréation des handicapes, "pour qu'ils soient comme les autres”, quelles

que sotent ics conséquences des difficultés parentales pour les enfants.

La question centrale est de pouvoir aider des hommes et des femmes, affligés
d'une insuffisance de leur capacité d'expression, de compréhension et de relation &
développer toutes leurs potentialités : celle de la sexualité sGrement, celle de la

procréation ou de la parentalité, plus rarement.

Les histoire de vie rapportées proviennent pour une large part des rencontres de
la m:ssion et du témoignage des personnes elles-mémes. Elles ouvrent souvent des pistes
de réflexion pour les soutentr, sans leur imposer un modele, les aider, aussi, 2 faire le

deuil des projets de toui le monde.

Ii n'v a pas de solution sausfaisante au probleme que ces personnes nous ont posé

aves acune | pourquor interdre aux handicapés d'avorr, comme les autres, des enfants 7

Et pourtant, pzut-on, doit-on larsser venir au monde un enfant, guand on sait que

la miere ne poudrra pas Pessemer 7

7
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Conclusion

Personne ne peut prétendre avoir la solution, tout au plus dit-on ce qu'il ne faut
pas faire, ce qu'on ne peut pas faire, ce qu'une société doit s‘interdire de faire. Il ne faut
pas stériliser les handicapés. 11 ne faut plus tolérer des stérilisations illégales.

Mais il n'est pas bon que des personnes peu autonomes et ayant du mal i nouer
une relation mettent au monde des enfants qu'elies ne pourront pas élever. C'est pourquot
dans certains cas, une contraception peut étre donnée sans consentement.

Il ne faut pas interdire aux handicapés les joies de la sexualité et pour cela, il est
essentiel d'informer, d'éduquer et de soutenir les personnes handicapées dans leur acceés

a I'épanouissement sexuel, mais aussi & la contraception.

A e
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pﬁ: @d// éP/

Héléne STROHL Bemard EVEN
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L'analyse juridique

1. Les constats
1.1. La quasi-totalité des actes de stérilisations sont illégaux:

L'étude du droit révele, qu'en dépit d'un faible risque contentieux, les pratiques
de stérilisation méme volontaires, demeurent interdites en France (la licéité des
"stérilisations qualifiées de thérapeutiques” est elle méme trés douteuse, contrairement
a ce qu'en pensent de nombreux praticiens). Ce principe général vaut également a I'égard

des imterventions effectuées sur des handicapé(e)s.

Mais comme cette question est juridiquement complexe, et demeure partiellement
controversée, une analyse s'impose (Le Comité consultatif national d'éthique conclut &
'llégalité dans son avis d'avril 1996, tandis que certains courants de la doctrine
semblent hésiter: ex: JS CAYLA, RTDSS 1997 p 37)‘. Cette analyse s'impose d‘autant
plus, que le fait que Ia stérilisation constitue un acte illicite en droit frangais, n'est pas
bien connu de 'opinion publique. Cette ignorance provient sans doute du fait que cette
1llégalité ne se pergoit vraiment qu'au terme d'une analyse juridique, alors que les
discours développés en la matiére se caractérisent par des ambiguités (voir a ce sujet les

développements portant sur la position des différents protagonistes).

Lorsque l'intéressé(e) a accordé son consentement & un acte de stérilisation, la
seule question juridique qui se pose est celle de la licéité ou non de cet acte. {Une
pratique est iilégale lorsqu'elle est contraire a la loi. Un acte est dit illicite lorsqu'il est

défendu par la loi ou la morale).

Il n'existe pas de législation spécifique aux actes de stérilisation en France, ce
mot ne figurant dans aucun texte de droit positif international opposable, ou de droit
interne.

Ni le Pacte de 1'Organisation des Nations Unies relatif aux droits économiques,
sociaux et culturels de 1966, ni la Convention Européenne de sauvegarde des droits de
I'homme et des libertés fondamentales de 1950, ni enfin la jurisprudence de la Cour
Européenne des droits de 'homme, n'abordent la question de la stérilisation (¢f lettre du
greffe de ladite Cour adressée & la mission de I'IGAS le 8 octobre 1997). Bien que ladite
Cour n'ait jamais eu l'occasion de statuer sur un litige relatif 2 la stérilisation d'une
personne handicapée {elle a eu & connaitre 2 plusieurs reprises de litiges portant sur des
internements abusifs de malades mentaux), la doctrine estime cependant que des

stérilisations pourraient étre regardées comme constituant des traitements inhumains et
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L'analyse juridique

dégradants au sens de l'article 3 de la Convention Européenne (voir 4 ce sujet une

décision non topique X ¢. Danemark, 2 mars 1983, DR 32 p. 282},

Mais en dépit de ce contexte, il est faux d'affirmer que 'on serait confronté a une
situation de vide juridique {(ex: présentation de H. FABRE, Stérilisation volontaire
féminine: 1égislation et jurisprudence en France, Contraception fertilité sexualité, 1995,
vol. 23 n® 1, p. 59).

1.1.I. Les différentes composantes du régime juridique des stérilisations:

Le régime juridique des stérilisations est complexe, car il s'ordonne autour de
plusieurs composantes relevant de différentes branches du droit. Le droit de la
stérilisation comporte un volet jurisprudentiel et un volet législatif. Mais il est plus
éclairant, pour des raisons de chronologie, de distinguer l'approche pénale de I'approche

civile ou administrative.
1.1.1.1. Une jurisprudence pénale ancienne qui demeure effective en droit positif:

1.1.1.1.1. La jurisprudence pénale issue de 'arrét de la Chambre criminelle de la Cour
de cassation du ler juillet 1937

Cette jurisprudence est née de I'affaire dite "des stérilisés de Bordeaux”. Par dela
sa portée générale en droit positif, cette affaire et les commentaires qu'elle a suscités
abordent un grand nombre de questions qui se posent & 1'égard des stérilisations.

Bien que les circonstances de cette affaire trés particuliere ne semblent pas avoir
eu d'influence sur le raisonnement de la Cour de cassation, elles méritent d'étre relatées,
M. René Tortat, commentateur de I'arrét au recueil Dalloz-Sirey de 1938 écrit: "Elle a
eu son origine dans une propagande anticonceptionnelle assez singuliére en ceci qu'elle
émanait d'un instituteur révoqué, devenu coiffeur 8 Bordeaux, et qui préchait a sa
clientéle et & ses amis la stérilisation pour le bien de I'humanité: parce que "le
surpeuplement des nations entraine la guerre et la plupart des miséres que nous
subissons...” Cette propagande s'‘exergant avec un certain succés sur un groupement
anarchiste et libertaire, composé surtout d'Espagnols ("qui ne voulaient pas fournir de
la chair a canon pour les pays capitalistes "), allait déterminer le déplacement de Paris
4 Bordeaux d'un praticien de la vasectomie sans dipldme, Autrichien d'origine, nommé
Bartosek. Il se transportait muni d'une table d'opération et des instruments nécessaires,
assisté de deux aides. Ils allaient exercer leurs manoeuvres stérilisantes sur une
quinzaine de patients volontaires hommes, dont un nommé Prévotel, qui fournissait sa
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chambre 4 coucher comme salle d'opération”.

La Chambre criminelle de la Cour de cassation 2 confirmé le ler juillet 1937 la
condamnation prononcée par la Cour d'appel de Bordeaux le 8 juillet 1936 & ['encontre
de deux des auteurs de ces stérilisations. La portée des arréts de la Cour d’appet puis de
la Cour de cassation est d'autant plus grande, qu'ils ne se fondent pas sur l'exercice

iliégal de la médecine.

Il est également intéressant de noter que le chef d'inculpation a ét¢ modifié au
cours de linstruction. Le crime de castration qui fait pourtant l'objet d'un article
spécifique du code pénal, a €té écarté au profit de la gualification jurisprudentielle de
coups et blessures volontaires, parce que ['expertise révélait qu'une vasectomie pouvait
étre éventuellement réversible (A l'inverse du mot stérilisation qui ne figure pas dans le
code pénal, la castration est définie comme un crime par l'article 316 dudit code. Bien
que ce terme soit plus couramment employé vis a vis des individus de sexe male, il
désigne en fait I'ablation ou la destruction d'un organe d'un des deux sexes nécessaire
a la génération).

La Cour a considéré "qu'est & bon droit condamné pour coups et blessures
commis avec prémeéditation, l'individu qui s'est livré, avec le consentement des victimes,
a des opérations tendant & les rendre infécondes” (Cass crim, ler juillet. 1937,
BARTOSEK et PREVOTEL, Gaz. Pal 1937 2¢ sem. p. 358; DH 1937, 537; Rev sc crim
1937, 680, obs. Magnol; S. 1938 1 193 note TORTAT). Cette interprétation est fondée
sur les dispositions énoncées par l'articie 310 de I'ancien code pénal, aujourd’hut reprises
aux articles 222-7 & 222-11 du nouveau code pénal 1ssu de la loi n® 92-683 du 22 juillet

1992, réprimant les violences ayant entrainé une mutilation ou une infirmité permanente.

11 faut noter que si la stérilisation est moins mutilante que la castration, car elle
ne porte que sur la capacité reproductrice et non l'existence des organes, elle se distingue
profondément de la contraception (A. VITU, Droit pénal spécial, Cujas 1982 n® 1757
p 1416). Le dictionnaire de médecine Flammarion définit la stérilisation comme "la
suppression définitive de |a possibilité de reproduction d'un étre vivant”, tandis que la
contraception désigne I'ensemble des méthodes ou produits visant & éviter la féecondation

de fagon réversible et temporaire.

Les stérilisations sont hon seulement considérées comme portant atteinte &
I'intégrité physique du corps humain (comme toute chirurgie), mais également regardées

comme des mutilations car elles présentent un caractére largement irréversible.
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Par dela son objet, cette décision de 1937 demeure citée par tous les manuels
récents. Elle constitue un grand arrét du droit pénal, car elle est a l'origine du
renforcement de deux principes fondamentaux du droit pénal (exemple: G. STEFANI,
G. LEVASSEUR et B. BOULOC, Droit pénal général, n°® 410, 500 et 609, Précis Dalloz
16e édition nov. 1996; G. MEMETEAU, Le droit médical, n® 298, p 454).

Le premier est le principe non spécifique aux activités médicales, selon lequel
le consentement de la victime ne permet pas d'échapper & une sanction afférente & une
infraction portant atteinte a la vie, la santé ou l'intégrité physique de iz personne: "Les
blessures faites volontairement ne sont réputées n'étre ni crime ni délit que lorsqu'elles
ont €té commandées soit par l'autorité légitime de la loi, soit par la nécessité de ia
légitime défense de soi-méme ou d'autrui; elles ne peuvent étre excusées parce qu'elles
auraient £té faites du consentement de la victime”. Le consentement de la victime ne
saurait effacer la responsabilité de l'auteur d'une atteinte répréhensible & l'intégrité
physique d'une personne humaine. Ce principe ancien (forgé semble-t-il dés 1813), déja
appliqué a propos des mutilations destinées & procurer 'exemption du service militaire,
des duels, des aides apportées & un suicidé et de l'avortement, est donc étendu en 1937
a I'hypothése des stérilisations. Car écrit la doctrine "il n'est pas vrai que I'individu soit

toujours, et d'une maniére absolue, maitre de son corps".

Le second principe est celul selon lequel toute intervention chirurgicale suppose
une nécessité thérapeutique. Il constitue une exception par rapport i la régle précédente.
Les atteintes a I'intégrité corporelle, étrangéres aux buts assignés i la médecine, tombent

sous le coup de l'incrimination de blessure volontaire.

Bien que la Cour n'apporte pas de réponse sur ce point, elle a implicitement
€carté les analogies invoquées par les personnes poursuivies, qui relevaient que la loi
pénale ne songe pas & réprimer certaines pratiques de lésions corporelles ne relevant pas
de l'art de guénir, comme la chirurgie esthétique, le percement des oreilles pour y
suspendre un bijou, ou la circoncision. S'agissant de ce dernier point le commentateur
du recueil Dalloz-Sirey écrit: "c'est une Iésion superficielle, insignifiante autrement que
comme un rite €tabli par un précepte biblique, et qui favorise la fécondation.”

Sans atténuer la portée de la décision, il semble que le contexte juridique et
politigue nataliste de l'entre deux guerres ait eu une influence indirecte sur la solution.
Le commentateur de la revue de science criminelie, M. J. MAGNOL, mentionne
expressément l'existence de la loi de 1920 réprimant I'avortement et la propagande
anticonceptionnelle, et écrit: "...la faculté de procréer est certainement un de ces droits

dont la conservation importe a la société et a la patrie, comme a la famille.”
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Bien que la question des handicapés mentaux ne soit pas présente dans l'affaire
de 1937, elle est cependant évoquée par les commentateurs. M. TORTAT conclut son
commentaire par une trés vive critique des légisiations eugéniques existant dans certains
pays, qui justifient des stérilisations pratiquées sur des malades mentaux: "De telles
mesures législatives, procédant de la conception rétrograde et barbare d'une sorte de
régie sanitaire d'un bétail humain, répugnent invinciblement & notre sens, trés francais,

de la justice sociale et de la suréminente dignité de I'homme".
1.1.1.1.2. Le maintien de l'effectivité de cette jurisprudence en droit pénal positif:

Bien que cette jurisprudence pénale ancienne, prise dans un contexte particulier
n‘alt jamais ¢€té directement appliquée depuis 1937, aucun médecin n'ayant vu sa
responsabihié pénale engagée du fait d'une stérilisation, ses principes demeurent. Iis ont
d'ailleurs été réaffirmés & plusieurs reprises lors d'affaires concemant des transsexuels,
ou par des jurisprudences civiles et adminisiratives. 1'absence de décision pénale depuis
1937 ne permet pas de dire que la jurisprudence pénale admettrait désormais la licéité
de l'acte. Il est faux de dire que le droit pénal admettrait désormais que le consentement
suffit & valider un acte médical qui serait illicite. Tout ceci révéle simplement 'absence

de contentieux.
Trois décisions principales sont citées.

La Chambre criminelle de la Cour de cassation a rappelé le 9 novembre 1961
“qu'une opération portant atteinte a 'intégrité de la personne constitue par elle-méme un
fait de viclence volontaire ne pouvant étre légitimé, au regard de la loi pénale, que si
elle a ¢été faite dans un mtérét médical (JCP 1962 II 12777, obsv. R. SAVATIER: un
dentiste avait enlevé des dents jackets apposées sur la machoire d'un client, a2 la suite

d'une vive discussion portant sur la qualité des soins et les honoraires).

L'ablation de 'appareil génital externe masculin pratiqué sur un transsexuel a été
considéré comme un délit de blessures volontaires, car "l'objectif thérapeutique du
medecin n'était pas établi en l'espéce™ {Cour de cassation, Chambre criminelle, 30 mai
1961, Bull. n® 232: confirme CA Aix en Provence, 23 avril 1990, Gaz. Pal. 12-13 oct.
1990, note DOUCET, Obs. LEVASSEUR Rev, sc. ¢rim. 1991 p 565). Il faut cependant
préciser, que si I'exigence d'un motif thérapeutique est toujours recherché en la matiere,
1l est parfois reconnu a la suite d'une expertise judiciaire (Cass. pléniére, 11 déc. 1992,
JCP 1993 éd. G II 21991, concl. JEOL, note MEMETEAU; RTD civ. 1993 p. 97 obsv.
J. HAUSER), ce qui suscite la perplexité de la doctrine (D. SALAS, Sujet de chair et
sujet de droit: la justice face au transsexualisme, PUF 1994 spéc. p. 84).
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Certains auteurs avaient ¢ru perceveir un tournant juridique dans un arrét de la
premiére chambre civile de la Cour de Cassation du 9 mai 1983, concernant I'échec
d'une stérilisation pratiquée sur une femme de 28 ans en état de santé précaire,
intolérante aux contraceptifs ordinaires, et qui avait déja eu cinq grossesses {JCP 1984
éd. G II 20262 obs. DORSNER-DOLIVET; D. 1984 p. 121 note PENNEAU,; Bull. ¢1v.
I n° 140). C'est notamment le cas de JH SOUTOUL qui a défendu cette thése avec M.
F. PIERRE (La stérilisation humaine volontaire: bilan de législation et de jurisprudence
en France et en europe occidentale: Rev. fr. de gynécologie-obstétrique 1986, 15, p. 273
et 593; et méme revue 81, p. 483), de Mme DORSNER-DOLIVET (Stérilisation
humaine en pratique courante, Médecine et Droit sept-oct. 1993 p. 42), et de M.
MARTINEZ, Commissaire du Gouvernement auprés du Tribunal adnistratif de
Strasbourg (conclusions sous TA Strasbourg, 21 avril 1994, Mme M. / Hospices civils
de Colmar). La Cour de cassation ayant retenu la responsabilité contractuelle (article
1147 du code civil) et non délictuelle (article 1382) du médecin, reconnaitrait
expliciterment la licéité de la stérilisation non thérapcﬁtiqué.

Mais les commentateurs s'accordent 4 considérer aujourd’hui que la Cour de
Cassation n'a pas formulé ce principe, car elle ne pouvait prendre partie sur un débat qui
ne lui était pas soumis. G. MEMETEAU considére donc que le silence de la Cour de
Cassation sur ce point, n'est pas Pindice d'une reconnaissance implicite de la licéité d'une
stérilisation dépourvue de cause thérapeutique, mais illustre plutdt la volonté de ne pas
se prononcer en l'absence de position du législateur (Remarques sur la stérilisation non
thérapeutique apres les lois bioéthiques, JCP 1995 éd. G 3838, p 167). JH SOUTOUL
et F. PIERRE eux mémes ont révisé leur analyse {La responsabilité médicale et les
problémes médico-légaux en gynécologie et reproduction, Ed. Maloine 1989 p. 213; JH.
Soutoul, "Les hongreurs en état de manque”, Gynécologie internationale 1994 p. 165)

Il est tentant pour approfondir I'analyse de se référer aux sclutions rendues par
la juridiction administrative (dans un contexte étranger au droit pénal). Elles ne

paraissent pas cependant totalement explicites.

Le Conseil d'Etat a engagé en 1988 la responsabilité d'un hopital du fait d'une
opération de stérilisation pratiquée sans nécessité thérapeutique, et sans que le médecin
ait recueilli le consentement de la patiente. Cette affaire ne concemne pas une stérilisation
volontaire, mais intéresse l‘ensemble des stérilisations. Ii convient d'observer que, la
référence i I'absence de consentement, qui parait constituer le point fort de la décision,
aurait pu constituer son seul fondement. Mais l'absence d'un motif thérapeutique est
également relevée (CE, 29 janv. 1988, Dame Labidi, JCP 1989 II 21222 obs.
MEMETEAU RDSS 1988 p 509, Obs. F. VAREILLE).
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Le tribunal administratif de Grenoble a peu aprés considéré qu'une ligature des
trompes pratiquée a l'occasion d'un accouchement par césarienne, motivée par le souci
d'éviter la mise en danger par une nouvelle grossesse de la paroi utérine fragilisée par
quatre césariennes antérieures, mais qu'aucune urgence thérapeutique ne justifiait,
constituart une atteinte & I'mtégrité physique, constitutive d'une faute de nature a engager
la responsabilité du centre hospitalier (TA Grenoble, 23 nov. 1989, M. et Mme
BENGHERBI/CHRU de Grenoble, n® 8628523).

Lz jurisprudence administrative relative aux interventions rituelles est trés
diffictie a analyser, car des différences sont faites selon la gravité objective de l'acte,
mais ausst la perception de son acceptabilité par l'opinion publique frangaise. La
jurisprudence est ainsi sévére a l'égard des excisions, mais trés libérale en ce qui

concerne les circoncisions.

Apres avorr indiqué que l'excision des petites filles constitue une mutilation du
corps de la femme, sans nécessité thérapeutique ou autre motif d'ordre sanitaire, le
tribunal admumnistratif de Lyon a qualifié cet acte de traitement inhumain et dégradant au
sens de l'article 3 de la Convention européenne des droits de I'homme (& 'occasion de
I'examen de la 1égalité d'une reconduite a la frontiére: TA Lyon, 12 juin 1996, Mme
Condé, n°® 9600127, cité par le Dictionnaire de droit des étrangers des éditions
législatives, rubrique Reconduites & la frontiere, réf. n° 97).

Une affaire récente révéle que le Conseil d'Etat ne parait pas désireux d'intervenir
dans le débat de la licéité des actes médicaux, s'agissant tout au moins du contentieux
de la responsabilité hospitaliére. Il se refuse semble-t-il & opérer un partage entre les
Interventions justifiées par l'existence d'un motif médical et celles qui répondraient a

d'autres impératifs.

Confronté a une demande d'indemnisation consécutive au décés d'un enfant
survenu du fait d'une anesthésie générale pratiquée & l'occasion d'une circoncision
rituelle, le Conseil d'Etat, aprés avoir expressément relevé que "l'acte médical a été
pratiqué lors d'une intervention dépourvue de fin thérapeutique”, 2 décidé d'appliquer le
régime de la responsabilité sans faute. Il aurait pu fonder cette condamnation sur
I'existence d'une faute lie & I'existence d'un acte illicite, mais cette solution aurait, il est
vrai, présenté de graves inconvénients en termes de santé publique, car elle risquait
d'mterdire l'accés des hopitaux pour les circoncisions rituelles. Comme l'indique le
Commussaire du Gouvernement Valérie PECRESSE "1l est délicat et parfois impossible

pour le juge de distinguer entre les opérations de confort et les opérations nécessitées
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par I'état du patient” {concl. sous CE sect, 3 nov 1997, Hopital Joseph-Imbert d'Arles,
chronique AJDA 1997 p 1016).

Cette décision n'est pas dénuée d'ambiguités juridiques. La notion d'tllégalité (ex:
d'un acte médical) fait normalement référence & l'excés de pouvoir. Et en plein
contentieux, seule l'application d'un régime de responsabilité sans faute constitue un
moyen d'ordre public. Mais l'invocation de ce terrain, aprés l'identification d'une faute
parait cependant curieuse, car le juge ne se référe généralement a ['aléa thérapeutique,
que lorsqu'il n'est pas en mesure de retenir une responsabilité pour faute. Ces ambiguités
mterdisent toute transposition dans le cadre du régime des stérilisations.

Il ne faut cependant pas se méprendre. La portée de ces décisions du Conseil
d'Etat ne doit pas étre déformée. Elles sont essentiellement marquées par le souci de
I'indemnisation des victimes. Elles ne permettent pas d’affirmer que la Haute Junidiction
aurait implicitement admis une extension du champ des interventions médicales au-dela
des motifs thérapeutique. Il est peu probable que l'analyse développée au niveau du
contentieux indemnitaire soit étendue par le Conseil d’Etat & la résolution des

contentieux relatifs aux sanctions disciplinaires infligées aux médecins.
1.1.1.1.3. Des principes confortés par la nouvelle législation pénale:

Les lois bioéthiques de 1994 n'ont pas fait disparaitre la qualification de
mutilation au sein du nouveau code pénal, bien au contraire. L'article 9 de la loi n® 94-
653 du 29 juillet 1994 relative aux infractions en matiére de santé publique et d'éthique
bromédicale a introduit un article 511-1 dans le code pénal ainsi rédigé: "Le fait de
mettre €n oeuvre une pratique eugénique tendant & l'organisation de la sélection des

personnes est puni de 20 ans de réclusion criminelle.”

L'article 222-3 du nouveau code pénal inséré au Livre deuxieme titre II chapitre
1I mtitulé "Des atteintes a l'intégrité physigue ou psychique de la personne”, expose a
une peine plus lourde quiconque a commis des actes de torture ou de barbarie contre une
personne “"dont la particuliére vulnérabilité, due a son age, a une maladie, a une
infirmité, a une déficience physique ou psychique ou & un état de grossesse est apparente
ou connue de son auteur”.

1.1.1.2. Des principes renforcés par la législation civile récente:

Les principes de droit pénal découlant de 'arrét de 1937 sont également confortés
par le vote de la loi n® 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain
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{qui constitue avec celles n° 94-548 du ler juillet et n® 94-654 du 29 juillet 1994, les

treis lois dites de bioéthique).
1.1.1.2.1. Toute intervention médicale suppose une nécessité thérapeutique:

Cette exigence d'une nécessité thérapeutique constitue un principe fondamental
du droit médical. D'abord proclamée par la jurisprudence, elle vient donc d'étre
consacrée par la loi.

Les lois de 1994 n'ont pas de fondements mternationaux directs, mais ont été
mspirées par certains principes énoncés antérieurement par d'importants textes de droit
international rédigés aprés la seconde guerre mondiale, qui proclament le respect de la
dignité de I'étre humain et prohibent les traitements inhumains et dégradants (Code de
Nuremberg de 1947; Déclaration d'Helsinki de 1964; Préambule et article 7 du Pacte
international de 1'Organisation des Nations Unies sur les droits civils et politiques signé
& New York en 1966; article 3 de 1a Convention Européenne des Droits de 'Homme et
des Libertés Fondamentales de 1950).

Il convient également de noter gue le code international d'éthique médicale, dont
la portée est purement morale: "interdit au médecin de donner un conseil ou de poser
un acte médical prophylactique, diagnostique ou thérapeutique qui ne soit justifié par
linterér direct du patient, et notamment d'affaiblir la résistance physique ou mentale

d'un étre humain, a moins de nécessite thérapeutique.”

Les lois de 1994 ont certains fondements constitutionnels. Leur examen a fourm:
au Conseil constitutionnel l'occasion de proclamer que "la sauvegarde de la dignité de
la personne humaine contre toute forme d'asservissement et de dégradation est un
principe de valeur constitutionnelle”, €t que "la primauté de la personne humaine, le
respect de ['étre humain dés le commencement de la vie, l'inviolabilite, l'intégrité et .
l'absence de caractére patrimonial du corps humain ainsi que l'intégrité de l'espéce
humaine, tendent a assurer le respect du principe constitutionnel de squvegarde de la
dignité humaine" (Cons. const., 27 juillet. 1994, n°® 94-343/344 DC, JORF du 29 juillet.
1994, p. 11024; Rec. p. 106, B. MATHIEU, Bioéthique: un juge constitutionnel réservé
face aux défits de la science, RFDA 1994 p. 1019; C. BYK, La loi relative au respect
du corps humain, JCP 1994 I n° 3788; M. DELMAS-MARTY, Le crime contre
I'hnumanité, les droits de 'homme et l'irréductible humain, Rev. Sc. Crim. 1994 p. 477,
F. LUCHAIRE, Le Conseil constitutionnel et l'assistance médicale & la procréation, RDP
1994 p. 1647).
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Dans le droit fil de cette décision, le juge administratif a proclamé peu apres et
pour la premiére fois, que le respect de la dignité humaine constitue une des
composantes de l'ordre public. Sa méconnaissance suffit donc & justifier 1'annulation
d'une décision dun maire autorisant une activité de lancer de nain (CE ass, 27:10/1995,
Commune de Morsang sur Orge, Rec Lebon p 372 avec les concl. Frydman; D 1996 177
note Lebreton; JCP 1996 II 22630, note Hamon).

Le nouvel article 16 du code civil, décliné en plusieurs alinéas, amnsi rédigés:

Larticle 16-1 proclame: "Chacun a droit au respect de son corps. Le corps
humain est inviolable..." Le premier alinéa de l'article 16-3 énonce le principe d'intégrité
et la seule exception possible: "/l ne peut étre porté atteinte a l'intégrité physique du

corps humain qu'en cas de nécessité thérapeutique pour la personne”.

Le principe d'intégrité physique du corps humain fonde en réalit¢ une double
exigence: une atteinte doit étre justifiée par une nécessité thérapeutique, et est
subordonnée 2 un consentement préalable et éclairé de l'intéressé(e).

La conception frangaise des objectifs de la médecine telle qu'elle s'exprime a
travers ce nouvel article 16-3 du code civil, témoigne d'une approche traditionnelle
réductrice. On peut observer que le ler alinéa de I'article 6 de la Convention publiée en
1996 sous I'égide du Conseil de 'Europe pour “la protection des droits de 'homme et
de la dignité de l'étre humain a I'égard des applications de la biologie et de la
médecine", signée par la France le 4 avril 1997, en cours de ratification, ne se référe pas
4 la notion de motivation thérapeutique mais i celle plus large de "bénéfice direct” pour

le patient.

Le nouvel article 16-4 du code civil ajoute: "Nul ne peut porter atteinte a4
l'intégrité de l'espéce humaine. Toute pratique eugénique tendant & l'organisation de la
sélection des personnes est interdite..” 11 convient de noter s'agissant de ce dernier
alinéa, qu'une recommandation (antérieure) du Conseil de l'europe du 23 mars 1994
relative 4 la psychiatric et aux droits de I'nomme, préconise qu'aucune atteinte

irréversible ne soit portée aux capacités de reproduction des individus.

Le législateur a au cours des débats de 1994 expressément rejeté un amendement
présenté par M. Daniel MILLAUD en premiére lecture devant le Sénat, qui était rédige
de la fagon suivante: "Toute femme a le droit de se faire ligaturer les trompes a une fin
contraceptive. Les articles 309 et 310 du code pénal (ancien) ne sont pas applicables
aprés le consentement de l'intéressée.” (JO débats Sénat séance du 20 janvier 1994, p.
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385 & 387). Cet amendement n'a pas ¢t repris devant "Assemblée Nationale, ni
ulténieurement devant le Sénat. Le rejet explicite de cet amendement a considérablement
renforce la portée de I'illicéité des stérilisations. Il a transformé ce qui n'était auparavant

qu'un principe jurisprudentie] en une véritable norme législative.

Ce durcissement du droit induit par les lois de bioéthique de 1994, a été
concrétisé par une nouvelle rédaction du code de déontologie médicale. L'article 41 du
code de déontologie publié par le décret n® 95-1000 du 6 septembre 1995, intervenu
dans le droit fil des lois de 1994, renforce en effet I'exigence d'un motif médical pour
toute intervention mutilante, en ajoutant le qualificatif trés sérieux: "ducune intervention

mutilante ne peut étre pratiquée sans motif médical trés sérieux...”

Bien que les lois de 1994 arent été présentées comme un grand progrés, les
dispositions nouvelles gqu'elles instituent sont largement méconnues et mal respectées
(Certains médecins affirment, en privé, que ces dispositions les empéchent de travailler,

et de développer la recherche).
1.1.1.2.2. Quelques exceptions legislatives:

Le légisiateur est intervenu a plusieurs reprises depuis une trentaine d'années,
pour légaliser des interventions médicales sans visée purement thérapeutique autrefois

prohibées (Justifiées par leur caractére opportun, de confort, ou de convenance).
Les exempies les plus imporiants concernent, dans l'ordre chronologique:

*La contraception, légalisée par la loi n° 67-1176 du 28 décembre 1967 (non codifiée
dans le code de la santé publique). Il est impossible de fonder juridiquement la
stérilisation sur la loi Neuwirth de 1967, car cette loi ne porte que sur les produits
contraceptifs,

*Les interruptions volontaires de grossesse par la loi n® 75-17 du 17 janvier 1975

{codifiée aux articles L 162 et suivants du code de la santé publique).

*Les prélévements d'organes par la loi du 22 décembre 1976, modifiée le 29 juillet
1994.

*Les recherche et l'expérimentation médicale par 1a loi du 20 décembre 1988, révisée
le 25 juillet 1994,
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*La possibilité de diagnostic des anomalies foetales par la loi du 29 juillet 1994 (article
L 162-16 du code de la santé publique). Des malformations foetales non diagnostiquées
durant la grossesse, peuvent inciter les parents 2 engager une action en responsabilité
i l'encontre du praticien. L'appréciation de la faute, du préjudice et du lien de causahite
est malaisée. La jurisprudence traditionnelle est ébranlée. Convient-il d'admettre que la
naissance d'un enfant handicapé peut constituer un préjudice 7 Convient-il de faire peser
sur le praticien une obligation de résultat ? (L. Finel, "La responsabilité du médecin en
matiére de diagnostic des anomalies foetales”, RTDSS 1997 p. 223).

La demande de légalisation de la stérilisation parait s'inscrire dans tout ce
mouvement qui a conduit & la légalisation des produits, médicaments et objets
contraceptifs, puis & la légalisation des interruptions volontaires de grossesse. Le
maintien de V'interdiction des stérilisations apparait contradictoire dans ce contexte. Mais
si des analogies sont possibles avec ces actes médicaux légalisés a la suite d'importants
débats de société, elles ne peuvent déboucher sur des .transpositions juridiques. Toutes
ces exceptions législatives 3 l'exigence du caractére exclusivement thérapeutique de
l'activité médicale doivent étre circonscrites d leur objet.

Les actes médicaux non thérapeutiques ne sont licites que s'ils ont fait I'objet
d'une autorisation législative explicite, ce qui n'est pas le cas pour les stérilisations (Nous
avons vu que le législateur, sollicité lors de la discussion des lois de 1994, 2

expressément refusé de légaliser les stérilisations).

II faut cependant reconnaitre, que si la jurisprudence n'a pas véritablement
reconnu la licéité de certains actes sans visée thérapeutique non autorisés par la loi, elle
semble avoir renoncé & les censurer. C'est le cas pour la chirurgie esthétique (2
distinguer de la chiturgie réparatrice), les opérations pratiquées sur les transsexuels, ou

certains actes rituels tels les circoncisiens.

Une application littérale de larticle 16-3 du code civil rend ilhicite toute
intervention de chirurgie esthétique, alors qu'il existe un consensus social autour de cette
pratique. Le pouvoir réglementaire fui méme semble admettre la licéité de la chirurgie
esthétique, puisqu'une circulaire ministérielle de 1997 impose un devis préalable avant
une telle intervention (La détermination du champ d'application de cette disposition s'est
posée. Il n'existe aucune définition juridique de la chirurgie esthétique. Le rapport
déposé par un groupe de travail mis en place au niveau du Conseil de la Concurrence

n'a débouché sur aucune conclusion).
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1.1.1.3 La distinction entre les stérilisations thérapeutiques et les stérilisations

contraceptives.

Les stérilisations présentent un caractére illicite dans la mesure ol elles
constituent une mutilation €t ne répondent pas 4 un motif thérapeutique. Face 4 ce
dilemme, les défenseurs de cet acte ont accrédité I'idée qu'il y aurait des stérilisations

réversibles, et fait émerger la notion de stérilisation thérapeutique,

La question de la réversibilité n'a guére suscité que des réflexions médicales
portant sur les techniques. La notion de stérilisation thérapeutique est quant a elle au
coeur d'un important débat juridico-médical. Les stérilisations dites thérapeutiques

seraient légales, I'interdiction ne visant que les stérilisations contraceptives.

Cette distinction naturelle apparait séduisante. Mais elle est la source d'une forte
ambiguité juridique. Elle semble confortée par le droit, alors qu'elle n'a pas de
signification réelle. Elle est en fait trés confuse (c'est I'opinion de certains courants de
la doctrine: ex: T. FOSSIER, Les tutelles, p. 277).

1.1.1.3.1. Les prémices du débat:

De nombreux juristes insistent sur la distinction entre les stérilisations  objet
thérapeutique, et les autres, parfois qualifiées de contraceptives ou de convenance (ex:
Mac-Aleese, La stérilisation et le droit, Concours médical 5 avr. 1986, 1078; La
stérilisation et I'assurance, Concours médical, 5 avril 1986, 1075).

Il convient d'emblée d'exclure du débat les stérilisations qui sont la conséquence
mévitable d'un acte chirurgical dont l'objet n'était pas la stérilisation (ex type: les
hystérectomies pratiquées dans le cadre d'une chirurgie anticancéreuse), par rapport i
I'ensemble de celles qui ont pour visée de rendre Pintéressé(e) infécond(e).

Les premiéres ne soulévent aucune difficulté, car elles s'insérent par construction
dans le champ des interventions thérapeutiques. Ce n'est qu'a propos des secondes que
le débat se pose. Des motifs exclusivement médicaux peuvent ils justifier des

stérilisations & visée purement anticonceptionnelle 7

L'extension de l'adjectif thérapeutique aux actions préventives, alors qu'il est
normalement réservé aux seules actions destinées & guérir (ex Dictionnaire Robert:
certains juges s'y référent: ex: CA Aix en Provence, 23 avril 1990, Gaz. Pal. 1990, 2,
575, note jurisprudence Doucet), ne permet pas de régler la question.
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Notons également qu'un acte de stérilisation ne peut €tre légitimé par l'intérét de
I'enfant de I'handicapé & ne pas naitre, car c¢'est un simple sujet de droit virtuel. Seul

I'intérét médical de la personne a stériliser doit donc étre analysé.

Les médecins ont une tendance naturelle a légitimer tous leurs actes par un
mi€rét thérapeutique. Les textes (lois bioéthiques de 1994, le code de déontologie
médicale...}, et Ia jurisprudence les y incitent (voir supra). Toutes les autres motivations
possibles sont ignorées par le droit (chirurgie esthétique, interventions rituelles:

cireconcision..., opérations sur des transsexuels...).

Mais plusieurs ¢léments révélent la vacuité de la distinction entre les

stérilisations thérapeutiques et celles qui seraient purement contraceptives.

Il faut reconnaitre que si le concept de nécessité thérapeutique est clairement
affirmé par les textes de droit meédical, i1l demeure trés mal appréhendé par la
jurisprudence.

Cect provient du fait que ce sont em pratigue exclusivement des médecins
{praticiens ou experts judiciaires), qui se prononcent sur l'existence ou non d'une

nécessité thérapeutique. La discussion tend donc & se réduire & une seule réflexion

médicale, alors qu'elle posséde une importante dimension juridique.

Car si la nécessité thérapeutique d'une intervention résulte nécessairement au
départ d'un diagnostic, d'une analyse médicale, cette nécessité peut ultéricurement étre
contredite par une décision de justice (c'est classiquement le cas lorsqu'une

condamnation imputable & une faute médicale est prononcée).

Certains juges ont ainsi été amenés a vérifier si I'acte de stérilisation répondait
a une nécessité thérapeutique. Ils ont certes du recourir A une expertise médicale. Mais
un juge n'est jamais [1é par les conclusions d'une expertise (méme si en pratique il tend
a les reprendre & son compte). Les rapports d'expertise médicale constituent de simples
instruments d'aide & la décision pour le juge. Il est vrai que les juges ont tendance a
reprendre leurs conclusions, non pas parce qu'il leur serait interdit de s'immiscer dans
la chose médicale, mais parce qu'ils s'estiment incompétents pour apprécier. Mais dés
lors que l'appréciation de l'expert s'éloigne du domaine strictement thérapeutique pour
intégrer une dimension sociale, il appartient au juge de porter un regard plus critique sur
les analyses de l'expert.
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1.1.1.3.2. Des définitions disparates:

L'analyse de certains textes, et les entretiens menés avec des médecins rencontrés
au cours de la mission, révélent des conceptions divergentes de ce qui serait acceptable
en matiére de stérilisation. Les médecins fournissent des définitions trés disparates de

la notion de stérilisation thérapeutique, ou considérent qu’elle n'a pas de sens.

Or il est absurde d'accorder un important réle juridique & une distinction qu'il est
impossible de définir précisément, parce que chacun y inscrit ce que sa morale

personnelle retient.

Cette composante du débat s'était déja retrouvée lors de la discussion sur la

légalisation des interruptions volontaires de grossesse.

Une mtervention chirurgicale n'est licite que si elle est médicalement nécessaire
compte tenu de 1'état du patient. S'agissant des stérilisations, elle ne peut avoir qu'un
aspect préventif et non curatif.

Les médecins ne donnent pas la méme définition de 1a notion thérapeutique. Les
débats parlementaires du 20 janvier 1994 qui ont conduit au rejet de I'amendement de
M. MILLAUD et les indications énumérées par le Comité consultatif national d'éthique
dans son avis n® 50 du 3 avril 1996 qui sont le reflet de ces divergences, frappent par

leur imprécision.

Les indications médicales évoquées s'inscrivent toutes dans le cadre des deux

situations suivantes:

L'existence d'un rnisque pour la mére en cas de grossesse est retenue par le
Conseil national de ['ordre des médecins en 1983 (“La stérilisation.. ne peut étre .
pratiquée que pour des molifs trés sérieux qui amenent a déconseiller formellement et
définitivement la grossesse.”). C'est également I'approche du guide du contréle médical
de l'assurance maladie. Les hypothéses évoquées sont: les pathologies cardiaques ou
métaboliques graves, les hémopathies, les cancers, les risques de rupture utérine. Mais
ces risques ne sont pas appréhendés de la méme naniére par tous les praticiens. Certains
exigent un risque vital c'est & dire de décés (exemple: pratique observée par la mission
au CHU de Nantes), tandis que d'autres se situent dans une logique de simple contre-

indication.
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Le recours & la stérilisation lorsque l'usage de la contraception classique est
impossible, mal toléré, ou non souhaité souleve plus d'interrogations. Clest
essentiellement dans le cadre de cette seconde situation qu'est appréhendée la situation
des handicapés. La stérilisation parait s'inscrire dans une démarche thérapeutique
lorsqu'un risque procréation existe, qu'une telle procréation serait contraire aux intéréts
de l'intéressé(e), et que le recours aux méthodes contraceptives a €té essay¢ ¢t s'avere

impossible.

Certains se référent 4 une définition extensive des indications qualifiées de
médicales en intégrant ces deux séries de situations. C'est par exemple l'approche
préconisée par le Collége national des gynécologues obstétriciens & travers l'utilisation

de la méthode des scores (voir sur ce point infra p. }.

1.1.1.3.3. La question de la prise en compte de considérations d'ordre psychiatrique,

psychologique, ou médico-social:

Le recours 4 la méthode des scores parait présenter des garanties. Mais elle se
situe clairement dans une logique de dépassement des indications purement médicales
{prise en compte de I'age, du nombre de grossesses, de I'dge du demnier enfant, des
conditions de vie du couple...). Cette méthode conduit inévitablement les médecins a
encadrer les pratiques de stérilisation par des régles morales. Lors du fameux débat du
20 janvier 1994, Mme Frangoise SELIGMANN justifiait son soutien a la demande de
légalisation, en évoquant les femmes demandeuses de stérilisation dans les termes
suivants: "Les femmes qui sont dans la situation décrite par M. MILLAUD sont toujours
des femmes de milieux trés pauvres, ayant en général un mari alcoolique, qui en sont

& leur 7e, 8¢ ou 9e enfant...”

Une démarche analogue préconisée par certains parlementaires lors du vote des

lois légalisant la contraception et linterruption volontaire de grossesse, a été

expressément écartée par le législateur.

Une stérilisation pratiquée sur un{e) handicapé(e) ou malade mental{e) releve-t-
elle nécessairement du champ des indications thérapeutiques, dans la mesure ou une
naissance pourrait aggraver son état, et qu'il/elie n'est pas jugé(e) comme capable

d'élever des enfants ?

G. MEMETEAU écrit a cet égard: "Il demeure indispensable que ['acte revéte
un intérét certain pour la santé physique ou mentale du sujet... Ce ne serait donc que
dans 'hypothése de la certitude d'une activité sexuelle du ou de la malade mental{e}
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entrainant un risque d'aggravation de son €tat, par les retentissements d'une paternité ou
maternité probable, que 'on pourrait songer 3 une stérilisation” ("La stérilisation des

malades mentaux", p 49).

L'analyse des débats ayant précédé la promulgation de la lot NEUWIRTH révele

qu‘aucun texte ne pourrait énumeérer les cas de stérilisation thérapeutique Iégale.
1.1.1.3.4. Une distinction sans réelle signification.

La notion de stérilisation coniraceptive est soit un abus de langage soit un
piéonasme.

Les stérilisations non thérapeutiques sont généralement définies comme
contraceptives. Mais le concept méme de stérilisation contraceptive constitue un abus
de langage, dans la mesure ol ces deux termes renvoient dans leur définition méme 2
deux situations opposées. La contraception se caractérise en effet par son caractére
réversible et temporaire, tandis que la stérilisation présente un caractére irréversible

(sous réserve des reperméabilisations trés hypothétiques).

Et s1 l'on méconnait cette distinction fondamentale, parler de stérilisation

contraceptive c'est recourir a une tautologie {(comme parler d'avortement abortif).

Lorsque Yon se référe a ia notion de stérilisation de convenance, c'est pour
disqualifier cette pratique, tandis que le qualificatif de contraceptif semble parer le mot

stérilisation des vertus de la modernité.

S'il est impossible de définir in abstracto la notion de stérilisation thérapeutique,

1] parait plus simple¢ de se référer aux stérilisations contraceptives.

Une stérilisation ne peut étre envisagée comme thérapeutique, que lorsqu'elle est
la conséquence d'un acte chirurgical dont l'objet n'était pas la stérilisation {(ex:

hystérectomies).

Les gynécologues-obstétriciens développent une démarche un peu hypocrite sur

ce point. La distinction s’apparente & un habillage.

Il est préférable de dire que les stérilisations ont toutes une visée de non

procréation définitive, mais répondent a plusieurs motifs.
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La licéité des stérilisations qualifiées de thérapeutiques est donc en 'état actuel
du droit positif juridiguement plus que douteuse (sauf peut étre dans certaines situations

trés exceptionnelles). Tout ceci peut avoir des conséquences.

1.1.2. Les personnes qui participent ¢ des stérilisations s'exposent un risque contentieux

réel mais faible:

La réalité de ce risque contentieux est accentuée par l'existence de litiges
concernant des actes de stérilisation, et la possibilité juridique d'invocation d'office par

un juge.
1.1.2.]. Les formes de ce risque:

Ce risque contentieux peut prendre deux formes:
1.1.2.1.1. Le risque de sanctions:

Ce risque concerne les praticiens, les familles, et les gestionnaires et équipes
médico-sociales des établissements.

Il peut s'agissant des praticiens se manifester sous la forme de sanctions pénales
et disciplinaires. Cette hypothese n'est pas purement théorique. Le rapport du Pr LERAT,
membre du Conseil national de l'ordre, consacré aux stérilisations publié en 1993, cite
le cas d'une sanction disciplinaire infligée a un médecin qui avait stérilisé une jeune

handicapée mentale (rapport évoqué p. ).
1.1.2.1.2. Le risque financier pour les praticiens:

Ce risque financier peut se traduire par une condamnation civile pécuniaire, une
non prise en charge par la sécurité sociale, ou un non remboursement par des assureurs.
Liattitude de l'assurance maladie et des assureurs mérite d’étre exphicitée, Elle peut étre
qualifiée de neutre mais légaliste, & I'égard de la question de la stérilisation.

1.1.2.1.2.1. La question de la prise en charge par l'assurance maladie:
Il n'existe aucune disposition spécifique aux stérilisations dans le cadre des régles

applicables au régime des remboursements. Les actes de stérilisation n'étamt pas

considérés comme licites, n'ont jamais été soumis & la procédure d'entente préalable
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{comme le pense certains praticiens). Et la nomenclature des actes professionnels

n‘apporte guére de précisions en la matiére.

L'article R 321-1 (5° et dernier alinéa) du code de la sécurité sociale, interdit &
I'assurance maladie de prendre en charge les interventions médicales ne figurant pas sur
la nomenclature des actes médicaux professionnels agréés. Mais la rigueur de ce principe
est atténuée par des possibilités de cotation par référence {ou par assimilation), mais
aussi par la construction méme de certaines rubriques de cette nomenclature, fondées sur

des techniques médicales ou chirurgicales, et non des objets d'intervention.

L'attribution d'une cotation de K 40 aux coelioscopies avec acte thérapeutique,
permet ainsi d'inclure les actes de stérilisation dans le champ de la nomenclature, sans
que ce geste soit explicitement mentionné. (Le fait que le materiel utilisé pour la
stérilisation féminine est importé sans autorisation préalable, et est reconnu par les
autorites douaniéres francaises, est de méme sans influence sur le statut juridique de la

stérilisation).

C'est & I'initiative des services du contréle médical que la position de 'assurance
maladie 4 I'égard des stérilisations s'est durcie en 1992, Une recommandation émanant
du médecm-conseil national de la CNAM, insérée dans le guide du contréle médical en
1992, expressément fondée sur le code de déontologie médicale, précise désormais:
"qu'une sterilisation tubaire ne peut étre prise en charge par U'assurance maladie, que
dans la mesure ou il s'agit d'un acte meédical nécessité par I'état de la patiente.” Ladite
fiche, énumére une liste {(non limitative} d'indications médicales qualifiées de certaines
(selon une étude du Pr MALINAS du CHRU de Grenoble), pour lesquelles une
stérilisation peut étre considérée comme thérapeutique {Extrait du guide du contrdle

meédical, rubrique stérilisations).

Bien qu'aucune disposition spécifique au code de la sécurité sociale n'énonce le
principe selon lequel les actes illicites ne peuvent étre pris en charge par l'assurance

maladie, son existence juridique implicite parait certaine.

Cette exclusion des stérilisations non thérapeutiques du champ des prises en

charge ne semble pourtant guére appliguée, pour une double raison.

La difficulté technique d'identification des actes de stértlisation par l'assurance
maladie, explique sans doute ce phénoméne. Le régime de cotation des coelioscopies ne
permet pas en effet de déceler avec certitude P'objet de I'acte chirurgical pratiqué, n1 a

fortiori le caractére non thérapeutique d'une éventuelle stérilisation. La recherche d'une
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telle information suppose une étude précise du dossier médical. Et comme les pratiques
de stérilisations sont trés dispersées, ceci complique l'organisation d'éventuels contrdles

spécifiques.

Le caractére délicat du sujet des stérilisations renforce également les réticences.

Son contrdle ne constitue pas une priorité pour les services du contréle médical.

Des informations ponctuelles ont cependant €t¢ communiquées & la rmission,
faisant apparaitre des attitudes moins réservées. Les velléités de contrdles proviennent
d'initiatives locales de médecins-conseils {ex: en Meurthe et Moselle), ou de Directeur
de CPAM (ex: en Loire-Atlantique).

Des contrbles réalisés a I'automne 1996 ont suscité un important émot au sein du
milieu des gynécologues-obstétriciens publics et libéraux de la région Lorrame. Ils ont,
aprés concertation, saisi les autorités administratives de la DDASS et de ]a CRAM. Les
investigations ont finalement été stoppées, et n'ont débouché sur aucune sanction

financiére,

La CPAM de Loire-Atlantique a publié un article et un communiqué de presse
en septembre 1997 dans le journal Quest France, édition de Nantes, pour informer les
assurés qu'elle ne prend pas en charge les stérilisations pratiquées dans un but
contraceptif, et qu'elle se réserve tout droit & récupération des frais engagés en cas de
découverte a postériori {Les stérilisations iliégales et la sécurité sociale™, Ouest France
17 et 18/9/1997; La sécurité sociale ne prend pas en charge les stérilisations”, Cuest
France 25/9/1997).

Le Directeur de cette caisse a affirmé & la mission avoir évoqué la menace de
contrdles depuis l'insertion de la fiche “stérilisations" au sein du guide du contrdle

médical.

Cette attitude a suscité des réactions violentes de la part de certains praticiens
Nantais en 1994. Ils contestent le droit pour 'assurance maladie de vérifier I'existence
d'une indication thérapeutique: "Nous ne pouvons accepter que les organismes de
sécurité sociale, hormis les actes soumis & entente préalable, puissent s‘immiscer dans
Vindication médicale, et subordonnent ainsi le remboursement de certains actes 4 ce

qu'ils considérent comme médicalement justifié” (tract du Dr Guy-Marie COUSIN, du
24/11/1994).
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Il convient cependant de noter que la CPAM de Nantes n'a encore jamals eu
I'occasion de refuser la prise en charge d'une stérilisation. Son Directeur a cependant
mndiqué sans ambiguité a la mission, que st la caisse apprenait qu'un praticien se
spécialisart sur l'activité de stérilisation, elle déclencherait sans hésiter une enguéte
médico-administrative approfondie, exigerait des remboursements et déposerait une

plainte au pénal.

Bien qu'aucun refus de prise en charge ne semble avoir éi¢ pratiqué par

I'assurance maladie, la sitnation demeure ambigue.

Le doute qui existe autour de la licéité des actes de stérilisation fait planer autour
des praticiens (travaillant notamment en secteur libéral), la menace de refus de prise en
charge de la part de la sécurité sociale. Le risque d'un traitement différencié du probliéme
en fonction d'initiatives locales existe. I n'est pas souhaitable que le discours selon
lequel les patients souhaitant bénéficier d'interventions médicales illicites peuvent
s'adresser au secteur privé, sans prise en charge de la sécurité sociale, soit véhiculé par

certains. Il est contraire aux impératifs de santé publique.

Il est trés paradoxal que l'assurance maladie prenne en charge des stérilisations
contraceptives illicites en I'état du droit (parce que non contrdlées), et ne rembourse pas
des procédés contraceptifs autorisés (pilules et stérilets de derniére génération, et

implants, car non inscrits 3 la nomenclature) ou trés faiblement.
1.1.2.1.2.2. La question des assurances:

Les assureurs sont soumis a un cadre juridigue contraignant. Une convention
d'assurance doit obligatoirement porter sur un objet licite. L'article L. 113-1 du code des
assurances interdit en effet aux assureurs de garantir un acte médical non thérapeutique,
a fortiori lorsqu'il est constitutif d’une infraction pénale, sauf loi spéciale dérogatoire
dans les termes suivants: "Les pertes et les dommages occasionnés par des cas fortuits
ou causés par la faute de 'assuré sont a la charge de I'assureur, sauf exclusion formelle
el limitéee contenue dans la police. Toutefois, l'assureur ne répond pas des pertes et
dommages provenant d'une faute intentionnelle ou dolosive de l'assuré”. La Cour de
Cassation en a déduit qu'une assurance garantissant l'exercice illégal d'activités
professionnelies est nulle, comme contraire & l'ordre public {Cass civ, 5 mai 1993, M.
VERNHES ¢/ MORDIER et autres, Ed. technigues, responsabilité. civ, et assurance,
aout-sept. 1993 n® 276).
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Et tous les assureurs rencontrés par la mission affirment que si un acte de
stérilisation €tait qualifié d'illicite par un juge, ces dispositions du code des assurances
mnterdirait aux compagnies d'accorder leur garantie. (Il s'agirait juridiquement pour un

médecin hospitalier public d'une faute personnelle détachable du service).

En dépit de la clarté de ce principe, le comportement des assureurs présente une
certaine ambiguité, Il se caractérise par une double attitude: de fortes réserves de

principe, mais une attitude pragmatique au contentieux.

Ces réserves n'ont pas €té exprimée de fagon officielle par la compagnie
d'assurance Le Sou Médical (ceci supposerait semble-t-il I'intervention de son Conseil -
d’Administration), mais la mission a en revanche regu un courrier officiel de la Société
Hospitaliére d'Assurances Mutuelles SHAM daté du 27 janvier 1998 (la SHAM, installée
a Lyon, est le principal assureur des hépitaux publics). Il se situe dans le droit fil du
communiqué publié en octobre 19893 par le Groupe Marbeuf conseils dans la revue
Médecine et droit.

Les assureurs ont exprimé des réserves officteuses en 1985 vis & vis de la
couverture d'expérimentations non associées a des traitements (H. MARGEAT,
Expérimentation et assurance, Actes du colloque d'oct 1985 consacré & I'expérimentation
chez I'homme du nouveau médicament, Masson 1986 p 113; Assurance et médecine,
Revue I'Argus, 13 déc 1985 p 2974).

Des réserves analogues ont été exprimées vis & vis des stérilisations, en réponse
4 des interrogations de praticiens, et par des publications d'articles (pouvant étre regardés
comme exprimant la position officieuse du Sou Médical 2 ['égard des pratiques de

stérilisations}.

"Une ligature des irompes pratiquée pour convenance personnelle de la patiente et sans
nécessité thérapeutique, représente un acte illicite tombant sous le coup des articles 309
et 310 du code pénal concernant les mutilations volontaires” (Lettre du Président du
Conseil médical de la compagnie Le Sou Médical du 2 avril 1987 adressée & un

anesthésiste).

“En cas d'accident il est possible que l'établissement qui vous emploie puisse considérer
qu'il s'agit d'une faute détachable du service. En cas de procédure, s'il est prouvé que
la ligature n’'était pas motivée pour une raison thérapeutique, une compagnie
d'assurance n'a pas le droit de couvrir un acte illicite. L'autorisation écrite d'une

patiente n'a aucune valeur médico-légale. Pour se mettre a l'abri de la législation il
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convient de trouver, de préférence confirmée par un confréere, une motivation
thérapeutique méme si elle peut paraitre "limite” (Lettre du Président du Consetl
médical de la compagnie Le Sou Médical du 4 décembre 1991 adressée au Dr
BOURON, Chef du département d'anesthésie-réanimation du Centre hospitalier de la
Roche sur Yon).

"Le Groupe des assurances médicales de France considére qu'il ne lui appartient pas
d’apprécier la licéité ou l'illicéité d'un acte médical. Si une ligature des trompes est
pratiquée dans un but contraceptif non médicalement justifié, l'on peut concevoir que
l'anesthésiste soit poursuivi pénalement comme complice de l'auteur principal le
chirurgien. Dans cette hypothése, tant qu'aucune décision judiciaire définitive n'a été
prononceée, le Groupe des assurances médicales de France ne saurait refuser la prise
en charge de la défense et la couverture de la responsabilité médicale, sauf a emettre
toutes réserves sur la garantie au cas ou une condamnation judiciaire serait prononcée
qualifiant lacte accompli d'illicite, justifiant ainsi le refus de garantie conformément aux
dispositions du code des assurances..." (Lettre du Directeur Général du Sou Médical du
15 mars 1993 adressée au Président du Syndicat National des Anesthésiologistes
Réanimateurs Frangais SNARF).

Ces principes ont été repris dans certaines publications.

Lz Société Hospitaliere d’Assurances Mutuelles SHAM a publié un article trés
complet sous la signature de M. Alex BERTHAIL dans sa revue Contact n° 14 de
novembre 1993 intitulé "Droit et pratique: les ligatures de trompes et les actes non

justifiés médicalement”.

La position du Sou médical vis a vis des stérilisations tubaires exprimeée dans une
nouvelle lettre adressée & un gynécologue-obstétricien le 20/7/1995, a été publide &
I'initiative du Pr SOUTOUL du CHRU de Tours-Poitiers par la revue Syngof n® 24 de

déc 1995-janv 1996 p 35.

G. DECROIX, juriste au Sou Médical, a publié un article au méme moment dans
le cadre du étude générale présentant le point de vue des différents protagonistes:
"L'assureur ne peut garantir un acte illégal, surtout si celui-ci est constitutif d'une
infraction pénale... Mais il n'appartient pas a l'assureur de se substituer & l'autorité
judiciaire pour qualifier un acte d'illégal... Ce qui est certain c'est que l'accord méme
écrit de la victime ne pourrait constituer pour le praticien une excuse légitime”. ("La
stérilisation tubaire: la position de l'assureur”, La lettre du gynécologue, n°® 208, janv
1996).
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La SHAM indique n'avoir jamais été saisie du probléme de la licéité d'un acte
de stérilisation, ni d'un litige concernant un handicapé. Le contentieux est treés rare en
la matiére. Elle estime cependant sans ambiguité au vu d'une étude juridique, qu'une
stérilisation réalisée en dehors de toute indication médicale précise tenant compte des
données particuliéres de I'état de santé de la patiente, est pénalement répréhensible. La

frontiére entre indication médicale ou thérapeutique lui parait floue.

Le risque contentieux est, du fait de ces analyses des assureurs, pergu comme une
épée de Damoclés planant au dessus des praticiens.

Le Sou Médical n'excipe Jamais le caractére illicite des actes de stérilisation {Le
Directeur des affaires juridiques de la compagnie d'assurance le SOU Médical interrogé
par la Mission, précise méme que sa compagnie se refuse 3 introduire la question au
sein d'un débat contentieux, alors méme qu’elle aurait €té évoquée dans un rapport
d'expertise judiciaire). Cette compagnie se borne a préconiser aux chirurgiens d'invoquer
systématiquement un motif thérapeutique, et d'étre en mesure de présenter un
consentement écrit.

L'argument selon lequel la qualification d'illicéité serait réservée au juge (et aux
experts), ne permet pas d'expliquer pourquoi l'assureur s'interdirait d’évoquer la question.
Une telle attitude de réserve semble & premiére vue contraire aux intéréts financiers des

assureurs. Elle obéit & des considérations commerciales.

Le Sou Médical affirme interpréter traditionnellement de fagon large ia garantie

qu'tl accorde aux médecins assurés (ses ciients).

Cette attitude est fortement liée aux caractéristiques du marché de l'assurance
médicale, lequel demeure extrémement concentré. Les deux-tiers des médecins libéraux
et cliniques privées, ainsi que les médecins hospitaliers publics pour leurs fautes
personnelles détachables, sont assurés auprés du Groupe des assurances médicales de
France {(qui regroupe en coassurance le Sou Médical et la MACSF). Ces deux sociétés
ne sont confrontées qu'a un seul concurrent réel, spécialisé dans l'assurance médicale,
"La Médicale de France"”, qui assure environ 13% des médecins. Le reste du marché est

totalement émietté.

L'invocation du caractére non thérapeutique d'un acte médical dans le cadre d'un
contentieux a l'initiative des assureurs médicaux, aurait un trés fort impact. Les débats
contentieux se développent traditionnellement autour de la notion de faute médicale,
mais ne portent (pratiquement) jamais sur le principe méme de la licéité d'un acte
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meédical, des lors qu'il a été pratiqué par un médecin. L'introduction de ce théme
susciterait de vives polémiques avec les praticiens, qui ne reconnaissent pas la légitimite
pour les juristes et a fortiori les assureurs, d'intervenir sur ce terrain. Ce serait pergu

¢omme une immixtion dans le champ de la médecine.

L'impact de ce débat serait d’autant plus fort, qu'il n'est pas circonscrit a la seule
question des stérilisations, mais concerne €galement par exemple celui de la chirurgie

esthéfique.

Les médecins pourraient étre tentés de "sanctionner” leur assureur et de faire
jouer la concurrence (certaines compagnies comme la Médicale de France ou la sociéte
Winterthur auraient affirmé s'engager a maintenir leur couverture pour des stérilisations
de confort).

Les directeurs d'hépitaux s'abritent derriére la position de leurs assureurs:
"..apres avoir pris l'attache de la Compagnie qui assure ['établissement en matiére de
responsabilité civile, j'ai 'honneur de vous informer que les dommages résultant
d'accidents d'anesthésie survenus au cours des interventions de ligature des trompes ne
peuven!t en aucun cas étre garantis... en effet.. sont exclus les dommages résultant de
lexercice illégal de la médecine...” {Lettre du Directeur de I'hdpital de La Roche sur
Yon adressée au Dr BOURON, Chef du département d'anesthésie-réanimation, le 29 sept
1992).

1.1.2.2. Les raisons de ce risque:

L'existence de litiges concernant des actes de stérilisation et la possibilité

théorique de Vinvocation d'office par un juge accentuent la réalité de ce risque.
1.1.2.2.1. L'existence de litiges concernant des actes de stérilisation.
L'analyse du contentieux le révele.

Sur une trentaine d'affaires de stérilisation suivies par la compagnie d'assurance
le Sou Médical au cours de ces derniéres années, aucune n'a abordé la question de la
licéité de l'acte. Ces litiges concernalent une erreur sur la patiente, des échecs de la
stérilisation, ou des accidents survenus au cours de intervention: dus 2 I'anesthésie ou
la coélioscopie (embolie gazeuse)... Aucune de ces affaires ne concermnent des

handicapé(e)s.
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Les statistiques du service contentieux de I'Assistance publique-Hdpitaux de Paris
AP-HP font apparaitre trois affaires de stérilisation depuis le début des années 90.

1°) Une stérilité consécutive a une faute médicale commise lors d'un accouchement par

césarienne. L'AP-HP a versé une indemnité.

2°} A la suite d'une hystérectomie nécessitée par un cancer du col de l'utérus, la patiente
se plaint d'un préjudice sexuel lié i I'étendue de la mutilation chirurgicale. Aucune

indemnité n'a été versée, en l'absence de faute médicale.

3°) Une amputation des deux bourses nécrosées chez un petit garcon &gé de 8 ans.
L'AP-HP 2 ¢été condamnée par le tribunal administratif de Paris pour défaut
d'information préalable et de consentement. Ce jugement est actuellement frappé d'appel
par PAP-HP car elle estime que la majeure partie du préjudice retenu n'est pas imputable
a cette faute (absence de lien de causalité). ‘

Aucune de ces affaires n'a porté sur la question de la licéité ou non d'un acte de

stérilisation, ni n'a concerné un handicapé ou un malade mental.
1.1.2.2.2. Une possibilité d'invocation d'office par un juge:

11 appartient normalement au juge, indépendamment de la position des parties,
d'examiner d'office les moyens qualifiés d'ordre public. Ce mécanisme lui permet
d'introduire dans le débat contentieux une guestion juridique non évoquée par les parties

{parce gqu'elles l'ignorent, ou ne souhaitent pas la mentionner}.

Les juges devraient en principe, compte tenu de la nature mutilante de l'acte, de
la jurisprudence pénale de 1937, et des textes régissant l'exercice de la médecine
(l'article 16-9 du code civil issu de la loi de 1994 précise expressément que les
dispositions des articles 16 2 16-8 dudit code sont d'ordre public), se poser la question
de la non licéité des actes de stérilisation. Elle semble parfois avoir ét¢ discutée dans

des rapports judiciaires d'expertise médicale, mais aucun juge ne ['a soulevée.

Cette question est importante & un double point de vue. Elle permet d'expliquer
(pour partie) la raison du faible contentieux existant en matiére de stérilisations, et
d'apprécier le risque juridique potentiel (civil et pénal} qui existe en ce domaine (pour
les gynécologues-obstétriciens ¢t les anesthésistes).
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Cette question complexe du moyen d'ordre public devant étre soulevé d'office,
posséde elle méme des zones d'ombres. Les clairs-obscurs du régime des stérilisations,

ne fournissent guére l'ocasion de les éclairer.

Le sujet ne se pose pas dans les mémes termes pour le juge judiciaire ou

administratif, ni pour le juge penal ou civil.

La question se pose dans des termes trés proches de ceux du droit pénal pour le
juge administratif de l'excés de pouvolr, ¢t présente certaines analogies avec la situation
du juge civil s‘agissant des recours de plein contentieux (voir R. CHAPUS, Droit du
contentieux administratif, Ed. Montchrétien, n® 709 et suivants, 5e edition 1995).

Un juge pénal n'est saisi que de faits. I lur appartient (d'office) de leur donner
la qualification pénale qui ressort de la loi (interprétée' par la jurisprudence notamment
de la chambre criminelle de la Cour de cassation), ou de l'écarter. '

Un moyen d'ordre public doit éire soulevé {dans des conditions analogues a celles

applicables au juge administratif de 'excés de pouvoir).

Dans cette logique, un juge pénal saisi d'un accident anesthésique survenu au
cours d'une intervention de stérilisation, iliégale au sens de la jurisprudence de la
chambre criminelle de la Cour de cassation du ler juillet 1937, devrait en principe
condamner 'anesthésiste et le gynécologue-obstétricien (méme si les poursuites n'ont été
initralement engagées qu'a I'encontre de l'anesthésiste).

L'analyse juridique est plus complexe devant le juge civil. (vorr sur ce point un
articie de J. NORMAND, "Le pouvoir de relever d'office les moyens de droit au regard
de la Convention européenne de sauvegarde des droits de 'homme et des libertés
fondamentales”, Revue trimestrielle de droit civil juillet-sept. 1996 p. 690 a 700).

L'existence d'une intention de nuire n'est pas exigée pour la mise en ceuvre de
la responsabilité civile engagée sur le fondement de 'article 1382 du Code civil {(Cass
civ, 2e, 2 avril 1997, D 1997 II p 411 note B. EDELMAN). Et 'on peut en outre
observer que le juge civil indemnise expressément le préjudice sexuel. Il se deéfimit
comme I'impossibilité totale ou partielle d'entretenir des rapports intimes et normaux, de
procréer du fait d'une stérilisation, ou d'accoucher d'une maniére normale. Des
indemnités importantes ont été retenues au cours de la période récente: 200.000 F par
la Cour d'Appel de Bordeaux le 15 février 1994, 500.000 F par la Cour d’Appel de
Rennes le 5 avril 1995 (voir sur ce point M. BOURRIE-QUENILLET, "Le préjudice
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sexuel, preuve, nature juridique ¢t indemnisation”, Droit et Médecine avril 1997, n° 23
p. 2}

Une invocation d'office parait dans ce contexte aisée. Elle pourrait se fonder sur
I'article 12 du code de procédure civile: "Le juge tranche le litige conformément aux
régles de droit qui lui sont applicables. Il doit donner ou restituer leur exacte
gualification aux faits et actes litigieux sans s'arréter a la dénomination que les parties
en auraient proposée. Toutefois, il ne peut changer la dénomination ou le fondement
Juridique invoqué par les parties, en vertu d'un accord exprés et pour les droits dont
elles ont la libre disposition, l'ont lié par les qualifications et points de droil auxquels

elles entendent limiter le débar...”

Mais cette rédaction manque de netteté car elle cherche a concilier le principe
traditionnel selon lequel le procés civil est la seule affaire des parties, sans amoindrir
le role du juge qui est de dire le droit. Et le fait quel}‘illicéité des stérilisations n'ait
jamais été qualifiée explicitement de moyen d’ordre public par la jurisprudence civile de

la Cour de Cassation, accentue sans doute la prudence des Juges civils.

D'autres raisons moins juridiques exercent également une influence. lLa
jurisprudence civile s'évertue par tradition & privilégier la recherche de ['indemnisation
des victimes. Le juge évite donc de relever d'office le moyen de droit tiré de I'illicéité
de la stérilisation, car il sait que cect imposerait & I'assureur de se retirer, plagant la
victime face a la solvabilité douteuse du praticien. Comme Pécrit H. MARGEAT “la
décision évitera pudiquement d'évoquer le sujet, et le contrat d'assurance pourra
produire ses effers” (H. MARGEAT, Expérimentation et assurance, Actes du colloque
d'oct 1985 consacré a I'expérimentation chez 'homme du nouveau médicament, Masson
1986 p 113).

Un juge des tutelles saisi d'une question touchant & une stérilisation devrait, en
I’état actuel du droit, au minimum demander & un expert médical de se prononcer sur

I'existence ou non d'un motif thérapeutique, et interroger le parquet.
1.1.2.2.3. Un risque qui demeure faible:
Bien que Ie nombre de stérilisations tubaires soit relativement important, une

étude menée il y a trois ans par la compagnie d'assurance Le Sou Médical a démontré
que le risque pénal lié¢ 4 la non licéité demeure trés faible.
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En P'absence de poursuites du parquet {qui préfére ignorer l'existence de pratiques

de stérilisation), des actions ne pourraient émaner que des victimes.

Des lors que la stérilisation a été sollicitée par l'intéressé(e), 1l parait peu
probable que cette guestion soit invoquée dans le cadre d'un contentieux. La victime a
tout 2 perdre sur ce terrain, dés lors qu'il est susceptible d'entrainer le retrait de Ia
garantie de l'assureur du praticien. Ni les victimes ayant sollicité une stérilisation, ni le
praticien n'ont intérét a invoquer l'illicéité de cet acte car ceci pourrait avoir pour effet

d'imposer a 'assureur de retirer sa garantie.

Les handicapés et malades mentaux ne sont pas, compte tenu de leur état, en

situation pour saisir la justice d'un litige de stérilisations.

S'agissant des stérilisations émanant des parents d'une personne handicapée
mentale ou de son tuteur légal, I'hypothése est égalenﬁcnt théorique (bien qu'ils soient
aptes 3 introduire une instance pénale au nom de l'intéressé(e). On ne voit pas trés bien
pour quelle raison leur entourage (famille, tuteur, établissement...}, 2 l'origine de la
demande, aurait intérét 3 invoquer devant un juge la question de la non licéité des
stérilisations.

Le principal risque potentiel de contentieux pourrait émaner du comjoint (il est
donc souvent incité & signer la demande de stérilisation). La femme sollicitant une
stérilisation n'a peut étre pas bien réalisé que l'acte est irréversible; et le mari peut
changer.,,

Mais il convient d'insister. Le risque contentieux demeure faible, parce qu'il n'y
a jamais de poursuites. Il existe cependant. Si la guestion surgissait {soulevée par des
victimes, des conjoints ou des juges), et aboutissait & une claire affirmation de I'illégalité
des stérilisations (ce qui est plus que probable), une telle solution contentieuse aurait un
fort impact et susciterait le trouble.

1.2. La question du consentement libre et éclairé de U'intéressé(e}, se situe au coeur de la

réflexion sur la stérilisation et la contraception des handicapé{e)s:

Bien que la question du consentement libre et €clairé n'ait de sens qu'au regard
d'un acte meédical licite, le débat juridique concernant la stérilisation des handicapés
mentaux se focalise néanmoins sur ce sujet pour deux raisens. De nombreux praticiens
préférent considérer qu'ils agissent dans le cadre des "stérilisations thérapeutiques”. Et

face 2 un acte comme la stérilisation dont la licéité est douteuse, le consentement de
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l'intéressé(e) parait constituer une garantie pour le praticien (cette analyse, non conforme

a la jurisprudence issue de l'arrét de 1937, est fortement incrite dans les esprits).

Il n'appartenait pas a la mission de disserter sur un théme, qui a2 déja suscité de
brillants commentaires de la part de nombreux auteurs (M. BAUER et T. FOSSIER,
“Les tutelles: protection juridique et sociale des enfants et des adultes”, ESF 2Ze édition
1996, 367 pages; G. BROVELLI et H. NOGUES, "La tutelle aux incapables majeurs”,
L'Harmattan 1991; P. CALLOCH, "Tutelles et curatelles”, TSA 2e éd. 1995; C.
CLEMENT, “Chirurgie esthétique: I'obligation d'information du praticien: note sous CE,
15 mars 1996, Mile Durand”, Petites affiches 16 sept. 1996, n° 112, p. 6; L. DUBOUIS,
La loi du 27 juin 1990 assure-t-elle une protection des personnes hospitalisées en raison
de troubles mentaux conforme au droit européen ?”, Etudes offertes a ]M. AUBY,
Dalloz 1992 p. 727 & 738; T. FOSSIER et M. HARICHAUX, La tutelle a la personne
des incapables majeurs: 1'exemple du consentement & I'acte médical, RTDSS 1991 p. I;
A. GARAY, Le consentement a l'acte médical au regzird de la Convention européenne
des droits de 'homme, LPA 18 juin 1997; A. LAMBOLEY, "L'enfant”, dans l'ouvrage
¢ollectif intitulé Droits et libertés fondamentaux, sous la direction de R. CABRILLAC.,,,
Dalloz, 3e édition juil. 1996, p. 123 & 140; J. MASSIP, "La protection des majeurs”,
Defrénois, 4¢ éd. 1994: G. MEMETEAU, Le droit médical, 1985 n° 510; G. Mémeteau,
Avortement et mére incapable ou vers l'avortement forcé, RDSS 1983 p 525; L.
PELTIER, Le consentement du patient a Macte médical, These Aix-Marseille 1991; A.
RAISON, "Le statut du mineur et du majeur protégé"”, INA 4e éd. 1989).

Les analyses qui suivent ont pour seule ambition d'évoquer ['essentiel de ce qu'il
incombe de savoir, Jorsque l'on se penche sur la question de la stérilisation des

personnes handicapées.
1.2.1. Fondements et portée de {'obligation de consentement:

1.2.1.1. Le consentement préalable avant toute intervention médicale constitue un

principe fondamental:

Le régime juridique des interventions médicales s'ordonne autour de trois séries
d'exigences essentielles: une nécessité thérapeutique ou une autorisation législative, une

information préalable, et un consentemnent libre et éclairé.

L'intérét thérapeutique donne une légitimité scientifique aux soins, mais ne suffit
pas a justifier I'immixtion corporelle qu'ils entrainent nécessairement, l'atteinte éventuelle
& l'intégrité physique, et ceci quelque soit la qualité humaine avec laquelle ils sont
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prodigués. Une société respectueuse des droits fondamentaux de I'individu, ne peut
reconnaitre la validité de soins forcés. C'est donc & travers le consentement de 'intéressé,
I'appel a son libre arbitre, que les soins acquiérent une Iégitimité morale et juridigue.
L'exigence d'un consentement avant toute intervention médicale, constitue un élément

du respect de la dignité et de la Iiberté de tout individu.

Le consentement est une notion complexe dans sa mise en oeuvre, mMais son
exigence ne souffre d'aucune interprétation. Elle est gravée dans la pierre. Elle ne se

discute pas (C. Evin, Les droits de la personne malade, rapport au CES 1996 p. 83).
1.2.1.1.1. Une affirmation réitérée:

La réitération constante du principe en droit positif frappe. Cette réaffirmation
et la diversité des champs expressément couverts, illustrent 'importance accordée a cette

régle, mais peut étre aussi les résistances qu'il faut briser pour garantir son effectivité.

L'exigence d'un consentement préalable a été rappelée de fagon texte forte et
solennelle aprés la seconde guerre mondiale, par de trés nombreux textes de droit
international (les esprits étant horrifiés par les pratiques de certains médecins dans les
camps de concentration nazis). Ces textes méritent d'étre rappelés: l'article ler du Code
de Nuremberg de 1947, le préambule de la déclaration d'Helsinki sur les
recommandations destinées a guider les médecins dans les recherches biomédicales
portant sur I'étre humain de 1964, les articles 6 ¢t 11 de la déclaration de 'OMS signée
a Manille en 1981, les articles 5 a 9 de la Convention élaborée sous 1'égide du Conseii
de I'Europe pour "la protection des droits de 'homme et de la dignité de |'étre humain
a l'égard des applications de la biologie et de la médecine” signée par la France le 4
avril 1997 (en cours de ratification), et plus récemment Particle 5 de la déclaration
universelle sur le génome humain adoptée par les pays membres de I'UNESCO i Paris
le 11 novembre 1997.

Certains de ces textes n'ont qu'une portée symbolique, mais le principe lui-méme
de l'exigence du consentement a une valeur juridique trés forte. Ce n'est pas une simple

regle éthique.

Le principe du consentement a d'zbord été consacré en droit interne par la
jurisprudence judiciaire puis administrative, avant d'étre consacré par un grand nombre

de textes. On peut citer dans l'ordre chronologique:
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*L'article 41 du décret n® 74-27 du 14 janvier 1974 relatif aux régles de fonctionnement
des centres hospitaliers et des hopitaux locaux, a Yorigine de la charte du malade
hospitalisé (cf circulaire ministérielle du 30 septembre 1974; désormais prévue par
l'article L 710-1-1 alinéa 2 du code de 1a santé publique issu de la loi portant réforme
hospitaliére n® 91-748 du 31 juillet 1991});

*L'article L 710-2 du code de Iz santé publique issu de la loi du 31 juillet 1991 (cf
inséré dans la section consacrée aux droits du malade accueill: dans un établissement de

santé};

*L'article 16-3 du code civil issu de la loi n® 94-653 du 29 juillet 1994 relatif au respect
du corps humain: "Il ne peut étre porté atteinte a I'intégrité physique du corps humain
qu'en cas de nécessité thérapeutique pour la personne. Le consentement de I'intéressé
doit étre recueilli préalablement, hors le cas ou son état rend nécessaire une intervention

thérapeutique 2 laquelle il n'est pas & méme de consentir.”

*Les articles 35 et 36 du décret n°® 95-1000 du 6 septembre 1995 portant code de
déontologie médicale: aux termes de l'article 36: "Le consentement de la personne

examinée ou soignée doit €tre recherché dans tous les cas"™;

Il est intéressant de noter que ce principe fondamental selon lequel tout acte
médical est subordonné au consentement libre et éclairé du patient, énoncé par la
Jurisprudence judiciaire puis administrative, puis consacré par la loi, n'a £té repris dans
le code de déontologie qu'en 1995 a l'article 36 (Le code de déontologie médicale de
1979 se bornait en son article 7 & indiquer que la volonté du malade "do1t toujours étre

respectée dans toute la mesure du possible™).

La multiplicité de ces fondements juridiques permet aux juges d’affirmer et
d'appliquer aisément cette régle du consentement. Un défaut d'information ou de
consentement est regardé comme constituant une faute par la jurisprudence civile ou
administrative, de nature a justifier une condamnation & réparer (ex: CE, 17 fév 1988,
Mme Morette Bourny, rec p 73, D 1989, somm p 122; CE, ler mars 1989, Gélineau,
D 1989 information rap. p 106). Il pourrait également fonder une condamnation pénale

et/ou disciplinaire d'un praticien.
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1.2.1.1.2. Un vaste champ d'application:

Le consentement doit par nature étre exprimé par l'intéressé direct, non par un
tiers. Il s'impose quelque soit 1z personne concernée: malade et handicapé mental, ou

personne "normale”.

La stérilisation n'échappe pas a cette régle générale du consentement préalable,

libre et éclairé.

Mais c¢e principe dépasse trés largement la seule question des stérilisations. Elle
s'impose dans les mémes termes, quelque soit Ia nature de I'acte pratiqué. '

Cette exigence a une portée trés étendue. Elle concerne les actes préventifs,

diagnostics ou thérapeutiques.

L'on ne peut consentir une fois pour toutes. L'exigence s'applique acte par acte,
tout au long de la maladie. Le consentement délivré pour les soins initiaux ne dispense
pas. le médecin d'un supplément d'information et d'un nouveau recueil du consentement

au cours des soins, surtout lorsqu'il y a une modification significative du traitement.

Si l'essor de nouvelles techniques contraceptives (implants et stérilets), est
susceptible de rendre dépassé le débat relatif a la licéité des actes de stérilisation (voir
sur ce point p. }, cect ne régle pas la question de l'expression du consentement préalable
aux autres interventions meédicales, dont les actes contraceptifs. Toutes les techniques

nécessitent une acceptation de Fintéressée (pose ou retrait d'implant ou de stérilet..).

Sans que cela suffise, la portée du principe tend a étre considérablement
renforcée en matiére de stérilisations, dans la mesure ol il concerne une intervention
dont la licéité est douteuse (G. MEMETEAU, Remarques sur la stérilisation non
thérapeutique aprés les lois bioéthiques, JCP 1995 éd. G n° 15 3838).

Les conséquences de ce principe sont multiples. Deux d'entre elles méritent d'étre

MIses en exergue.
1.2.1.1.3. L'information préalable au consentement:
L'obligation d'information constitue le préalable 4 la recherche du consentement.

Le patient n'est réellement en mesure de consentir, que si toute ['mformation iui a été
donnée. L'on ne peut consentir sans information médicale préalable. Cette information
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a précisément pour objet d'obtenir e consentement "libre" et “éclairé” du patient {ces
deux qualificatifs essentiels ont été forgés par la jurisprudence). Le consentement n'est

libre que s'il a été éclairé.

La question de la délivrance de I'information s'est toujours située au coeur de la
pratique médicale. Mais une évolution importante s'est produite. Alors que l'ancien code
de déontologie de 1979 n'évoquait pas cette notion, l'actuel code de 1995 en a fait une
obligation juridique. Ceci répond 2 une forte demande sociale vers plus de transparence,
moins de paternalisme médical. Elle rejoint le théme plus général du renforcement des
droits et libertés fondamentales, marqué par l'essor de la notion d’Etat de droit, la
montée en charge de la jurisprudence constitutionnelle, le renforcement du droit

international et européen, et la juridicisation croissante des problémes sociaux.

L'époque n'est plus aux soins forcés, méme pratiqués de bonne foi. L'activité
médicale ou chirurgicale ne doit jamais étre clandestine. Le patient dispose d'un droit
2 I'information. Le secret médical ne lui est jamais opposable.

La mise en oeuvre pratique de cette obligation d'information préalable souléve
plusieurs séries de questions, qui concernent tout particuliérement la situation des
personnes handicapées. Il convient de les évoquer brievement.

C'est a chaque praticien qu'il appartient de délivrer I'imformation, en fonction de
sa compétence €t de la mission qui lui est confiée. Lorsque des intrications existent du
fait de la présence de plusieurs praticiens, ils doivent se concerter afin de délivrer une
information homogéne au patient (exemple: lorsqu'un gynécologue-obstétricien et un

anesthésiste doivent intervenir).

Il convient d‘informer l'intéressé(e), ses parents lorsqu'il s'agit d'un mineur (CE,
28 sept 1983, Mlle Houe, n® 35931), ou le représentant légal s'agissant d'une personne
sous tutelle (voir ci-aprés). L'information du médecin traitant n'est pas en revanche
nécessaire (CE, 9 avr. 1986, Ciesla, AIDA 1986 p 465 note J. Moreau).

Le contenu et la qualité de l'information a délivrer sont précisés par les articles
34 et 35 du code de déontologie médicale. Cette question est importante et délicate.
Faut-il tout dire ?

L'information doit &tre la plus compléte que possible. La jurisprudence exige que
I'information soit "intelligible" (adaptée au niveau culture] du patient), “loyale” (pas de
mensonges), et "claire". Il faut expliquer le diagnostic, le pronostic et le traitement. Mais
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la jurisprudence admet que I'information puisse étre approximative. Cette réserve souléve

d'tmportantes difficultés. Elle peut servir & justifier une volonté non légitime de secret.

L’absence de mention de tous les détails techniques se congoit aisément. La
portée de l'obligation d'information face & un acte de soins courants ne présentant pas
de risque particulier, est faible (CE, 6 juil 1984, Dame Debamot, GP 21-23 juil 1985,
pan. DA p 16; 26 juin 1985, Hopital mixte d'Antibes, n® 45602).

Lorsque lacte médical, ou I'état du patient, est plus complexe la question devient
difficile.

L'article 35 alinéa 2 et 3 du Code de déontologie médicale autorise le médecin
a ne pas tout révéler au nom de 'humanisme, lorsqu'il estime que la psychologie de
I'intéressé ne lui permet pas d’appréhender toute I'information (probléme: le médecin ne

connait pas toujours bien la psychologie de son patien_t).

Le malade ne doit étre avert: que des risques normalement prévisibles, mais pas
de toutes les suites possibles exceptionnelles de l'intervention (CE, 6 juil. 1984, Mlle
Puccio, RDSS 1985 p 49; CE, 9 avril 1986, Ciesla, AJDA 1986 p 465, note J. Moreau).

La détermination des limites éventuelles de I'mformation a donner n'est pas aisée,
pour un médecin confront¢ a un handicapé ou un malade mental. C’est pour le psychiatre
que l'exigence d'information est la plus complexe & mettre en oeuvre, car il se trouve
face 2 un paradoxe. Il devrait expliquer au malade les raisons pour lesquelles I'intéressé

n'est pas en mesure de comprendre sa pathologie.

Mais aucune de ces difficultés ne se rencontre face a4 un acte contraceptif, et a
fortiori d'une stérilisation. Les caractéristiques de telles interventions, qui ne mettent
aucun risque vital en jeu et ne répondent pas directement i une motivation
thérapeutique, imposent la délivrance d'une information compléte & lintéressé(e), au

méme titre que la chirurgie esthétique.

La charge de la preuve du défaut d'information ou de consentement pesait jusqu'a
peu sur le patient. Cette preuve était presque impossible. C'est la raison pour laquelle
la Cour de cassation vient de renverser en 1997 son ancienne jurisprudence établie
depuis 1951 sur ce point, en jugeant que la preuve de l'information du patient incombe
désormais au médecin. Elle peut étre établie par tout moyen (écrit, contexte...). Ce
revirement de jurisprudence va accélérer I'évolution déji perceptible vers la preuve
¢crite. Elle est d'ores et déja exigéee en matiére de chirurgie esthétique. La doctrine se
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demande s'il s'agit d'un progres ou d'une régression de la condition des patients ? (Note
Dubouis sous Cass. civ., 25 fév. 1997, RTDSS 1997 p 288).

La jurisprudence administrative demeure quant & elle hésitante, certaines
décisions faisant obligation au requérant d’apporter la preuve du défaut d'information
qu'il allégue (CE, 17 fév 1988, Mme Morette Bourny, rec p 73, D. 1989, somm p. 122),
d'autres liant Ja preuve aux résultats de l'instruction (CE, ler mars 1989, Gélineau, D.
1989 information rap. p. 106}. Mais ce contexte est susceptible d'évoluer trés rapidement
dans le méme sens que la jurisprudence judiciaire (voir sur ce point les souhaits
exprimés par Victor HAIM dans un article publié au Recueil Dalloz, 24 avril 1997, chr.
p. 125).

1.2.1.1.4. La possibilité d'un refus de soins:
C'est le corollaire le plus marquant de I'obligatibn du recueil d'un consentement.

Aux termes de l'article 36 alinéa 2 du Code de déontologie médicale: "Lorsque
le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement
proposés, le médecin doit respecter ce refus aprés avoir informé le malade de ses
conséquences.” Il convient cependant de noter que la jurisprudence précise que le fait
pour un médecin de s'incliner trop facilement face au refus du patient, constitue une
négligence coupable (Cour d'appel de Toulouse, 15 février 1971), susceptible de sanction
disciplinaire {CE, 29 juillet 1994). Mais on voit mal comment cette réserve pourrait

s'appliquer au cas des stérilisations.
1.2.1.2, Les stérilisations sont hors du champ des exceptions au consentement.

Il n'existe que trois catégories d’exceptions 3 la régle du consentement préalable
instituées par la loi (Elles ne peuvent résulter que d'une décision Ilégisiative,
éventuellement soumise a un contréle de constitutionnalité). Elles doivent, comme toute
exception a un principe fondamental, étre interprétées restrictivement. Elles se fondent
sur I'urgence, la qualité de mineur, ou d'incapable majeur.

[.2.1.2.1. L'urgence ne permet pas de fonder une stérilisation sans consentement.
Aux termes de l'article 16-3 alinéa 2 code civil: "Le consentement de l'intéressé

doit étre recueilli préalablement hors le cas oit son état rend nécessaire une intervention

thérapeutique a laquelle il n'est pas a méme de consentir”.

1GAS Problémes posés par les pratiques de stérilisation des personnes handicapées marys 1998

La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des-p&ﬁmnes handicapées



L'analyse juridique

Aux termes de l'article 36 alinéa 3 du Code de déontologie médicale: "Si le
malade est hors d'état d’exprimer sa volonté, le médecin ne peut intervenir sans que ses

proches aient €t€ prévenus et informés, sauf urgence ou impossibilité”,

L'urgence justifie une intervention sur simple décision médicale, sans
consentement de l'intéressé ou d'un tiers représentant. Les soins priment par rapport a
Fobligation d'information en cas d'urgence. Elle disparait ou s'atténue devant l'urgence

de I'examen, de I'opération ou du traitement (CE, 19 mai 1983, Moudjahed, rec p 856).

Deux conditions cumulatives sont exigées: I'impossibilité qu'a le patient de
donner son consentement, et la nécessité thérapeutique immédiate d'une intervention face
a un danger immeédiat pour la vie du malade. Une intervention médicale ou chirurgicales
est urgente, lorsque la vie d'un individu est menacée a bréve échéance en cas d'inaction.
L'exemple type concerne les interventions pratiquées sur des personnes victimes d'un

accident grave sur la voie publique.

Cette notion d'urgence suscite des débats chez les praticiens. Souhaitant
s'affranchir de la régle du consentement, ils estiment que ce concept d'urgence est
interprété trop restrictivement. Un consentement est exigé pour les interventions non
urgentes mais utiles. Or certains font observer qu'une intervention utile peut devenir

urgente si l'on tarde,

L'urgence ne peut jamais étre invoquée pour des interventions opportunes, de
confort ou de convenance, telles que la chirurgie esthétique, les IVG, ou les
stérihisations. La stérilisation ne pouvant jamais étre regardée comime un acte urgent, ce
motif ne permet pas d'écarter en ce domaine l'exigence du consentement. Les familles
d’handicapés mentaux ont souvent l'impression de solliciter une demande de stérilisation
dans I'urgence (lors de T'apparition des premiéres régles chez les filles, avant une entrée
en établissement ou en foyer, aprés la découverte d'une liaison..). Mais ceci ne
correspond pas & des situations d'urgence au sens ou lentend la jurisprudence car la
stérilisation n'a jamais pour objet de sauver un individu d'une menace de mort

mmeédiate.

Sans que cela suffise & la licéité, les caractéristiques particuliéres des
stérilisations {caractére non urgent et non thérapeutique) excluent toute action sans

consentement libre et éclairé émanant de l'intéressé(e) direct{e).
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1.2.1.2.2. Les problémes soulevés par le régime applicable aux mineurs.

Ce régime s'organise autour d'un cadre général et de deux exceptions qui

s'appliquent 4 la contraception et aux interruptions velontaires de grossese.

Le dernier alinéa de ['article 36 du Code de déontologie médicale précise que les
obligations du médecin a I'égard du patient lorsque celui-ci est un mineur {ou un majeur
protégé), sont définies & l'article 42. Aux termes de cet article 42 du Code de
déontologie médicale: "Un médecin appelé & donner des soins 2 un mineur... dout
s'efforcer de prévenir ses parents ou son représentant légal et d'obtenir leur
consentement. St 'avis de 'intéressé peut étre recueilli, le médecin doit en tenir compte
dans toute la mesure du possible.” (voir aussi I'article 209-10 code de la santé publique

concernant les recherches biomédicales sur mineurs ou majeurs protégés).

Une interprétation littérale de ces textes conduit & admettre en I'état actuel du
droit positif la possibilité pour les parents d'exprimer un consentement pour des soins

au nom de leur enfant mineur, sauf dans deux cas.

L'articie 4 de la loi n® 67-1176 du 28 décembre 1967 relative 4 la régulation des
naissance prévoit que des mineurs peuvent accéder & des contraceptifs sans l'autorisation

de leurs parents (non codifiée au code de la santé publique).

Aux termes de l'article L 162-7 code de la santé publique: "Si la femme est
mineure célibataire, le consentement de l'une des personnes qui exerce [‘autorité
parentale ou, le cas échéant, du représentant 1égal est requis. Ce consentement devra étre
accompagné de celui de la mineure célibataire enceinte, ce dernier étant donné en dehors
de la présence des parents ou du représentant légal.” La portée de ce régime spécifique
non prévu pour les incapables majeurs a été étudiée en détail par Gérard MEMETEAU
{Avortement et mére incapable ou vers l'avortement forcé, RTDSS 1983 p 525).

Ces textes suscitent des interrogations.

Le droit frangais accorde peu d'importance a la parole des enfants mineurs. Il ne
reconnait l'autonomie et l'initiative du mineur que pour certains actes éminemment
personnels. Il acquiert ainsi progressivement le droit d'étre entendu pour la plupart des
actes personnels graves le concernant (mariage, adoption, nationalité... voir ['article 388-

I du code civil).
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Des juristes se demandent si le droit interne francais est conforme a la
Convention internationale sur les droits de l'enfant élaborée sous 'égide des Nations-
Unies de 1989, signée par la France le 12 octobre 1990 (G. RAYMOND, Droit de
I'enfance et de 'adolescence..., 3e ¢d. LITEC 1995)}. L'esprit de cette convention sur les
droits de l'enfant de 1989 conduirait & recueillir le consentement des mineurs. Aux
termes de son article 12: "Les Etats parties garantissent a l'enfant qui est capable de
discernement le droit d'exprimer librement son opinion sur toute question l'intéressant,
les opinions de l'enfant étant dument prises en considération eu €gard 4 son age et & son
degré de maturité”. Les controverses sont liées au fait que ces dispositions ne sont pas
toutes considérées comme d'applicabilité directe. La jurisprudence du Conseil d'Etat
semble lui accorder une assez grande portée (ex: l'article 3-1 imposant la prise en
comple de l'intérét supérieur de Penfant vient d'étre considéré comme d'applicabilité
directe: CE, 22 sept. 1997, Mlie Cinar, RTDSS janv. 1998 note Monéger; Petites
affiches 26 janv. 1998 note Reydellet). La Cour de cassation adopte une attitude plus
réservée, sans doute parce que les répercussions en droit civil sont importantes. Elle
estime que c'est a la loi qu'il appartient de mieux garantir le respect de la parole des
enfants.

La parole de la personne handicapée devrait £tre prise en compte par l'entourage
dés la préadolescence, lors de l'apparition des premiers signes physiques et des idées

relatives & la sexualité.
Des évolutions se dessinent.

Thierry FOSSIER écrit 2 cet égard dans son manuel consacré aux tutelles: “Le
droit des mineurs connait une lente révolution. L'audition préconisée par la loi du &
janvier 1993 est I'annonce de changements plus radicaux, qui déboucheront un jour sur
une véritable prémajorité, et aussi sur un droit de remontrance du grand adolescent
contre ses représentants légaux. Le législateur mais aussi une partie de I'opinion doit se

préparer & ces mouvements”.

Le projet de recommandation adressé trés récemment au comité des ministres du
Conseil de 'Europe par "un groupe de spécialistes”, concernant le droit au libre choix
en matiere de sexualité et de procréation, le 8 décembre 1997, préconise aux Etats de
“favoriser le respect de la volonié des adolescent{e)s et faire en sorte gque leur avis soit
pris en considération comme un facteur de plus en plus déterminant en fonction de son
dage et de son degré de maturité, lorsqu'il s'agit de décisions le/la concernant

directement en matiere de sexualité et de procréation”.
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L Assemblée Nationale a créé une commuision d'enquéte sur les droits de 'enfant
le 8 janvier 1998, chargée de “faire le point sur les réalités, et formuler des propositions

pour mieux garantir l'exercice des droits reconnus aux enfants.”

Toutes ces réflexions et ces évolutions conditionnent directement la situation des
handicapés mentaux mineurs, et fournissent des éiéments de débat pour les incapables

majeurs.

L'étude de ces textes révéie, que si la stérilisation volontaire était légalisée, le
régime actuel des mineurs permettrait aux parents d'exprimer un consentement valable
au nom de lintéressé(e) et de leur imposer cet acte, alors qu'ils doivent juridiquement
tenir compte de leur parole pour la contraception et I'avortement. Ils perdraient cette
faculté dés la majorité.

Toute légalisation des stérilisations imposerait donc un réaménagement de ces

régles, sauf a admettre I'émergence de graves incohérences.

{Sur la Convention de 1989 voir: I. CORPART, "Cing ans d'application de la
Convention des Nations Unies face au droit de Fenfant a une famille™, RTDSS 1995 p.
691; MC. RONDEAU-RIVIER, "La Convention des Nations Unies sur les droits de
I'enfant devant la Cour de Cassation: un traité mis hors jeu", Recueil Dalloz-Sirey, 1993,
28¢ cahier, chrenique, n° LIV; J. RUBELLIN-DEVICHI, "L'accueil réservé par la
France a la Convention internationale sur les droits de l'enfant®, Gazette du Palais 7-8
sutl. 1995, p. 10).

1.2.1.2.3. Les insuffisances des régimes visant les incapables majeurs.

La question de la stérilisation souléve la question du statut juridique (et
symbolique) des personnes handicapées majeures. Celui-ci se structure en trois volets,

qu'il convient de distinguer trés clairement.
1.2.1.2.3.1. Les hospitalisations psychiatriques sans consentement ou sous contrainte:

Ce régime issu d'une loi de 1838 a ét¢ modernisé par la loi du 27 juin 1990
relative aux droits et 2 la protection des personnes hospitalisées en raison de troubles
mentaux et a leurs conditions d'hospitalisation, mise en chantier a l'occasion de 1'année
du bicentenaire de la révolution. Le législateur a souhaité instituer une loi de liberté
protégeant 'homme sain contre l'arbitraire, et proclamant le droit a l'autonomie et a
l'autodétermination des personnes malades.
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Cette loi organise deux régimes d'hospitalisation sans consentement: sur demande
d'un tiers (cf articles L 333 & L 341 du code de la santé publique), ou d'office (article
L 342 2 L 349). Des mécanismes procéduraux trés précis se substituent 3 la volonté du
patient (précisés par une jurisprudence abondante, pour l'essentiel issue de la loi de
1838, transposable). Certains psychiatres estiment que les certificats médicaux exigés par
la loi de 1990 devraient analyser les raisons de ['impossibilité d'expression d'un
consentement: atteinte des capacités & voulolr, a résister & des influences internes

pathologiques...
Deux précisions importantes doivent étre apportées ou rappelées.
Ces régimes de la loi de 1990 ne sont pas réservés aux majeurs protéges.

Le droit commun du consentement s'applique logiquement aux personnes
hospitalisées "avec son consentement pour des troubles mentaux en hospitalisation libre",
conformément a l'article L 326-2 du code de la santé publique. L'article L 326-3 du code
de la santé publique précise par ailleurs: "Lorsqu'une personne atteinte de troubles
mentaux est hospitalisée sans son consentement, les restrictions a l'exercice de ses
libertés individuelles doivent étre limitées & celles nécessitées par son état de santé et
la mise en oeuvre de son traitement..." La doctrine s'accorde sur ces bases a considérer
que la o1 de 1990 est sans effet sur le régime juridique des soins {méme psychiatriques).
Le droit commun s‘applique, c'est & dire obligation du recueil d'un consentement libre

et éclairé.

Ce n'est pas la méme chose de consentir 2 un soin et &2 une hospitalisation
psychiatrique. La dispense du consentement prévu ¢n cas d'hospitalisation d'office ne
vaut que pour 'hospitalisation proprement dite, pas pour les soins dispensés au cours de
cette hospitalisation, Ils peuvent étre en rapport avec cette hospitalisation, ou étrangers
& elle (un patient peut avoir besoin d'une intervention chirurgicale pour traiter des
affections étrangéres a sa pathologie psychiatrique).

e régime des hospitalisations d'office sans consentement ne fait pas disparaitre
I'obligation juridique d'un recueil du consentement, acte par acte, pour chacune des
interventions médicales pratiquées dans le cadre de cette hospitalisation, lorsqu'il peut

gtre recueillt.
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1.2.1.2.3.2. Le régime des soins pratiqués sur les incapables majeurs se distingue en

deux volets:

Le droit médical distingue le cas des majeurs sous tutelle et celut des autres

incapables (en fait ou en droit).
a} Le cas des majeurs sous tutelle:

Les mesures de protection ou de tutelle organisées par la lo: n® 68-5 du 3 janvier
1968 portant réforme du droit des incapables ne s'appliquent qu'aux biens. Elles ne
portent pas sur les droits de la personne, comme le droit de consentir 2 une intervention
médicale. La compétence des tuteurs n'a vocation a s'exercer qu'en matiére patrimoniale,

sauf exceptions légisiatives expresse.

La distinction entre le champ patrimonial et les droits de la personne est treés
précise, et dénuée d'ambiguités (Certains se demandent cependant si l'autorisation
préalable du tuteur pour le mariage organisée par le code civil, constitue une simple
mesure patrimoniale, ou ne répond pas également & un souct eugénique).

La plupart des associations et praticiens rencontrés par la mission ignoraient que
la tutelle ne s'étend pas aux droits de la personne). La méconnaissance de ce principe
législatif provient sans doute du fait qu'il est curieusement contredit par les dispositions

réglementaires du code de déontologie médicale.

Aux termes de l'article 42 du Code de déontologie médicale: "Un médecin appelé
a donner des soins & un mineur ou un majeur protégé doit s'efforcer de prévenir ses
parents ou son représentant légal et d'obtenir leur consentement. Si l'avis de l'intéressé

peut étre recueilli, le médecin doit en tenir compte dans toute la mesure du possible.”

Thierry FOSSIER affuble cet article du code de déontologie meédicale de
qualificatifs peu flatteurs: un texte rudimentaire ambigu, confus, incomplet, dont la
légalité au regard de la loi de 1968 parait contestable (T. FOSSIER, "Le consentement”,
Colloque du 13 décembre 1997 consacré au droit des personnes handicapées organisé
par 'Ordre des avocats & la Cour de Paris et 'Ordre national des médecins).

Le champ d'application de ce texte souléve deux séries de difficultés. La notion

de "représentant légal” a laquelle il est fait référence ne vise que le régime de la tutelle

au sens strict. Les majeurs sous curatelle ou sauvegarde de justice n'ont pas de
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représentant légal, ni a fortior: les incapables de fait (personnes agées et/ou handicapés).

Ils ne sont donc pas concernés par le texte, ni d'ailleurs les incapabies de fart,

Il convient de préciser que l'imeapacité juridique ne recouvre pas totalement les
situations d'inaptitude a consentir. Des individus juridiquement capables (notion
Juridique}, peuvent étre inaptes a consentir (situation de fait, parfois évolutive). Cette
distinction entre la notion d'incapacité juridique, et celle d'inaptitude de fait au

consentement est importante.

S1 T'on admet que la situation visée par l'article 42 du code de déontologie
médicale doit s'appliquer (alors que son principe contredit la loi de 1968), les tuteurs

sont aptes & consentir au nom de l'mcapable majeur sous tutelle.

Ils sont en revanche incompétents dans les autres cas, de méme que les juges des
tutelles. Un médecin doit donc en principe recuei.Hir le consentement aupreés de
I'incapable majeur lui méme, sans demander l'autorisation au tuteur ou au juge. Ces
derniers n'ont pas juridiquement a étre consultés par un médecin pour un recueil de
consentement (T. FOSSIER, Le gouvernement de ia personne incapable majeure, JCP
1985 13195 § 8). En I'état actuel du droit écrit, le juge n'est pas le protecteur du corps
des majeurs protégés, mais uniguement de leurs biens. La plupart refusent a juste titre
de répondre a de telles questions (Ils sont en tout état de cause débordés et trop peu

nombreux a ['heure actuelle pour agir dans un domaine st vaste).
b} Le cas des autres incapables (en fait ou en droit):

Aucun régime particulier de consentement n'étant organisé le droit commun
s'impose. Une mtervention médicale non urgente pratiquée sur un majeur qui n'est pas

sous tutelle, suppose le consentement préalable libre et éclairé de I'intéressé(e).
Le droit n'envisage pas la situation {fréquente) du recueil impossible.

Les familles, tuteurs ou médecins confrontés a ce vide juridique ignorent le
consentement ou saisissent les juges de tutelles de demandes d'autorisation préalable a
la réalisation d’actes médicaux (notamment IVG). Ces derniers ne sont jamais saisis de
demandes relatives & des stérilisations (sauf cas trés trés exceptionnels), car les familles
ou tuteurs sachant que leur licéité est trés douteuse, n'osent pas saisir un juge. Iis

preférent agir en catimini.
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La Cour européenne des droits de 'homme n'a jamais eu l'occasion de statuer sur
des recours introduits par des handicapés stérilisés sans leur consentement. Mais la
solution ne ferait guére de doute. Une femme stérilisée contre sa volonté a I'age de 14
ans pour " retard mental " a ainsi gagné le procés qu'elle avait engagé contre la province
Canadienne de I'Alberta (R. CAIRNEY, La démocratie n'a jamais été destinée aux
dégénérés, Canadian Medical Association Journal, 15 sept. 1996).

Le constat de la négation fréquente du consentement préalable des personnes
handicapées mentales constitue un grave probléme. L'absence de consentement a la
stérilisation de handicapés est d'autant plus choquante qu'il existe des alternatives

contraceptives.

1.2.2. La stérilisation est un acte pour lequel l'expression d'un consentement licite, d'une

personne dont la capacité de discernement est amoindrie, s'avére impossible:
1.2.2.1. L'importance du contenu qualitatif du consentement:

Les praticiens ont tendance & réduire la prise de décision médicale a sa seule
dimension technique, et & considérer la régle du consentement préalable comme une
simple exigence procédurale. L'expression d'un consentement arrange le médecin. Mais
il ne suffit pas d'avoir formellement obtenu l'expression apparente d'un consentement,

si ses caractéristiques ne permettent pas de le regarder comme valide.

L'expression n'apporte pas une garantie suffisante, car un consentement exprimé
peut étre vide de sens. Son contenu qualitatif est essentiel, Un consentement n'est licite
gue s'll présente certaines caractéristiques. Il doit étre autonome, c'est a dire "libre et
¢clairé”, pour reprendre les qualificatifs de la jurisprudence.

Le consentement suppose l'autonomie et un libre arbitre, la capacité & prendre
des décisions. Un consentement est autonome lorsque l'intervention médicale a été
comprise par l'intéressé(e), ce qui suppose une information complete sur ses
conséquences. Il doit en outre avoir été réalisé de fagon intentionnelle c'est a dire
volontaire, sans que le sujet ait subi une influence déterminante.

Ces deux séries de conditions ne constituent pas de simples principes éthiques.
Elles ont une véritable portée juridique, consacrée par la jurisprudence administrative
et judiciaire (méme s'il faut avouer gqu'en pratique la question des consentements
imparfaits n'est pas toujours approfondie par les juges). Le rapport médecin-malade est
analysé comme un contrat par le droit privé. Le consentement est nécessaire pour qu'il
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se forme, I} est vicié en cas d'erreur (lorsque le patient s'est trompé), de dol, ou de
violence (peut étre psychologique, lorsqu'une pression a ét¢ exercée vis & vis d'une

personne influencable),

La valeur d'un consentement dépend de la qualité d'écoute du médecin. Tout
recuetl nécessite du temps et une capacité d'écoute, d'autant plus importante que l'acte
est complexe, et 1a capacité de discernement du sujet amoindrie. Les praticiens ne sont
pas bien sensibilisés ni formés & ces problématiques. La sémiologie du consentement
n'est pas véritablement ¢tudiée dans les facultés de médecine (étude des modes de
production, de fonctionnement et de réception des signes de communication entre
mdividus). Un psychiatre parait cependant mieux armé qu'un gynécologue-obstétricien
ou un anesthésiste, pour affronter les difficultés particuliéres inhérentes au recueil d'un
consentement aupres d'une personne handicapée mentale (mais il se trouve généralement
dans une situation originale puisqu'il soigne l'organe méme qui permet 'exercice de la

volonté).
1.2.2.2. Les deux caractéristiques d'un consentement licite:
1.2.2.2.1. Un acte compris par l'intéressé(e).

Tout acte meédical doit étre réalisé dans la clarté. La délivrance d'une information
n'est valable que s1 Pintéressé(e) I'a comprise. Cet objectif est inatteignable s'agissant des
stérilisations pratiquées sur des handicapés mentaux, car la délivrance d'une information
valide se heurte a un double obstacle en la matiére. Un acte de stérilisation est trés

complexe, et les capacités de discernement du sujet sont par hypothése amoindries.
a) L'impacr de la complexité d'un acte de stérilisation:

L'autonomie n'a pas globalement de sens. Elle doit étre analysée acte par acte.
Il est plus facile de consentir & une intervention médicale simple. Plus l'acte est
complexe, plus l'information devient délicate a fournir et le consentement de

I'intéressé(e) sujet a caution.

L'exposé technique de l'objet d'une stérilisation {suppression définitive de la
capacité¢ de reproduction), et de ses conditions de réalisation {pose d'un clip sous

anesthésie générale...}, ne suffit pas.

La stérilisation est une itervention mutilante, qui entraine des répercusstons

psychologiques trés complexes (voir par exemple: M. BOURGEOIS, "La stérilisation
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volontaire: aspects et conséquences médico-psychologiques”, Revue Contraception-
fertilité-sexualité, supplément au vol. 11 n°® 3, 1983, p. 439). Un acte irréversible n'est
jamais neutre vis & vis de la perception que l'on a de I'écoulement du temps, de son
devenir, et de sa mort. La suppression de la capacité potentielle de reproduction est trés
souvent vécue par un handicapé comme une négation de sa propre vie. Ces phénomeénes
peuvent sembler avoir €té résolus & un moment donné avant l'intervention, et resurgir
longtemps aprés, plus ou moins consciemment, avec une incroyable force. lis font
parfois naitre des processus suicidaires chez certains handicapés.

b) L'impact de capacités de discernement et de compréhension amoindries:

Une stérilisation est un acte éminemment complexe qu'un sujet dit normal, doué

de discernement, a du mal & appréhender.

Le seuil de la compréhension, et donc de la cépacité a consentir, n'est jamais
facile & définir. Il varie selon chaque individu, en fonction de ses aptitudes
mtellectuelles, physiques, mentales, de sa personnalité, ou du moment. Ainsi certains
handicaps générent des lucidités a éclipse (les traumatisés craniens par exemple, peuvent
vivre des moments de lucidité trés forte).

La parole d'une personne souffrant de handicaps ou de troubles mentaux ne doit

niée par un praticien,

La notion de handicapé recouvre des situations et des catégories trés diverses.
Certains handicapés sont, en fonction du degré de leur handicap, 2 méme d'exprimer un
consentement pour des actes simples, ou non irréversibles comme la pose d'un stérilet.

Mais 1l est possible d'affirmer qu'une personne souffrant d'un handicap mental,
méme léger, ne sera jamais @ méme de consentir en pleine conscience a une stérilisation.

1.2.2.2.2. Un acte libre c'est & dire intentionnel et réalisé sans influence déterminante:
Un mdividu n'est réellement libre et autonome, que lorsqu'il est indépendant, qu'il

sait résister a l'autorité, et est la source de ses propres valeurs. Le degré de tiberté dont
on dispose, dépend de son état de résistance physique ou mentale.
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a} La demande.

Le droit médical se réfere a Ia notion de consentement, mais semble négliger la
demande qui le précéde, parce qu'il appréhende ces deux éléments globalement. Le
consentement s'exprime aprés que l'intéresseé{e) ait volontairement soumis une demande
a un praticien. Cette approche traditionnelle n'est pas adaptée & une personne handicapée
mentale. Car méme dans le cas ou sa parole n'est pas niée, et qu'une démarche de
recueil du consentement est entreprise, l'intéressé(e) n'est jamais véritablement a ['origine

de la demande de stérilisation.
b) Le consentement propremeni dit:

Le fait qu'un acte ait en apparence été réalisé volontairement, ne suffit pas & le

considérer comme libre.

Cette difficulté est trés fréquente dans le cas des pathologies mentales. La
volonté exprimé par le sujet peut avoir été annihilée par un acte antérieur, une
compulsion obsessionnelle, ou une pulsion perverse. Des processus dépressifs ou
névrotiques peuvent perturber une volonté (ex du phénoméne fréquent de la recherche
permanente de I'échec). Certaines maladies mentales entrainent une négation par le
patient de la maladie dont i} est victime. Ces troubles peuvent empécher l'expression

méme d'un consentement.

Des analogies et des difféerences se présentent 2 'égard des stérilisations. Une
personne handicapée mentale est par nature sous influence. Ce n'est pas elle qui a
originellement formulé le désir éventuel de stérilisation. Un proche a suscité cette

demande.

Quelle peut, dans ces conditions, étre la valeur d’'un consentement exprimé par
une personne préalablement conditionnée, ou subissant P'influence d'un tiers au moment
méme ou elle exprime son consentement ? Comment étre slir que la parole exprimée par

un handicapé mental sur un tel sujet refléte une décision libre et autonome ?

1.2.2.3. L'expérience des vasectomies pratiquées au centre de planification, d'éducation
Jamiliale et 'IVG du CHU de Nantes:

Bien gue cette expérience concerne des vasectomies sollicitées par des hommes

non handicapés, elle fournit des enseignements plus généraux intéressant la question des
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stérilisations pratiquées sur des handicapés mentaux (Dr BOURMEAU, "Vasectomie:
critéres de choix ou protocole ?*, 7e journées nationales d'études sur l'interruption de

grossesse et la contraception, Nantes 30 et 3! janvier 1988).

Les praticiens libéraux créateurs de ce centre au milieu des années 70, qui le font
encore fonctionner, sont pour la plupart issus du mouvement du planning familial. Iis
souhaitaient offrir une réponse de qualité 2 des demandes volontaires de vasectomies,
au nom du droit pour tous de disposer de son propre corps.

IIs se sont rapidement posés la question des limites éventuelles et des demandes
abusives. Iis ont déclaré & Ia mission: "Nous nous sommes apergus que nous étions
parfois confrontés & des demandes qui ne répondaient pas & nos indications théoriques”.

Ils estiment qu'il n'appartient pas aux médecins de dire le bien ou le mal, et de
s'arroger le droit de décider a la place de lintéressé. Mais le médecin a le devoir

d'éclairer les patients, méme lorsque c'est 3 eux seuls de prendre la décision finale.

Le systéme du "score" pratiqué par certains gynécologues-obstétriciens (voir p.)
a été écarté d'emblée. Cette méthode mathématique, fondée sur l'addition d'éléments
hétérogenes, leur parait faussement rassurante et finalement dangereuse.

Ce contexte, associé 3 la volonté d'évaluation d'une démarche pergue comme
expérimentale, explique la mise en place dés lorigine, d'un processus sophistiqué de
recueil du consentement (voir pour illustration un exemplaire du dossier de recueil du
consentement en annexe). Le fait que le centre bénéficiait de conseilléres conjugales et
de psychologues pour les entretiens d'IVG a facilité les choses.

Deux entretiens préliminaires sont organisés avec l'intéressé par la conseillére
conjugale, puis un médecin. Un troisiéme entretien leur succéde, en présence de la
conjointe, pour préciser la dynamique du couple. Un délai de réflexion de deux mois
minimum est imposé, afin que la décision ne soit pas prise sous la pression. Beaucoup
abandonnent. Un quatriéme entretien a lieu avant la décision définitive, prise par le

chirurgien qui va pratiquer ['intervention.
Tous ces entretiens ont pour objet de permettre aux médecins de vérifier que
l'intéressé s'est bien posé un certain nombre de questions. Le fravail sur les

représentations mentales est considéré comme essentiel.

Les conséquences générées par ce processus complexe sont intéressantes 2
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mentionner. Les praticiens mterrogés par la mission s¢ demandent si cette réflexion
approfondie imposée aux demandeurs, n'a pas incité certains a s'orienter vers des
praticiens plus laxistes en matiére de consentement. C'est ['une des raisons essentielles
de l'effondrement de l'activité de vasectomie observé dans ce centre depuis le milieu des

années 80 {63 interventions pratiquées en 1996, contre 269 en 1984).
1.2.2.4. Conclusion:

De nombreux auteurs se sont demandés si cela a reellement un sens de
rechercher le consentement de quelqu'un qui ne peut avoir de discernement (GM.
APPLEBAUM et I. LAPUMA, La stérilisation d'un mineur handicap¢ mental: obtenir
le consentement de quelqu'un qui ne peut avoir de discernement, Cambridge gquaterly of
healthcare ethics 1994 vol. 3 n® 2 p. 209). La lecture du rapport explicatif daté du 9
janvier 1997, de la Convention élaborée sous l'égide du Conseil de I'Europe pour "la
protection des droits de !'homme et de la dignite de l'étre humain i I'égard des
applications de la biologie et de la médecine”, est également trés éclairante sur ce point

{voir annexe, articles 5 a 9).

Les circonvolutions ne sont pas de mise a I'égard d'un sujet d'une telle gravité,
La mission souhaite affirmer clairement, que si I'expression d'un consentement libre et
éclairé préalable 2 une stérilisation est toujours délicate chez un sujet doué de

discernement, elle est impossible chez un handicapé mental.

L'objet de cet acte et ses caractéristiques empechent qu'un consentement valable
puisse étre recueilli. L'expression d‘un consentement licite par un handicapé mental pour
une stérilisation est toujours sujette & caution, quelque soit la qualité avec laquelle 2 été
menée la discussion préalable. L'existence d'un vice du consentement est en ce domaine
s'agissant des handicapés trés facile 2 démontrer.

Une stérilisation pratiquée sur un handicapé mental ne pourra donc jamats étre

considérée comme volontaire. Ce sera toujours une intervention forcée.

Si l'on écarte 'hypothése exceptionnelle de Ia stérilisation motivée par une raison
thérapeutique indéniable, les stérilisations pratiquées sur des handicapés mentaux sont
donc, en l'état du droit positif, illégales en tant que telles, et pour une raison
supplémentaire tenant & I'exigence du consentement.

Un tel acte ne pourrait devenir licite que si une législation expresse particuliére

'autorisait {scénario analysé ci-apres).
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1.3. L'étude du droit comparé révéle la place originale de la France:

II existe tres peu d'études frangaises sur le droit comparé de la stérilisation {la
plus récente est celle de A. Bernard et D. Siroux, "Réglementation de la stérilisation
chez les personnes handicapées mentales & I'étranger”, Cahiers du CCNE n° 8 juil 1996
p 18; voir aussi JM AUBY, "Le consentement en matiére de stérilisation: éléments de
droit comparé”, Jus Medicum VII 75; G. MEMETEAU et P. DESCHAMPS,
"Vasectomie et droit comparé", Journées d'urologie 1987, 93, p 317, AM Dourlen-
Rollier, "La stérilisation volontaire féminine en Europe et dans le monde”,
Contraception, fertilité et sexualité, 1994, vol. 22, n°® 12, p. 777). La plupart de ces’
études tirent l'essentiel de leurs sources de la revue Recueil international de législation

sanitaire de FOMS (4 numéros par an).

L'Organisation Mondiale de la Santé a analysé en 1992 les différentes législations
afférentes a l'avortement existant de par le monde (Rapport de I'OMS sur Ia
contraception et la stérilisation dans le monde, "Reproductive health: a key to a brighter
future”, OMS Genéve juin 1992, uniquement en anglais).

Les services du Conseil de I'Europe ont adressé un questionnaire aux Etats
membres sur la question de la stérilisation des handicapés en décembre 1997.

1.3.1. Une grande diversité.

Une grande diversité de situations juridiques s'observe s'agissant de la
stérilisation et des régimes de protection civile existant en Europe (voir sur ce second
point: "Approche comparative des régimes de protection civile en Europe”, Tutelle infos
n° 62, brochure UNAPEI mai & aolit 1989; Patrick GOHET, "Etude des différentes
législations sur la protection juridique en France et en Europe”, Tutelle infos n° 81,
UNAPEI 1994; M. BAUER et T. FOSSIER, "Les tutelles”, Ed. ESF 2e éd. 1996 p. 347).
Bien que les conceptions religieuses dominantes aient une forte influence en ce domaine,
la mission n'a pas souhaité recueillir I'opinion des différentes religions sur ce théme (voir
sur ce point le rapport du Conseil d'Etat consacré aux "sciences de la vie: de I'éthique
au droit", Doc. fr. 1988; Pr R. FRYDMAN, "Dieu, la médecine et I'embryon®, Ed. Odile
Jacob 1997, 288 pages; L’encyclique de Jean-Paul II du 30 mars [995 intitulée

"Evangelium vitae" Evangile de la vie).

La rédaction du projet de recommandation adressé trés récemment au comité des
ministres du Conseil de 'Europe par "un groupe de spécialistes”, concernant le droit au
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libre choix en matiére de sexualité et de procréation, le 8 décembre 1997, témoigne des
divergences gui subsistent en Europe en matiére de stérilisation. Il demande aux Etats
membres de "veiller, lorsqu'elle est autorisée par la loi, a ce que la stérilisation
chirurgicale soit accessible aux personnes qui, diment informées des conséquences,
désirent utiliser cette méthode”. Bien que ce projet soit fondé sur la notion de libre

choix des individus, il ne se prononce pas sur la légalisation des stérilisations.

Les différences observées transcendent la localisation géographique des différents
pays. On ne peut pas dire qu'en ce domaine lattitude des pays latins de tradition
catholique du sud de I'Europe, se distingue de celle des pays anglo-saxons ou
germaniques de tradition protestante du nord de !I'Europe (la situation Espagnole est
particulierement éclairante a cet égard). La présence ou non de l'‘noncé de droits
fondamentaux touchant aux libertés, & la famille et 2 la santé dans les textes
constitutionnels ne parait pas déterminante, car la [ol a souvent complété les lacunes des
textes anciens. La plupart des pays dotés de Constitutions récentes proclament le respect
de I'intégrité physique dans leur loi fondamentale. Ce n'est pas le cas de la France, mais
la loi de 1994 a introduit ce concept dans le code civil.

1.3.2. Des tendances:

Le statut des stérilisations est plus ou moins étroitement lié dans la plupart des
pays au droit de la contraception, au droit de l'avortement, au régime de la procréation
médicalement assistée et du statut juridique de I'embryon, et plus généralement au statut
des femmes {Une réelle étude de droit comparé sur les stérilisations impose la prise en
compte de toutes ces questions trés complexes, qui vont bien au-dela du champ d'étude

de la présente mission).
1.3.2.1. La légalisation de la stérilisation volontaire:

Par dela les différences, I'étude de droit comparé révéle que la plupart des pays
développés (européens ou nord-américains) ont reconnu juridiquement les pratiques de

stérilisation volontaire.

La stérilisation volontaire est expressément autorisée dans 11 pays, mais ni en
France, ni en Belgique, ni en Irlande, ni semble-t-il au Luxembourg. Ceci a nécessité
une loi, y compris ¢n Grande-Bretagne pour les vasectomies. La jurisprudence seule n'a

pas permis de légaliser cet acte.

La premigre de ces lois a été¢ votée en 1973 au Danemark, la plus récente en
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Allemagne en 1990, spécifique aux handicapés {alors que les interruptions volontaires
de grossesses sont simplement tolérées). Certaines de ces Iégislations ont été votées en
méme temps que la légalisation des IVG (Danemark, Luxembourg, Italie, Portugal), mais
plus souvent quelques années aprés (Suede, Grande-Bretagne, Espagne). Seule
I'Allemagne a autorisé les stérilisations {1990) avant de dépénaliser l'avortement {1995).

La reconnaissance des stérilisations a pris trois formes. Certains pays ont
formellement légalisé (Finlande, Royaume-Uni, Danemark, Islande, Norvége. Ils
imposent généralement des conditions d'age (25 ou 30 ans), et un recueil formalisé du
consentement, aprés une information sur les conséquences et les méthodes alternatives.
Dans d'autres pays, la stérilisation a été admise de fagon plus ou moins précise par la
jurisprudence. Certains enfin se sont bornés a dépénaliser la stérilisation, en dépénalisant
les avortements {Italie et Luxembourg en 1978, Espagne en 1983).

Aucun de ces pays ne subordonne la faculté de stérilisation volontaire a des
conditions de nature médico-sociale. Une simple condition d'3ge, un peu supérieure 2
la majorité, est cependant requise dans six d'entre eux (25 ans en Suéde, Danemark,
Norvége, Autriche et Portugal; 30 ans ou 3 enfants en Finlande).

1.3.2.2. Des régimes spécifigues aux handicapéfe)s mentaux:

Peu de pays présentent en revanche un droit cohérent et complet sur la question
de la stérilisation des personnes handicapées (souvent liée au régime des incapables
majeurs). Cette question demeure le plus souvent en discussion de fagon épisodique {La
polémique Suédoise déclenchée au cours de I'été 1997 n'a suscité aucun débat dans la
plupart des pays européens).

Seuls cing des pays européens qui autorisent légalement des stérilisations ont
élaboré un régime spécifique a la stérilisation de handicapés sans consentement: quatre
par la lot, un par la jurisprudence {Grande-Bretagne). L'étude du droit comparé européen
révéle donc qu'un tel régime ne précéde jamais l'intervention d'une loi générale. La
plupart de ces régimes spécifiques aux handicapés ont été définis en méme temps que
le cadre général, sauf en Espagne (loi spéciale de 1989 qui faisait suite & une loi
générale de 1983),

Ces régimes sont relativement sophistiqués, parce que tous ont pour objet de
définir des garanties substitutives a I'abandon de la régle fondamentale du consentement.
Les conditions de fond sont toujours énumérées avec une grande minutie {notamment

en Grande-Bretagne, mais pas en Espagne). Dans aucun pays, une simple demande de
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la famille ou du représentant légal et l'accord d'un médecin ne suffisent. Une autorisation
doit étre délivrée par un juge (Allemagne, Grande-Bretagne et Espagne), une commision
assistée d'un juge {Danemark), ou par la Direction de la santé (Finlande). Toutes les lois
récentes se réféerent au seul mécanisme de l'autorisation judiciaire (c'est également la

solution majoritairement retenue aux Etats Unis et au Canada).
1.3.3. Une spécificité frangaise ?

La France s'est pour le moment située en marge de ces évolutions. Ceci fait
naitre des interrogations, mais n'a pas pour effet de placer notre pays dans le camp des
passéistes hostiles a la modernité. La portée d'une étude de droit comparé en ce domaine
doit etre relativisée. Elle fournit des éléments de réflexion, mais qui ne sont pas

necessairement transposables en droit intemne.

Le régime applicable 2 la stérilisation touche une question juridique fondamentale

{au méme titre que la contraception, 'avortement ou la procréation médicale assistée).

Les droits fondamentaux présentent en apparence un caractére universel, Iis
tendent 4 shomogénéiser sur I'ensemble de la planéte. Mais des études récentes montrent
que ces droits sont en fait fortement conditionnés par des spécificités culturelles, quant
a leur contenu, leur signification et leur effectivité (H. PALLARD et S. TZITZIS, Textes
recueillis et présentés par..., "Droits fondamentaux et spécificités culturelles”,
L'Harmattan sept. 1997, 173 p).

Cette specificité est d’autant plus forte, que Ia question se rapporte 2 un élément
touchant a I'intimité des individus. Quoi de plus intime 2 cet égard que la sexualité et

la procréation.

Cette anaiyse peut étre illustrée. Les statistiques révélent de trés fortes disparités
de comportement quant aux pratiques de stérilisations féminines ou masculines entre les
provinces Chinoises, ou entre les provinces Indiennes {(voir sur ce point I'étude réalisée
par le démographue Henri LERIDON de 'INED en décembre 1997). Ce phénoméne est
d'autant plus intéressant dans le cas de la Chine, qu'il concerne un Etat totalitaire, qui
cherche & imposer une méme politique de maitrise de la fécondité sur I'ensemble de son

territoire.

La stérilisation et l'avortement s'inscrivent aux Etats Unis dans un univers

culturel totalement étranger & l'esprit francais.
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Si la mondialisation incite & la transposition en droit frangais de certaines normes
économiques étrangéres ou internationales, aucun motif ne justifie une homogénéisation
des normes ayant trait au droit de la famille et au droit médical, car leurs fondements

culturels sont essentiels.

Le Pr LERAT écrit & cet égard dans son rapport du 27 juin 1997 adopté par la
section Ethique et déontologie du Conseil national de I'ordre des médecins que: "La
France ne peut se laisser imposer des recommandations de type anglo-saxon, qui ne
correspondent pas @ notre culture gréco-latine” (p. 6). Comme l'indiquaient également
les auteurs du rapport du Conseil d'Etat sur "Les sciences de la vie: de I'¢thique au
droit", “Les solutions refenues ou envisagées dépendent naturellement du régime
politigue, des traditions culturelles, de l'état des moeurs. Il nie saurait étre question de
mettre en place une législation internationale qui irait a I'encontre de cette diversité"”

{Les legons du droit comparé p 129).

Bien que la question de la stérilisation se rapporte 4 une mati¢re touchant aux
droits fondamentaux de la personne, il parait donc vain de voulowr imposer en ce

domaine les mémes régles dans tous les pays du monde.
1.3.4. Présentation par pays:

1.3.4.1. Pays membres de I'Union Européenne:

Allemagne.

Aux termes de l'article 2 de la Constitution Allemande du 23 mai 1949: "Chacun
a droit au libre développement de sa personnalité, pourvu qu'il ne porte pas atteinte aux
droits d'autrui, & I'ordre constitutionnel ou a !a morale. Chacun a droit a la vie et a
I'intégrité physique. La liberté de la personne est inviolable. Des restrictions ne peuvent
étre apportées a ces droits qu'en vertu d'une lo1™.

Une loi du 19 décembre 1990 relative & la protection de I'embryon définit le
régime applicable a4 la procréation médicalement assistée et au statut juridique de

I'embryon.

L'IVG demeure illégale, méme lorsque l'embryon présente un handicap (cf loi
pénale du 21 mai 1976), la Cour constitutionnelle de Karlsruhe ayant annulé le 28 mai
1993 un vote du Parlement reconnaissant un choix de conscience aux femmes dans les

douze premiéres semaines aprés la conception (cette proposition visait a un
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rapprochement avec l'ancienne législation applicable en Allemagne de I'Est jusqu'a la
réunification, 'IVG y ayant été 1égalisée en 1972; l'arrét du 28 mai 1993 a ét¢ commenté
par Alfred GROSSER dans Le Monde du 9 juin 1993). Cet acte n'est donc pas

remboursé par 'assurance-mazladie, sauf en cas de viol ou d'indication médicale.

Un compromis a néanmoins pu aboutir en juin 1995. Une loi a en effet
dépénalisé cet acte, lorsqu'il est pratiqué au cours des trois premiers mois de la
grossesse, a condition que la femme soit en mesure de présenter un certificat émanant
d'un centre de planning familial censé la persuader de garder son enfant. 30% d'entre
eux sont gérés par l'église protestante ou catholique. Le Pape Jean-Paul II a demandé
trés récemment aux centres catholiques de ne plus délivrer de tels certfificats, suscitant

une vive polémique (Cf Le Monde du 29 janvier 1998).

La licéité des stérilisations a été admise par la junisprudence au profit des
femmes adultes consentantes, sans qu'aucune autre g:ondition ne soit exigée (Cour
supréme fédérale, 27 oct 1964, Dohm, précisé en 1976; Francfort sur le Main, 11 oct.
1966, Gaz. Pal 1967 1 rubr. europ). L'acte doit étre officiellement déclaré aux autorit€s

sanitaires. La stérilisation de mineures est interdite.

La loi du 12 septembre 1990 réformant le droit de la tutelle et de la curatelle des
majeurs 2 institué une possibilité de stérilisation des handicapés et malades mentaux
dans les conditions suivantes {aprés de vives polémiques: "La stérilisation des
handicapés mentaux sans leur consentement pourrait étre légalisée en RFA", Le Monde
4/2/1989).

Cette loi interdit la stérilisation des mineurs et précise que cet acte ne peut €tre
pratiqué contre la volonté de l'intéressé{e) (ceci est interpréié de fagon extensive: il
convient de respecter [a moindre manifestation de volonté contraire de la personne
concermnée, comme une simple réaction de frayeur lors de I'entree dans la salle
d'opération). Le régime de stérilisation sans consentement ne peut s'appliquer qu'a une

personne majeure incapable durablement de donner son consentement.

La loi exige la présence deux conditions de fond:
- que le risque de grossesse ne puisse étre évité par d'aufres moyens raisonnables;
- et quiune telle grossesse entraine nécessairement un danger pour la vie de la femme
enceinte, ou perturbe gravement sa santé physique ou morale (la loi précise que le risque
d'une souffrance profonde et durable susceptible d'affecter la femme concernée du fait

d'une mesure de retrait d'enfant, doit étre pris en compte).
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La notion d'incapacité avérée de la personne handicapée a élever un enfant, qui

figurait dans le projet de loi, n'a pas €té retenue.

La demande est présentée par la personne assumant [a prise en charge du
handicapé mental. L'autorisation est délivrée par le tribunal des tutelles. La stérilisation

ne peut intervenir qu'aprés un délai de deux semaines suivant 'octrol de l'autorisation.
Autriche:

Une décision de la Cour supréme du 8 mai 1934 considérait la stérilisation

comme un délit de blessure volontatre,

La stérilisation volontaire est désormais autorisée a partir de l'age de 25 ans

(réforme pénale du ler janvier 1975).

Les handicapés psychiques placés sous contrainte dans des établissements
hospitaliers sont représentés légalement par un avocat, qui veille en particulier au respect
de leurs intéréts s'agissant des questions médicales. Leur désignation est effectuée par
le tribunal de la circonscription. La représentation des malades qui se trouvent & titre
consultatif dans un établissement, n’est possible qu'avec leur consentement {cf brochure
du Ministére fédéral du travail et des affaires sociales Autrichien 1992 p 34).

Belgique:
La Constitution écrite Belge n'énumére pas de droits et libertés fondamentales.

L'avortement est simplement dépénalisé depuis le vote d’une loi du 3 avril 1990
(non signée par le Roit BAUDOUIN).

Il n'existe pas de textes sur la stérilisation, mais un rapport émanant dune
commission nationale, nommée par le gouvernement pour étudier les probléemes éthigues
liés 4 la planification familiale, a estimé en 1976 que cet acte ne constitue pas un délit,

a condition que l'accord de I'intéressé(e) et de son conjoint ait été donné.

Les stérilisations ne sont en pratique admises que pour un motif médical. Le
consentement de la femme doit étre exprimé par €crit. Un avis d'un conseiller de ['ordre
national des médecins, et un rapport médical final de trois médecins {médecin de

famille, gynécologue et chirurgien) sont exigés.
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Le Conseil national de t'ordre des médecins a rendu deux avis en 1981 et 1993

relatifs a la stérilisation des handicapés mentaux.

Ils préconisent au médecin de rechercher dans un premier temps le consentement
éclairé de I'intéressé, aprés une information adéquate et patiente, donnée avec I'assistance

de personnes habituées 2 la communication avec des handicapés mentaux.

Si le handicap est tel que ce consentement ne peut étre délivré, i} appartient au
médecin traitant saisi par demande écrite du représentant légal, de réunir une
commission composée de deux autres médecins: psychiatre et gynécologue ou urologue,
chargée de remettre un rapport portant sur quatre points:

- la preuve que les moyens réversibles ne peuvent résoudre le probléme;

- une démonstration de la nécessité de la stérilisation dans l'intérét méme de la personne
concernée;

- I'mformation dispensée directement au handicapé;

- Fimpossibilité qu'a le handicapé i décider lui méme;

Le représentant légal doit également recevoir une information compléte sur les

conséquences de la stérilisation et des éventuels problémes ultérieurs.

Danemark:

Aux termes de I'article 71 de la Constitution Danoise du 5 juin 1953: "La liberté
individuelle est inviolable...”; aux termes de I'article 72: "Le domicile est inviolable...".

L'avortement a été légalisé en 1973, et le régime applicable a la procréation
médicalement assistée et au statut juridique de I'embryon défini par une loi du 22 mai
1987 portant création d'un conseil d'éthique et régulation de certaines expérimentations
bioc-médicales.

La stérilisation volontaire féminine ou masculine est autorisée a partir de 1'age
de 25 ans, par la loi du 13 juin 1973 sur la stérilisation et la castration (Dr. Sturup, Sur
I'emplo:r de la castration au Danemark, Rev de sc criminelle 1973 p 252).

Cette méme loi contient des dispositions spécifiques s'agissant des handicapés

mentaux.

Une stérilisation ne peut intervenir qu'aprés une analyse des autres possibilités

de prévention d'une grossesse, ¢t pour deux motifs:
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1°) lorsqu'en raison de dispositions hériditaires de la personne qui présente la demande,
ou de son conjoint ou concubin, l'enfant a naitre risque d'étre atteint d'un trouble
physique ou mental, d'une gravité telle que l'on peut estimer souhaitable d'empécher la

procréation;

2°) lorsque la personne qui présente la demande, ou son conjeint et concubin, est
considérée de fagon durable comme inapte a dispenser convenablement des soins aux

enfants en raison d'une débilité ou arriération mentale.
La loi organise une procédure :

La demande peut étre présentée par l'intéressé{e) avec 'accord de son tuteur, ou
par un curateur spécialement désigné lorsque le handicapé est incapable de comprendre
la signification de l'intervention (il doit s'agir en principe d'une personne ayant des liens
étroits de parenté ou d'amitié avec l'intéressé: arrété du 21 juin 1973).

L'intervention ne peut étre réalisée qu'aprés l'autorisation d'une commission,
assistée d'un juge. Chacun de ses membres peut exiger un supplément d'information. Sa

décision peut étre contestée auprés d’un Comité de recours.

Le médecin doit informer l'intéressé de la nature de l'intervention, ¢t des

conséquences et risques qui peuvent en résulter.

Espagne:

Aux termes de l'article 10 de la Constitution Espagnole du 27 décembre 1978:
"La dignité de la personne, les droits inviolables qui lui sont inhérents, le libre
développement de sa personnalité, le respect de la loi et des droits d'autrui sont le
fondement de l'ordre politique et de la paix sociale. Les normes relatives aux droits
fondamentaux et aux libertés que reconnait la Constitution seront interprétées
conformément & la Déclaration universelle des droits de I'homme et aux traités et
accords internationaux portant sur les mémes matiéres ratifiés par 'Espagne”; aux termes
de l'article 15: "Tous ont droit & la vie et & I'intégrité physique et morale, sans qu'en
aucun cas ils puissent étre soumis... 2 des traitements inhumains ou dégradants...”; aux
termes de I'article 17: "Toute personne a droit & la liberté..."; aux termes de I'article 18:
"Le droit... a I'intimité personnelle et familiale... est garanti 2 chacun”; aux termes de
l'article 43: “Le droit & 1a protection de la santé est reconnu...”; aux termes de I'article
47: "Tous les Espagnols ont le droit de disposer d'un logement digne et approprié...";
aux termes de l'article 49: "Les pouvoirs publics poursuivront une politique de
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prévention, de traitement, de réhabilitation et d'itégration des handicapés phystques,
sensoriels et psychiques a qui ils assureront les soins spécialisés dont ils aurent besoin
et ils leur accorderont une protection particuli¢re pour qu'tls jouissent des droits que le

présent titre octroie 2 tous les citoyens”.

Le recours aux méthodes de contraception (interdites par une loi de 1941) a ét¢
autorisé en 1978, et l'avortement dépénalisé par une io: du 5 juillet 1985,

Le régime applicable a la procréation médicalement assistée et au statut juridique
de l'embryon est défini par une loi du 28 décembre 1988 sur le don et l'utilisation

d'embryons et de foetus humains ou de leurs cellules, tissus ou organes.

La stérilisation velontaire constituait & l'origine un délit, pour le motif que la
femme est définitivement privée de sa fonction de reproduction (cette intervention était
assimilée & une castration: 12 & 30 ans de prison: article 429 du code pénal). L'acte

n'était admis que pour un motif pathologique.
La stérilisation volontaire a été légalisée en juin 1983 au profit des majeurs capables.

Le nouvel article 428 du code pénal dans sa rédaction issue de la Iof du 21 juin
1989 dispose: "La stérilisation d'un individu incapable et séricusement handicapé mental
n'est pas punie, si elle a été autorisée par un juge & la demande des représentants légaux
de la personne incapable, aprés avis de deux spécialistes, du procureur et examen de la
personne handicapée.” Bien que ce texte ait été critiqué par des juristes, car il ne précise
pas & partir de quel degré d'incapacité mentale le juge peut autoriser la stérilisation, cette
disposition reconnaissant le principe de la stérilisation des personnes atteintes
d'incapacité mentale grave, sans que leur consentement soit nécessaire, a €té jugé
conforme & la Constitution par décision de Ia Cour supréme le 14 juiliet 1994 (rendue
sur tecours d'un magistrat}. Cette réforme de 1989 semble étre passée inapergue dans
I'opinion publique, des sondages révélant que 'opinion est massivement favorable 2 la
stérilisation des handicapés {voir un commentaire trés critique de Clarisse Fabre, "La
stérilisation des malades mentaux en Espagne”, Futuribles 1994, n® 193, p 72).

Cette loi de 1989 sur la stérilisation prolonge celle du 24 octobre 1983 relative
a la déclaration de handicap et & la tutelle sur les personnes incapables majeures, qui
avait confié aux juges le pouvoir d'intervenir pour la protection des personnes déclarées
incapables ou supposées incapables (voir JM FERNANDEZ-LOPEZ, Le réle du juge
espagnol comme défenseur des droits fondamentaux des handicapés, Comité européen
Droit, éthique et psychiatrie oct. 1991, Santé mentale: réalités européennes, Eres 1993).
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Finlande:

La stérilisation volontaire féminine ou masculine est autorisée & partir de ['age

de 30 ans ou 2 partir de trois enfants (loi du 31 janvier 1985 relative a la stérilisation).
Cette méme loi €énonce, s'agissant des handicapés, les principes sulvants :

Lorsqu'une personne est dans l'incapacité permanente de comprendre le sens de

la stérilisation, l'intervention peut étre effectuée dans I'un des deux cas suivants:

1°) lorsque la grossesse est susceptible de présenter un danger pour la vie ou la santé

de la femme;

2°) lorsqu'une maladie ou toute autre cause analogue limiterait sérieusement la capacité

de cette personne a donner des soins & un enfant.

S'agissant des personnes n'ayant pas dix huit ans révolus, une stérilisation ne peut

intervenir que si une raison particuliérement grave rend cette intervention nécessatre.

La demande est présentée par le tuteur, la personne agissant "in loco parentis®,

ou le représentant légal.

Elle est examinée par une commission composée de juristes, sociologues,
psychiatres, généticiens et gynécologues-obstétriciens. L'autorisation est délivrée par la

Direction de la santé. Elle n'est pas susceptible de recours.

Grande Bretagne:

Les textes anglais de droit écrit de valeur constitutionnelle, ne comportent
I'énoncé de droits et libertés fondamentales qu'en matiére de liberiés politiques et
administratives et de droit pénal (Grande Charte de 1215, Bill of rights du 7 juin 1628,
Habeas corpus de 1679, Bill of rigths du 13 février 1689, Parliament act du 18 aolt
1911, et Parliament act du 16 décembre 1949).

L'accés & la contraception et & I'avortement a €té libéralisé simultanément par une
lo1 de 1967 (qui n'est pas applicable 3 I'Irlande du Nord). Le régime applicable a la
procréation médicalement assistée et au statut juridique de l'embryon est défini par le

"Human fertilisation and embryology act” de 1990.
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La sténlisation est considérée comme un droit, sans qu'aucun critére ne soit
exigé. Cette solution rejoint la conception traditionnelle libérale des Britanniques. Dés
lors que les inconvénients d'une technique médicale ont été bien expliqués, le recueil
d'un consentement éclairé devient possible. C'est alors 2 l'individu de choisir, de prendre

sa responsabilité,

Il n'existe pas de texte spécifique pour les stérilisations féminines, mais une loi
du 26 octobre 1972 a expressément reconnu la légalité des vasectomies. Les médecins
n'ont donc pas a analyser ni discuter les motifs invoqués par les demandeurs, ni leur

situation familiale.

La loi sur la santé mentale réactualisée en 1983 qui définit le régime applicable
aux mtemements des personnes souffrant de détérioration mentale, et aux traitements
médicaux qu'elles doivent suivre, ne comporte aucune disposition concernant la

stérilisation. Il ne convient donc pas de s'y référer.

Les régles applicables aux handicapés en matiére de stérilisation ont donc été
définies par la jurisprudence (ceci ne doit pas surprendre, car c'est par tradition la

principale source du droit anglais de la "common law").

Une stérilisation ne peut étre pratiquée sur une personne incapable de consentir,

gu'aprés une autorisation d'un tribunal.

La Chambre des Lords a2 par décision du 30 avril 1987 autorisé la stérilisation
sans consentement d'une handicapée mentale de 17 ans, pour le motif qu'une grossesse
constituerait "un véritable désastre”. Cette décision critiquée par des associations d'aide
aux handicapés mentaux a suscité des opinions partagées dans la presse {Le Monde
3/5/1997). Une seconde décision rendue en 1989 a été interprétée comme étendant cette

possibilité aux handicapés majeurs.

Le Consetller juridique de la Couronne a publié en 1993 les lignes directrices
ressortant de ces jurisprudences (également inspirées par le rapport sur "La stérilisation
et les personnes souffrant de handicaps mentaux™ publié en 1979 par la Commission de
réforme du droit du Canada, évoqué ci-aprés).

La stérilisation d'un mineur ou d'un adulte handicapé mental requiert
"autorisation préalable du juge de la Haute Cour. Il doit rassembler des arguments clairs
etablissant que :
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- le consentement direct de l'intéressé est impossible, c'est & dire qu'il est et restera
incapable de se faire sa propre opinion sur la stérilisation;

- qu'il y a un réel besoin de contraception: le patient doit étre physiquement capable de
procréer et doit €tre en train de s'engager dans une activité sexuelle dans des conditions
telles qu'il y a un réel danger de grossesse, et pas seulement un simple risque;

- que les connaissances scientifiques et médicales, le traitement du handicap, la
surveillance, et I'éducation et la formation du handicapé, ne permettent pas d'envisager
des solutions moins drastiques que la stérilisation;

- que l'intéressé(e) est définitivement incapable de s'occuper d'un enfant méme avec une
aide raisonnable, et que la grossesse et/ou la naissance d'un enfant seront un plus grand
traumatisme pour la patiente que celui résultant d'une stérilisation: la stérilisation ne doit
pas provoquer de dommages physiques ou psychologiques plus importants que le
bénéfice attendu: l'autorisation de stérilisation est donnée “in the patient's bests interests”
{cette notion importante est également énoncée par la Convention internationale relative
aux droits de l'enfant de New York du 26 janvier 1990, article 3-1: "Dans toutes les
décisions qui concernent les enfants, qu'elles soient le fait d'institutions publiques ou
privées de protection sociaie, des tribunaux, des autorités administratives ou des organes
législatifs, I'intérét supérieur de I'enfant doit étre une considération primordiale®).

Il convient de noter que la jurisprudence anglaise fournit une définition de
I'aptitude & consentir en matiére de stérilisation. Une personne est considérée comme
apte a délivrer un consentement, si elle remplit les trois conditions suivantes suivantes :
- étre capable de comprendre |2 nature et I'objet de l'intervention proposée, les risques
et avantages, et toutes les autres alternatives,

- étre convaincue de cette information; .
- pouvoir "soupeser” cette information afin d'aboutir a2 une décision;

L'intéressé(e) n'est pas directement entendu par le tribunal, mais doit étre

préalablement auditionné par le Procureur.

La procédure applicable aux personnes incapables de consentir étant
contraignante (autorisation d'un tribunal qui vérifie la présence de conditions précises),
les autorités anglaises admettent que la stérilisation est plus frégquemment pratiquée sur
des handicapés souffrant d'un handicap mental léger. C'est le point faible du dispositif.

Bibliographie: voir "Sterilization and a mentally handicapped minor: providing
consent for one who cannot”, Cambridge health care ethics, vol 3 n® 2, spring 1994.
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Gréce:

La Constitution Grecque du 9 juin 1975 énumeére des droits individuels et sociaux

dans ses articles 4 a 25,
L'avortermnent a été dépénalisé par une lo1 de 1986.
Irlande:

Aux termes de l'article 40 de la Constitution de la République d'Irlande du ler
Juillet 1937: "En tant que personnes humaines, tous les citoyens seront égaux devant la
lo1. Ceci ne veut pas dire que I'Etat, dans ses décrets, ne prendra pas en considération
les différences de capacité physique et morale, ou de fonction sociale..."; aux termes de
T'article 41: "L'Etat reconnait la famille comme le groupement primaire, naturel et
fondamental de la société et comme une institution morale possédant des droits
inaliénables et imprescriptibles, antérieurs et supérieurs a toute loi positive... I'Etat
reconnait que par la vie dans son foyer la femme donne a ['Etat un soutien sans lequel
le bien commun ne peut étre obtenu... L'Etat promet solennellement de veiller avec une
attention spéciale a I'institution du mariage..."

La contraception, les stérilisations, ¢t 'avortement demeurent interdits, pour des
raisons essentiellement religieuses (Offense against the person act de 1861). Mais le
recours & des avortements pratiqués a 'étranger par des ressortissantes Irlandaises n'est
plus poursuivi depuis mai 1995, aprés une interminable bataille junidique: deux
referendums en 1983 et 1992, un arrét de la Cour européenne des droits de 'homme, un
arrét de la Cour supréme Irlandaise en 1992, puis enfin le vote d’'une loi validée par la
Cour supréme (arrét du 12 ma1 1995).

Ttalie:

Aux termes de I'article 29 de la Constitution Italienne du 27 décembre 1947: "La
République reconnait les droits de la famille comme société naturelle fondée sur le
mariage..."; aux termes de l'article 30: "... En cas d'incapacité des parents, la loi veille
a Taccomplissement de leurs devoirs..."; aux termes de l'article 32: "La République
protége la santé publique comme droit fondamental de l'individu et mntérét de la
collectivité... Nul ne peut €tre contraint 4 un traitement médical déterminé s1 ce n'est par
une disposition de la loi. La loi ne peut en aucun cas violer les limites imposées par le

respect de la personne humaine”.
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Les avortements ont été 1égalisés en 1978,

La Cour de cassation Italienne ayant admis la licéité des stérilisations volontaires
par un arrét du 31 janvier 1934 (Revue Belge de droit pénal 1934, p 1116, cité par J.
Magnol, chronique de jurisprudence, Revue de science criminelle de 1937 p 682}, le
pouvoir Mussolinien inséra des dispositions dans le code pénal interdisant toute forme
de stérilisation humaine (article 552 & 555). Ce texte semble avoir été abrogé le 25 mai
1978, dans le cadre du texte dépénalisant l'avortement.

Un gynécologue de Florence a pourtant été poursuivi en 1982 pour coups et
blessures volontaires aprés avoir pratiqué des vasectomies sur des hommes consentants,
11 a été acquitté aprés une longue procédure, par décision de la Cour de cassation du 18
mars 1987. La Cour semble avoir déclaré que la loi donnant accés 2 la contraception,
une stérilisation méme effectuée sans raison thérapeutique n'est pas contraire a I'éthique
(Corte Suprema di Cazzazione, sect pénale, 18 mars 1-98?, Conctani/Procureur général,
arrét 438).

La Commission nationale de bioéthique vient dans un rapport, de demander
l'ouverture d'une enquéte au Ministére de la santé sur la question de la stérilisation des
handicapés mentaux. Elle invoque le nombre de stérilisations pratiquées {6.000 depuis
1985), leurs conditions (quasi-exclusivement sur des filles, sur demande de leurs

parents), et les doutes moraux exprimés par certains médecins (janvier 1998).

Luxembourg:

Aux termes de larticle 11 alinéa 3 de la Constitution du Grand-Duché du
Luxembourg du 17 octobre 1868: "L'Etat garantit les droits naturels de la personne
humaine et de Iz famille"; aux termes de I'alinéa 5: "La loi organise... la protection de

ia santé...”.

C'est Ia loi relative a ['éducation sexuelle, l'interruption de grossesse, et les
méthodes de contrdle de la fécondité promulguée le 15 novembre 1978, qui a légalisé
la pratique de l'avortement (cf JO du Grand Duché du Luxembourg, 6 déc. 1978). Elle
n'aborde pas la question de la stérilisation. La proposition pariementaire visant la
stérilisation des handicapé(e)s mentales déposée a l'époque est restée sans suite.

L'acte de stérilisation a €t€ assimilé & une mutilation dans un avis du conseil de

I'ordre des médecins datant de 1975, mais il n'y a aucune jurisprudence sur ce point.
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Le Premier Conseiller du Gouvernement Luxembourgeois consulté par te Conseil
de I'Europe écrit en janvier 1998: "A mon sentiment..., le médecin qui sans nécessité
médicale et sans l'autorisation de la personne concernée ou de son représentant légal,
pratiquerait une stérilisation, est passible des peines prévues pour les coups et blessures
volontaires”. Le Directeur du seul établissement psychiatrique Luxembourgeois avec
services fermés, lui a déclaré qu'aucune stérilisation de malades mentaux n'y a été
pratiquée au cours des 15 derniéres années, mais qu'un médecin hospitalier a observé

récemment une ligature des trompes chez une malade mentale avant son internement.

Pays-bas:

Aux termes de l'article 11 de la Constitution Néerlandaise du 17 février 1983:
"Toute personne a droit a l'intégrité corporelle, sauf restrictions a établir par la loi ou

en vertu de la lof™.

L'avortement a été légalisé en 1984,

Aucune réglementation ne s'oppose aux stérilisations, mais les médecins exigent

une indication rigoureuse se basant sur de multiples facteurs.

La question de la stérilisation des handicapés a émergé en 1981 lors de la
discussion préalable 4 la libéralisation des avortements. Elle n'a pas donné lieu a
I'¢laboration d'un texte, mais I'Inspection générale pour la santé publique a au cours de
cette méme année 1981 établi des directives s'agissant des handicapés. La décision de
stérilisation est prise aprés consultation du représentant légal et de deux personnes
employées dans l'institution. La stérilisation ne peut étre effectuée en l'absence de

COnsensus entre ces {rots personnes, ni lorsque l'intéressé refuse.

Portugai.

La Constitution Portuguaise du 2 avril 1976 énumeére dans sa premiére partie les

Droits et devoirs fondamentaux, de fagon extrémement détaillée {articles 12 a 79).

Aux termes de V'article 24 "Droit & la vie: La vie humaine est invielable...”; aux
termes de l'article 25 "Droit a l'intégrité de la personne: L'intégrité morale et physique
des personnes est inviolable. Nul ne peut étre soumis 4. des traitements cruels,
dégradants ou inhumains”™; selon l'article 26: "A chacun est reconnu le droit... 3 la
protection de I'itimité de la vie privée et familiale...; I'article 34 porte sur l'inviolabilité

du domicile, l'article 36 sur la famille et le mariage, l'article 64 sur la santé, l'article 65
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sur le logement, l'article 67 sur la famille, l'article 68 sur la paternité €t maternite,

I'articie 71 sur les handicapés...

La stérilisation volontaire est autorisée pour les adultes dgés de plus de 25 ans
ayant donné un consentement écrit, aprés qu'ils aient été informés des conséquences de
cette intervention (loi du 24 mars 1984 relative a ['éducation sexuelle et l'acceés aux
méthodes de planning familial; L'avortement a été dépénalisé peu aprés, par une loi du
11 mai 1984).

NB : I'Ambassade du Portugal 4 Paris 2 promis de nous adresser prochainement une

étude commandée aux services compétents & Lisbonne (cf lettre du 5 février 1998).
Suede:

B. EKMAN et J. LILIESTRAND, Experiénces of legal sterilization In
scandinavia, Contraception 1993, 48, p 157-167. '

L'avortement a été légalisé en 1975, et le régime applicable a la procréation
médicalement assistée et au statut juridique de l'embryon défini par une lo1 du ler mars
1985.

La légisiation de 1941 autorisant la stérilisation des malades mentaux a été
abrogée en 1975. La stérilisation volontaire féminine ou masculine a €t€ autorisée &
partir de 'age de 25 ans (loi du ler janvier 1976). Les polémiques existant autour du
passé eugénique de ia Suede semblent constituer l'obstacle principal a I'élaboration d'un

régime spécifique aux handicapés.
1.3.4.2. Autres pays européens:

Norvége:

La stérilisation volontaire féminine ou masculine a €té autorisée a partir de I'age
de 25 ans (loi du 3 juin 1977, également & l'origine de la libéralisation de la

contraception}.
Suisse:

La Constitution fédérale Suisse du 29 mai 1874 ne comporte pas {'énoncé de
droits et libertés fondamentales.
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It n'existe pas de législation définissant le régime des stérilisations, mais
I'Académie des sciences médicales Suisse a formulé des recommandations éthiques par
résofution du 17 novembre 198! (une polémique s'est déclenchée & Zurich lorsque
I'opinion prit conscience que l'2ancienne loi autorisant la stérilisation des handicapés, bien

que trés peu appliquée, n'avait pas été abrogée).

Le médecin est seul juge de la demande qui hui est présentée. Il en établit les
indications selon sa conscience (il n'existe pas de Conseil de l'ordre en Suisse). Une telle
intervention est normalement réservée a toute personne capable et adulte; le médecin
do1t informer sa patiente que lintervention est irréversible, et s'assurer qu'elle a donné
librement son consentement par écrit. Certains praticiens sont demandeurs d'une

autorisation législative expresse.
Sfagissant des handicapés mentaux la méme recommandation indique:

Un sujet déficient mental capable d'apprécier 12 portée de l'intervention est seul
a pouvoir décider si elle peut étre pratiquée. Il est inadmissible de ne pas tenir compte
du refus de l'intéressé, qui dispose du droit de disposer de son propre corps. Une
consultation psychiatrique préalabie est nécessaire afin d'apprécier avec une slreté
suffisante la capacité de discernement, et la valeur d'un consentement. L'intervention ne
doit pas étre pratiquée sur un sujet qui n'a pas compris le probléme avec toutes ses
conséquences. Il doit au moins comprendre qu'une intervention chirurgicale sera
pratiquée, et qu'elle l'empéchera de fagon durable d'engendrer ou de concevoir. Il est
important que ce consentement soit délivré en dehors de I'influence de tiers (membres
de la famille ou de ceux qui s'occupent du handicapé). Il faut leur laisser assez de temps
pour mirir cette décision: deux consultations séparées par un intervalle de plusieurs
semaines.

L'opération est en revanche inadmissible chez une personne incapable de
discernement, car 1} s'agit d'un droit extrémement personnel qui ne peut étre exercé par

un suppléant légal.
1.3.4.3. Amérigque du Nord :

NB : Le droit Américain et Canadien est fortement influencé par les concepts et
démarches forgés en droit anglais dans le cadre de la "common law". C'est un droit
d'essence jurisprudentielle, qui insiste généralement assez peu sur les régles de fond,
mais valorise les garanties de procédure ("due process of law™: le 14e amendement d la
Constitution des Etats-Unis d'Amérique du 17 septembre 1987, adopté en 1868, €énonce
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ainsi dans sa section 1 le principe selon lequel "Aucun Etat ne pourra... priver une

personne de sa vie, de sa liberté... sans une procédure légale...").
Etats Unis:

Bien que le Président Bill CLINTON ait défendu le libre choix pour les femmes
en matiére d'[VG lors de ses campagnes électorales, la question de I'avortement continue
a diviser profondément la société américaine (l'accés i cette intervention est difficile,
plusieurs médecins pratiquant des avortements ayant été assassinés par des fanatiques).

Le régime applicable a la stérilisation des handicapés repose sur trois
fondements :
- quelques principes trés succincts définis an niveau fédéral;
- des législations et jurisprudences des Etats (les questions de droit privé portant sur
I'’état des personnes relévent de la compétence des Etats. H'n'y 2 donc pas de législation
fédérale sur ces questions).
- et des directives professionnelles élaborées par différents organismes médicaux: "The
American academy of pediatrics”, "The American college of obstetricians and
gynecologists committee on ethics”, “The American association on mental deficiency”...

Le gouvernement central est intervenu au titre de la détermination des régles
applicables zu versement des contributions fédérales. Un réglement du ministere de la
santé, de l'éducation et des affaires sociales (Department of health, education and
welfare) du 6 février 1979 précise qu'aucun fonds fédéral ne peut étre accordé pour la
stérilisation de mineurs, de personnes mentalement inaptes ou de personnes internées en

maisons de correction, ou dans des hopitaux psychiatriques.

L'American association on mental deficiency a adopté une déclaration de principe
sur la stérilisation en avril 1974 qui s'oppose a l'adoption de mesures législatives
permettant des stérilisations non volontaires. Une personne légalement incapable ne doit
pas étre stérilisée contre sa volonté, sauf circonstances exceptionnelles analys€es et
approuvées par une juridiction. Elle formule un certain nombre de recommandandations
tendant & ce que la participation effective de lintéressé(e) a la prise de décision soit

garantie.

Un double mouvement législatif s'est produit dans les Etats. La plupart des
législations eugéniques des Etats ont été abrogées & partir des années 1950. Puis certains
d'entre eux ont imposé des limites a la stérilisation des handicapé(e)s, par la loi ou des
jurisprudences: Alabama (1974}, Montana (1974), Washington (1980), Virginie {1982)...
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Ces attitudes révélent un phénomeéne essentiel, L'abrogation des 1égislations eugéniques,
puis I'introduction de légisiations ou de jurisprudences spécifiques au consentement des
handicapés vont toutes les deux dans le sens d'un meilleur respect des droits des
handicapés. La stérilisation volontaire étant possible aux Etats-Unis (du fait de la
jurnisprudence), ce sont les Etats qui ont élaboré un droit sur la question des handicapés
qut offrent les meilleures garanties. Dans les autres, leur consentement tend a étre

négligé dans des conditions non satisfaisantes.

Le mouvement législatif portant sur la procréation médicalement assistée et le
statut juridique de I'embryon, initié par la Géorgie dés 1964, a mis trés longtemps &
prendre de I'ampleur.

Canada:

C'est par la jurisprudence que les stérilisations volontaires ont été autorisées au
Canada. "SIl fut une épogue ou la stérilisation volontaire pouvait insulter & l'ordre
public et aux bonnes moeurs, cette époque - pour le mieux ou pour le pire - est révolue,
et la loi civile du Québec ne s'oppose pas & la conclusion d'un contrat en semblables
matiéres” (Cour supérieure du Québec, 1978, 933, Cataford/Moreau).

La Commission de réforme du droit du Canada a publié en 1979 une importante
étude de 131 pages intitulée "La stérilisation et les personnes souffrant de handicaps

mentaux”, s'inscrivant dans une série d'autres rapports consacrés a la protection de la vie.

La Commission étudie les caractéristiques du groupe visé par cette question:
déficients et malades mentaux, puis la problématique de la stérilisation. Les arguments
avancés en faveur de la stérilisation non consensuelle sont analysés: I'eugénisme, les
avantages pour les générations futures, la réduction du fardeau économigue de la
dépendance, les motifs thérapeutiques pour les handicapés, et I'inaptitude a devenir mére
ou pere. Quatre dangers sont mis en évidence: la fausseté de l'argument génétique, les
conséquences socio-politiques, les effets psychologiques de la stérilisation, et I'atteinte

aux droits de I'homme.

Ce rapport ayvant constaté que la stérilisation des personnes souffrant d'un
handicap mental souléve des difficultés juridiques de droit civil et de droit pénal ("II
n'existe & 'heure actuelle aucun précédent d'un médecin ayant été accusé de négligence
medicale ou de voies de fait pour avoir pratiqué cette intervention, mais certains juristes
soutiennent cependant que de telles accusations sont techniquement possibles™),
débouche sur des recommandations trés précises (résumées en trois pages 123 a 127).
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Elle distingue gquatre catégories de stérilisations :

- les stérilisations thérapeutiques volontaires pratiquées avec le consentement éclairé du
patient;

- les stérilisations thérapeutiques d'urgence pratiquées sans le consentement du patient
ou de son plus proche parent;

- les stérilisations non thérapeutiques volontaires;

-les stérilisations non thérapeutiques non volontaires,

Elle préconise :

- que les stérilisations thérapeutiques soient régies par les regles geénérales applicables
aux traitements médicaux.

- qu'aucune stérilisation non thérapeutique ne soit permise lorsqu’l n'existe pas de
consentement valable, ou lorsque la personne est dgée de moins de 16 ans, 2 moins
qu'une autorisation ait été délivrée par une commission ad hoc;

- qu'une personne souffrant d'un handicap mental ‘qui comprend la nature et les
conséquences de I'intervention ait comme toute autre personne le choix d'accepter ou de
refuser Iz stérilisation;

- qu'en cas de doute, la détermination de la capacité & consentir, c'est 2 dire a
comprendre Ja nature et les conséquences de la stérilisation, fasse 'objet d'une enquéte
puis d'une décision judiciaire (le rapport précise que c'est le cas lorsque la demande de
stérilisation provient d'une tierce personne, ou que la personne qui demande sa propre
stérilisation est particuliérement vulnérable & la coercition ou une influence);

- que si la cour arrive 4 la conclusion que la personne est incapable de consentir, elle
nomme un représentant légal chargé d'agir en son nom auprés de la Commission
d'autorisation des stérilisations;

- que cette Commission soit composée d'une équipe pluridisciplinaire chargée d'évaluer
le bien médical, social et psychologique de la stérilisation pour ['individu, et pour
déterminer s'il existe un intérét véritable justifiant I'intervention. Le rapport précise & cet
égard que la Commission devrait s'assurer que les conditions minimales suivantes ont
¢té remplies:

* i] existe des preuves de la fertilite de la personne;

* la personne est nubile et active sexuellement;

* d'autres formes de contraception se sont révélées inutilisables ou mapplicables;

* il est démontré qu'un accouchement ou la responsabilité d'élever un enfant produiraient
probablement un effet psychologiquement dommageable sur la personne;

* 1a stérilisation ne causera pas de torts supérieurs aux effets bénéfiques escomptés pour
la personne (& partir d'une évaluation d'ensemble des facteurs médicaux, psychologiques
et sociaux};

* I'opinion de la personne a €té prise en considération;
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- que la decision de cette Commission soit motivée, et soumise & une possibilité d'appel;
- qu'une évaluation indépendante et externe de la Commission d'autorisation des
stérilisations soit conduite tous les deux ans par les Commissions des droits de la

personne.

1.3.4.4. Autres pays:

Nouvelle Zélande:

Une lo1 entrée en vigueur le ler avril 1978 comporte un chapitre intitulé "Sur
l'autorisation de la stérilisation des personnes mentalernent sous la normale”™. Elle prévoit
que la demande peut étre déposée par un parent ou tuteur du patient, ou par toute
personne qui agit &2 sa place (directeur d'hépital, de foyer ou d'établissement social,
médecin, ou travailleur social s’occupant du patient). L'autorisation de stériliser est
délivrée par un tribunal, aprés audition du patient assisté d'un avocat. II doit s'assurer
que l'intéressé{e} a €té examiné par deux médecins qui attestent qu'il est "mentalement
sous la normale”, et que la stérilisation est faite pour son propre bien (la loi ne définit

aucun criteére sur ce point).

Japon:

La question de la stérilisation est occultée au Japon par le débat qui existe au
sujet de la contraception depuis plus de 30 ans. L'usage de la pilule contraceptive n'est
autorisé que pour des motifs médicaux (pour régulariser les cycles féminins). Mais un
rapport du Ministére de la santé du 16 juin 1997 recommande une libéralisation (sous
I'nfluence notamment de l'industrie pharmaceutique, alléchée par un marché potentiel
de plusieurs centaines de milliards de Yens). La pilule est combattue par le lobby des
médecins pratiquant l'avortement (autorisé depuis 1948) et les fabricants de préservatifs:
8 couples sur 10 utilisent le préservatif comme seule méthode contraceptive, et
I'avortement est massivernent pratiqué: 1 million d'avortements par an dans les années
60, 350.000 aujourd’hui {Le Monde 24 juin 1997).

Chine:

Une loi chinoise sur la sant¢ matemelie et infantile votée en 1994, précise qu'une
femme enceinte d'un enfant souffrant d'une grave maladie génétique doit avorter. Elle
subordonne par ailleurs l'autorisation de mariage délivrée aux personnes considérées
comme inaptes a la procréation, 4 une stérilisation ou l'engagement d'utilisation d'un
moyen contraceptif. Il existe trois causes de refus d'obtention d'un certificat prénatal:
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maladies génétiques, infecticuses et mentales (R. TOMLINSON, La Chine veut
améliorer la santé des nouveaux nés par une loi, British medical journal, 19 nov. 1994,
vol 309, n® 6965).

Inde:

Le gouvernement Indien avait lancé en 1975-77 dans le cadre de I'Etat d'urgence
une politique de stérilisation forcée 4 grande échelle, incitant policiers et fonctionnaires
a user de tous leurs pouvoirs pour atteindre les quotas de femmes stérilisées fixés par

le pouvoir.

Cette politique a été abandonnée au profit d'une démarche plus qualitative de
contrdle de la natalité: alphabétisation, instruction des femmes, amélioration des

conditions sanitaires...
L'essor de la pilule se heurte & certains obstacles culturels, des hommes restant
persuadés que l'utilisation de contraceptifs par les femmes provoque une chute de la

virilité.

Amerigue Latine:

Brésil : la contraception est interdite. 40% des femmes sont stérilis€es. L'acte est

souvent effectué au moment d'un accouchement.

Lz campagne de stérilisation organisée au Pérou provoque de nombreuses
critiques {Le Monde 2 janv. 1998).

2. Les propositions:

Les autorités ministérielles ont expressément demandé 2 la mission de "proposer
des mesures qui pourraient étre nécessaires pour renforcer le respect des droits de la
personne et des principes éthiques, & partir notamment des recommandations formulées
par le Comité consultatif national d'éthique”. Nous évoquerons tout d'abord celles qui

se rapportent  la stérilisation, avant d'insister sur les alternatives.
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2.1. II existe plusieurs solutions a la réforme du régime juridigue des stérilisations:
Quatre peints importants méritent d'étre signalés en préambule.

Toute réforme sur ce sujet suppose l'intervention d'une loi. Une évolution
naturelle ou un revirement de la jurisprudence pénale ou civile est & exclure (surtout
depuis le rejet de l'amendement MILLAUD en 1994, et la position exprimée par le
Comité consultatif national d'éthique dans son avis n° 50 du 3 avril 1996). La mission
rejoint sur ce point I'opinion exprimée par ledit comité quant a la nécessité d'un débat
de société.

Une iégislation spécifique aux femmes pourrait étre inconstitutionnelie {c'était la
proposition présentée par l'amendement MILLAUD de 1994). La question de la
stérilisation des hommes n'est guére évoquée en France, alors qu'elle présente moins de
risques médicaux, est moins cofiteuse, et qu‘il existe une possibilité de congélation de
sperme de nature a offrir une solution au désir éventuel d'une nouvelle procréation.
Comme si la contraception n'était, par définition, qu'une question purement féminine.
Une législation sur les stérilisations qui ne concernerait que les femmes et pas les
hommes serait discriminatoire, et donc contraire 4 la Constitution et & la Convention
européenne des droits de I'homme {voir sur ce point les commentaires de JF Flauss dans
sa chronique de I'AJDA de 1995 p. 213).

La question de la stérilisation des personnes handicapées se situe au carrefour de
nombreuses autres préoccupations. La nécessite d'une réforme peut donc apparaitre sous
des angles trés divers. Une dizaine d'entre eux méritent d'étre relevés:
la question de la stérilisation volontaire en général, les régimes de protection des
mcapables, les dépistages anté-nataux, l'acceés a la contraception et I'éducation sexuelle,
les droits des femmes, les droits des enfants, la prévention du SIDA, les violences
sexuelles, le statut social des handicapés...

La mission écarte d'embiée I'hypothése d'une loi spéciale régissant la stérilisation
des personnes handicapées mentales. La notion de handicapé est beaucoup trop imprécise
pour servir de fondement & une législation touchant aux droits et libertés, et une telle
réforme serait a juste titre regardée comme de nature eugénique.

Une réforme ne peut étre justifiée que si elle va dans le sens d'un renforcement
des droits et libertés des personnes handicapé(e)s mentales, et d'une plus forie insertion
des handicapés dans le droit commun. Car si l'universalité des droits et libertés
fondamentales demeure encore trés largement une utopie & l'échelle mondiale, elle
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constitue une exigence essentielle en droit interne.
Trois scénarios de réforme se présentent.
2.1.1. Le maintien du statu-quo juridigue:
Il s'agit de I'un des choix possibles.
2.1.1.1. Certte solution offre des avantages et des inconvénients:

Le maintien de l'interdiction des stérilisations est pergu comme une limite a la
liberté pour les femmes de disposer de leur propre corps (principe mis en avant par les
mouvements féministes lors de la lutte pour la libéralisation des IVG). Il est également
permis de se demander si l'on peut longtemps maintenir une norme juridique si décalée
des pratiques ? )

Mais cet interdit offre des garanties aux handicapé{e)s, car 1l freine
considérablement les pratiques de stérilisations abusives. Il constitue un garde-fou par
rapport a des tentations de dérives eugéniques. Cet argument est d'ailleurs expressément
invoqué par les associations de parents d'enfants handicapés. Une dépénalisation pourrait
constituer un signal dangereux. L'interdiction juridique actuelle impose une grande
prudence aux professionnels. Ils abordent les demandes de stérilisation qui se présentent
& eux avec d'autant plus d'attention, qu'ils se savent potentiellement susceptibles d'agir
dans 'illégalité.

Mais cette solution ne régle pas clairement les situations limites, correspondant
a des stérilisations médicalement justifiées. Certains demeurent opposés a une
légalisation des stérilisations sur les handicapé(e)s, tout en admettant que de telles
Interventions puissent &tre pratiquées en marge de la loi dans certaines situations
exceptionnelles. Des analogies sont avancées par rapport a la question de l'euthanasie
(Cet acte demeure interdit, mais est néanmoins pratiqué avec prudence, au cas par cas).

Une telle analyse se comprend mais ne peut étre juridiquement défendue.
2.1.1.2. Le maintien du statu-quo pose la question des sanctions:

La situation actuelle n'est pas satisfaisante. L'illégalité des stérilisations et
I'exigence du consentement, ne sont pas bien per¢ues, ni comprises. Ces principes ne
sont donc pas toujours respectés, mais ces pratiques ne sont jamais sanctionnées. Cette
situation ne garantit pas suffisamment les droits fondamentaux des personnes
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handicapées.

La souffrance des familles de handicapés justifie un débat autour d'une éventuelle
refonte de la législation, mais ne peut en tout état de cause légitimer des pratiques de

stérilisation contraires a ia loi.

Si le choix d'un statu-quo juridique est retenu, il faut en tirer les conséquences,
c'est a dire rappeler aux intéressés que la quasi-totalité des pratiques de stérilisation sont

illégales et peuvent étre sanctionnées (y compris pénalement, a I'initiative du parquet).

Le statu-quo juridique pourrait étre clarifié par I'édiction d'une sanction pénale
spécifique, qui aurait 'avantage de préciser le champ des stérilisations licites.

2.1.2. La légalisation des stérilisations:
Une telle légalisation pourrait étre totale ou partielle.

2.1.2.1. Une légalisation partielle des stérilisations lorsque la contraception s'avére

impossible est demandée par certains:

Cette hypothese intermédiaire correspond a l'analyse de certains médecins qui
soutiennent qu'une pratique exceptionnelle encadrée, vaudrait mieux que des
mterventions illégales dispensé€es en catimini. Cette solution permettrait de clarifier la

question de la hcéité des stérilisations dites thérapeutiques.

Mais une légalisation partielle des stérilisations pose évidemment la question du

champ de cette ouverture.

L'essentiel des demandes de stérilisations émanent de femmes d'un certain age,
qui ont déja eu des enfants, et éprouvent d'importants problémes de contraception. Une
stérilisation parait préférable a2 une IVG,

Deux hypothéses paraissent devoir étre écartées d'emblée. L'introduction d'une
exigence thérapeutique de principe ne permettrait pas vraiment d'éclairer la situation car
cette notion n'a pas de réel contenu juridique. L'introduction de conditions médico-

sociales n'est pas légitime.

Comme il semble difficile de réserver la stérilisation a celles qui sont
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susceptibles de subir un risque vital en cas de grossesse, la solution de la légalisation
partielle pourrait étre fondée sur l'existence d'une impossibilité du recours & une

technique contraceptive.
2.1.2.2. L'autorisation des sterilisations volontaires:

L'argument avancé pour justifier une telle légalisation (réclamee par le colicge
des gynécologues-obstétriciens et le mouvement du planning familial) est trés fort: c'est
le droit pour les femmes (ou les hommes) de disposer de leur propre corps. Il rejoint le
sens de la résolution n° 75/29 sur la législation relative a la fécondité et & la
planification familiale adoptée le 14 novembre 1975 par le comité des ministres du
Conseil de I'Europe, sans réserve de la France, qui recommande aux Etat membres: “de
rendre la stérilisation chirurgicale accessible en tant que service médical”, et "de veiller
a ce que les personnes désireuses de se faire stériliser soient rendues pleinement
conscientes du fait qu'en l'état actuel des connaissances cette opération est généralement

irréversible”.

La mission ne formule pas de propositions sur ce point, car cette question reléve
d'un débat de société qui n'entrait pas dans l'objet de son €étude. Elle se borne a évoquer
quatre séries de questions,

Une légalisation totale serait moins ambigue qu'une simple dépénalisation,

Le régime des IVG {et le droit comparé) montre que tout débat Iégislatif sur les
stérilisations est susceptible de s'orienter vers la solution de la stérilisation volontaire,
sans qu'aucun critére ne soit exigé. L'article L 162-1 du code de la santé publique
réserve en principe les IVG aux femmes que leur état place dans une situation de
détresse, mais la jurisprudence, interprétant l'intention du législateur, a précisé qu'il
appartenait 4 la femme enceinte majeure d'apprécier elle-méme souverainement si sa
situation justifie 'interruption de grossesse (CE associations, 31 oct. 1980, Lahache, rec
p 403, RTDSS 1981 p 248).

Toute légalisation des stérilisations volontaires devrait &tre assortic de Ia

possibilité d'invocation d'une clause individuelle de conscience par les médecins.

Il est permis de s'interroger sur l'intérét qu'il y a a légaliser une technique
irréversible qui est de moins en moins sollicitée (cf enquétes INED), n'est pas
médicalement ou psychologiquement anodine, peut &tre dangereuse, est dépassée par
I'évolution des techniques contraceptives, et parait constituer la "contraception” du
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pauvre (il est frappant d'observer que cette pratique est répandue dans les pays du tiers
monde et les pays développés n'ayant pas de réel systéme d'assurance maladie: USA,
Canada).

2.1.3. La prise en compte des conséquences d'une légalisation totale ou partielle des

srérilisations sur la situation des handicapéfe)s:

L'é¢laboration de dispositions législatives légalisant les stérilisations pratiquées sur
des handicapés, ne peut intervenir qu'aprés, ou de fagon concomitante & une légalisation
concernant I'ensemble de la population. Il ne peut y avoir de "loi d'exception” pour les
handicapé(e)s {(cette opinion est fortement défendu par le Pr. TOMKIEWICZ,
psychiatre}. Cette démarche s'observe dans tous ies pays qui se sont lancés dans cette
voie, apres que les lois spécifiques aux handicapés publiées au cours des années 1930-40
alent toutes €t¢ abrogées dans les pays occidentaux. Une loi réservée aux handicapés
serait considérée a juste titre comme attentatoire aux droits et libertés fondamentaies, et
souléverait d'importantes difficultés liée a la quasi-impossibilité qu'il y a & "catégoriser”
les handicapés mentaux, cette notion ne pouvant étre que trés floue {voir sur ce point

les développements consacrés a cette notion).

Le droit comparé révéle é¢galement qu'une légalisation des stérilisations
volontaires, imposerait sans aucun doute I'élaboration de garanties particuliéres portant

sur le régime du consentement des handicapés.

Le droit commun initié par une telle réforme aurait en effet peu de conséquences
pour les handicapés mentaux, car la complexité psychologique d'une telle intervention,
rend impossible tout recueil auprés d'eux d'un consentement non vicié, c'est a dire libre

et éclaire.

L'intervention d'une législation générale imposerait d'aborder les problémes
particuliers aux handicapés s'agissant du consentement prézlable a cette intervention. Car
lorsque les stérilisations sont interdites, la question du statut de cette pratique pour les
handicapés ne se pose pas: elle est elle-méme interdite. Lorsqu'une hibéralisation de cet
acte intervient, le probléme change de nature. L'absence de dispositions spécifiques aux
handicapés risque d’aggraver leur situation. Certains peuvent étre tentés de s'abriter
derriére un consentement supposé, qu'il est vain de rechercher {cf les développements
consacrés a la problématique du consentement). Il est donc préférable de clarifier cette

incertitude.
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Une aliermative se présente: soit la lol interdit expressément toute stérilisation

sans consentement de handicapé(e)s, soit elle 'autorise.
2.1.3.1. L'interdiction des stérilisations sans consentement:

St un désir d'enfant n'est pas raisonnable (pour la mere, le couple ou l'enfant
naitre}, rien n'interdit aux praticiens {(psychiatres notamment) de l'expliquer aux
intéressé{e)s. Mais quels principes permettent 2 une société d'interdire la procréation de
personnes handicapées ocu malades mentaux qui ont un désir d'enfant ?

La légalisation de stérilisations sans consentement ou a fortiort au mépris d'une
volonté contraire, touche a un droit fondamental. L'exemple de la Suisse est
particuliérement éclairant sur cette question.

L'Académie des sciences médicales Suisse a formulé des recommandations
¢thiques par résolution du 17 novembre 1981 (une polémique s'est déclenchée & Zurich
lorsque I'opinion prit conscience que l'ancienne loi autorisant la stérilisation des

handicapés, bien que trés peu appliquée, n'avait pas €té abrogée).

Le médecin est seul juge de la demande qui lui est présentée. Il en établit les
indications selon sa conscience (il n'existe pas de Conseil de I'ordre en Suisse}. Une telle
Iintervention est normalement réservée a toute personne capable et adulte; le médecin
doit informer sa patiente que l'intervention est irréversible, et s'assurer qu'elle a donné
librement son consentement par écrit. Certains praticiens sont demandeurs d'une
autorisation législative expresse.

S'agissant des handicapés mentaux la méme recommandation indique: “Un sujet
déficient mental capable d'apprécier la portée de I'intervention est seul & pouvoir décider
s1 elle peut étre pratiquée. Il est inadmissible de ne pas tenir compte du refus de
l'intéressé, qui dispose du droit de disposer de son propre corps. Une consultation
psychiatrique préalable est nécessaire afin d'apprécier avec une sireté suffisante la
capacité de discernement, et la valeur d'un consentement. L'intervention ne doit pas étre
pratiquée sur un sujet qui n'a pas compris le probléme avec toutes ses conséquences. Il
doit au moins comprendre qu'une intervention chirurgicale sera pratiquée, et qu'elle
I'empéchera de fagon durable d'engendrer ou de concevoir. Il est important que ce
consentement soit délivré en dehors de I'influence de tiers {membres de la famille ou de
ceux qui s'occupent du handicapé). 11 faut leur laisser assez de temps pour mirir cette
décision: deux consultations séparées par un intervalle de plusieurs semaines, L'opération
est en revanche inadmissible chez une personne incapable de discernement, car il s'agit
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d'un droit extrémement personnel qui ne peut étre exercé par un suppléant légal.”

Mais cette solution présente ie risque d'accentuer le phenoméne de répression de

la sexualité des handicapés.
2.1.3.2. Les stérilisations sans consentement par autorisation judiciaire:

La loi seule pourrait dans certains cas exceptionnels écarter le consentement
direct de l'intéressé(e). Le droit comparé montre gu'un régime comportant des garanties

de fond et de procédure trés précises peut étre imaginé pour ces cas limites.

La présence de ces garanties est essentielle, car c¢’est la condition pour qu'une

Iégislation puisse étre regardée comme conforme a la Constitution.

Toute exclusion du consentement préalable direct d'une personne handicapé(e)
a un acte de soin, constitue en effet un choix grave (Ceci se retrouve également dans le
débat suscité par l'injonction de soins prévue dans le projet de loi sur la récidive des
délinquants sexuels adopté en conseil des ministres le 3 septembre 1997}, Cette gravité
est d'autant plus forte, que l'intervention médicale concermée est elle-méme agressive.

C'est le cas des stérilisations.

Une stérilisation sans consentement porte atteinte aux droits fondamentaux de la
personne humaine. Ecarter le consentement préalable direct de l'intéressé(e) avant une
telle intervention, porte atteinte @ une liberté essentielle, sans doute l'une des plus

grandes, c¢elle de disposer de son propre corps.

La simple demande d'une famille ou d'un tuteur ayant rencontré l'accord d'un
médecin, ne constituera jamais une garantie suffisante pour rendre une telle pratique

licite.

Il conviendrait donc dans cette hypothése de défimir des conditions de fond, et
de procedure treés codifi¢es, reposant sur l'existence d'une autorisation préalable de
l'autorité judiciaire {c'est la solution retenue aux Etats-Unis et au Canada, ainsi que dans
les cing pays européens qui ont légiféré en ce domaine). L'existence de garanties de fond
et de procédure trés minutieuses, parait indispensable a la constitutionnalité d'un tel
régime législatif.

Toute autorisation devrait étre contrebalancée par une sanction pénale explicite
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visant les pratiques effectuées en dehors du champ légal.
2.2, L'évolution des régles juridiques du consentement parait inéluctable:

Trois hypotheses se présentent: un renforcement de Il'obligation actuelle
d'expression d'un consentement par I'intéressé(e), un abandon de cette régle, ou
I'élaboration d'un régime de délivrance du consentement ou d'une autorisation par un
tiers-garant. Les deux premiéres sont relativement aisées & décrire, la troisiéme est trés

complexe 2 analyser.

2.2.1 Un renforcement de l'obligation actuelle d'expression d'un consentement préalable

par Uintéressé(e) est possible:

Il convient de rappeler que, sous réserve des ambiguités qui entourent le statut
des mineurs et des majeurs sous tutelle, les stérilisations sont comme tout autre acte
médical d'ores et déja prohibées, lorsque I'expression d'un consentement direct par
I'intéressé(e) n'est pas intervenu, et a fortiori lorsqu'il a exprimé son hostilité vis a vis

d'un projet de stérilisation.

Le consentement ne doit pas étre per¢u comme une contrainte par les praticiens.
La discussion qu'il impose peut étre fructueuse. Cette démarche préserve nen seulement
les droits et l'autonomie de la personne, mais permet aussi par exemple de choisir la
contraception Ia plus adaptée et de garantir son effectivité (la stérilisation en catimini

reléve d'une démarche inverse).

2.2.1.1. Une formalisation plus contraignante de l'exigence générale du consentement

libre et éclairé.

Certaines procédures actuelles de recueil du consentement fournissent des

enseignements.

Le législateur et/ou le pouvoir réglementaire pourraient renforcer les garanties

en édictant des régles portant sur les questions suivantes:
a) Une obligation d'information particuliérement claire et étendue:
L'obligation d'une information particuliérement étendue caractérise tous les actes

médicaux n'ayant pas une finalité purement thérapeutique. Le Conseil d'Etat a ainsi
récemment rejoint la jurisprudence de la Cour de cassation, en jugeant de fagon
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particul:ierement explicite, qu'en matiére de chirurgie esthétique, le praticien est tenu 2
une obligation d'mformatien particuliérement étendue a 'égard de son patient, qui inclut
tous les risques, méme les plus bénins et les pius rares (CE, 15 mars 1996, Mlle Durand,
RFDA 1996 p. 630; RTDSS 1997 p. 826, note M de Forges).

Une liste des informations devant étre communiquées pourrait étre définie par
arrété ministériel (2 I'image de l'arrété du 30 septembre 1997 relatif au consentement de
la femme enceinte 4 la réalisation des analyses mentionnées & l'article R 162-16-1 du
code de la santé publique, JORF 31 oct. 1997 p. 15820).

Le comité de la Fédération internationale de gynécologie FIGO suggére
concernant la sténilisation de veiller a ce que l'information préalable au consentement
comporte (Considérations éthiques, Athénes 1989, revue gynécologie n® 319) :

- la compréhension du caractére définitif de la stérilisation ;

- la prise en considération de l'éventualité de charzgen;zenz des conditions de vie ;

- l'affirmation que la patiente peut regretter ultérieurement sa décision ;

- le fait que la stérilisation masculine peut représenter une alternative appropriée ;

- l'avertissement de l'existence d'un certain taux d'échec quelle que soit la technigue

utilisée,

Il conviendrait d'y ajouter I'analyse des méthodes contraceptives alternatives, et
des conséquences de la stérilisation. Ce n'est pas un acte banal mais un geste grave, qui
doit étre considéré comme irréversible, quels que soient les progrés observés en matiére

de réversibilité des techniques chirurgicales.

b} une double consultation médicale s'impose, séparée par un délai de réflexion de
plusieurs semaines.

La demande initiale pourrait étre appuyée par le médecin traitant (gynécologue
le plus souvent).

Cette exigence de réflexion approfondie vise a himiter le risque de regrets
inhérents a toute demande de stérilisation. Elle est exigée pour les IVG. Une durée de
deux a trois mois est le plus souvent avancée. Le médecin doit accompagner ce déla: de
conseils techniques. (Les expériences montrent qu'un nombre non négligeable de
personnes abandonnent leur projet de stérilisation au cours de ce délai).
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c) un consentement formalisé par écrit lors de la seconde consultation.

Cette exigence d'écrit est d'ores et déja exigée pour la chirurgie esthétique. Des
formulaires de recueil de consentement écrit spécifiques aux stérilisations ont déja été
élaborés et sont parfois utilisés (ex: "Formulaire de recuei] de consentement pour une
stérilisation tubaire” du CHU de Nantes, propositions du Dr Fabrice PIERRE, rédigés
avec le conseil du Directeur des affaires juridiques du Sou Médical}. Certains ont
proposé que ce document soit adressé au Conseil de 'ordre des médecins et au Procureur

de la République, afin qu'ils s'assurent que le consentement éclairé a bien ét€ obtenu.

L'importance d'une signature ne doit cependant pas étre surestimée. Elle n'a pas
nécessairement un effet de sensibilisation sur I'intéressé(e), car les patients ont tendance
4 signer sans attention les papiers qu'on leur présente lorsqu'ils se trouvent dans un

milieu hospitalier.

Une signature permet au praticien de ménager un moyen de preuve en cas de
contentieux sur le consentement.

La nature de l'acte pratiqué doit correspondre au consentement expnimé. Il
convient d'observer que des médecins ayant procédé & une hystérectomie alors que la
patiente ne sollicitait qu'une ligature des trompes, et qu'il n'existait aucune urgence, ni
aucun danger, ont ainsi été condamnés in solidum a lui verser une indemnite pour défaut
de consentement (CA Pau, lére ch., 12 février 1997, Nareys/Mounicot, Juris-data n®
040245, RTDSS 1997 p. 843, note M. Harichaux).

2.2.1.2. L'instauration d'une nouvelle sanction pénale spécifique aux stérilisations

realisées sans le consentement direct de lintéresséfe):

Une telle sanction ne devrait pas étre réservée aux stérilisations pratiquées sur
des handicapés. Une aggravation serait en revanche souhaitable, comme c'est
traditionnellement le cas en droit pour les actes commis a l'encontre de personnes

vulnérables.
2.2.2. L'hypothése d'une négation de la régle du consentement doit étre écartée:

Certains praticiens rencontrés par la mission se sont interrogés sur le point de
savoir si l'on ne pourrait pas pour sortir de l'interdit actuel frappant les pratiques de
stérilisation sur des handicapé(e)s, s'inspirer des obligations de soins et/ou de
surveillance instituées par les régimes juridiques applicables aux vaccmations
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obligatoires {art L 217 du CSP}, aux alcooliques dangereux {art L 355-2 et suivants du
CSP), aux toxicomanes (art L 355-14 et suivants du CSP), ou aux délinquants sexuels.

Toutes ces législations sont marquées par ''dée que des impératifs de santé
publique et de sécurité sanitaire doivent dans certains cas s'imposer au détriment de la
liberté des individus. Leur légitimité doit étre trés forte, pour que des atténuations a la
régle du consentement libre et éclairé soient admises. Ce principe se situe en effet au
sommet de la hiérarchie des normes. Bien que les décisions soient inexistantes, faute

d'occasions contentieuses, il semble avoir une valeur constitutionnelle.

Il faut affirmer clairement que de telles transpositions sont inapplicables au
domaine des stérilisations, car elles correspondraient a de l'eugénisme. On ne voit
d'ailleurs pas trés bien quel contenu pourrait avoir une telle législation, quant a son
champ d'application, et aux opérateurs chargés de la mettre en oeuvre. Une telle réforme
serait manifestement inconstitutionnelle et contraire & la convention européenne des

droits de ['homme.

Georges Mémeteau dénoncait ainst en 1973 comme attentatoire aux libertés, une
proposition de M. Bailly-Salin dans le livre blanc sur la psychiatrie II p. 108, ainsi
rédigée: "Tout individu que son état met dans I'incapacité de donner son consentement
a un traitement cependant nécessaire..., est signalé par le médecin qui le regoit en
charge, lorsque le médecin estime qu'un traitement est indispensable.” (Le médecin et
la loi du 3 janv 1968 portant réforme des incapables majeurs, RTDSS 1973 p. 403).

2.2.3 L'expression du consentement ou la délivrance d'une agutorisation préalable par

un tiers-garant esr nécessaire:

La stérilisation étant un acte pour lequel l'expression d'un consentement licite,
d'une personne dont la capacité de discernement est amoindrie, s'avére impossible,
conduit & imaginer une solution intermédiaire. Comme l'écrit le comité de la Fédération
internationale de gynécologie FIGO sur la stérilisation dans ses considérations éthiques:
*..la stérilisation ne doit pas éire refusée & un individu pour la simple raison qu'il est
en situation de dépendance et qu'il peut étre I'objet de pressions” (Athenes 1989, revue
de gynécologie n° 319).

Un tel régime juridique dérogatoire serait nécessairement réserve a la situation

des personnes incapables d'exprimer par elles méme un consentement valide.
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Un acte de stérilisation (légalisé), pourrait dans ceite hypothese étre pratigué,
comme pour toute autre intervention médicale, aprés expression d'un consentement ou
d'une autorisation délivrée par un tiers, assortie le cas échéant de garanties

complémentaires spécifiques 3 ce geste.

2.2.3.1. Il est parfois impossible d'obtenir le consentement de l'intéressé, lorsque son état

physique ou mental y fait obstacle:

L'étude des réalités médicales enseigne que 'expression d'un consentement direct
par I'intéressé(e) est parfois impossible, et qu'il peut étre indispensable, dans certains cas
exceptionnels, de passer outre & un refus de consentement non raisonnable. '

Quatre distinctions peuvent étre f_aitcs entre ceux qui peuvent consentir, ceux qui
ne le veulent pas (certains malades mentaux), ceux pour lesquels le consentement est
difficile 4 appréhender (handicapés mentaux), et ceux };ui sont incapables de consentir.
Cette derniére catégorie correspond aux trés jeunes mineurs, aux situations d'urgence et
de personnes inconscientes, aux personnes igées gravement dépendantes, et aux
handicapés souffrant d'une altération profonde des facultés mentales ou physiques.

Comme l'¢crit Thierry FOSSIER: "En cas de maladie meniale, voici que la
notion de consentement se dérobe... L'embarras du iégislateur pour passer outre a

labsence du consentement est patent” (RTDSS 1991 p. 1).

Cette hypotheése constitue une importante question pratique. Le service du
contentieux de 'AP-HP interrogé par la mission 2 précisé qu'il était continuelliement saisi
d'interrogations relatives aux problémes posées par le consentement des majeurs ayant

une inaptitude pour exprimer un consentement (personnes dgées notamment).

2.2.3.2. Les praticiens se heurtent a une situation de vide juridique, lorsqu'une
intervention médicale est nécessaire sans étre urgente, et que [l'expression d'un

consentement est impossible:

Bien que cette gquestion se pose en pratique depuis fort longtemps, il existe un
total vide juridique en la matiére {Voir sur ce point T. FOSSIER et M. BAUER, "Les
tutelles: protection juridique et sociale des enfants et des adultes”, ler édition 1994
préfacée par S. VEII et P. MEHAIGNERIE, 2¢ édition 1996, Editions ESF 367 pages).

Rien n’est prévu dans le cadre du droit des tutelles {cf lof n® 68-5 du 3 janvier
1968), contrairement & ce que pense la majorité des praticiens. Le code civil organise
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minutieusement le régime de la tutelie aux biens, et aborde certains droits personnels
comme le mariage (pas le divorce). Mais un tuteur n'est pas juridiquement compétent
pour exprimer un consentement médical au nom de la personne qu'il représente. La loy
n'assignant au tuteur que des compétences patrimoniales (sauf & s'appuyer sur l'article
ambigu du code de déontologie médicale analysé plus haut, ou d'une combinaison tres

complexe de plusieurs textes).

Larticle 36 du Code de déontologie médicale se borne a préciser en son alinéa
3. "S1 le malade est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin ne peut intervenir sans

que ses proches aient été prévenus et informés, sauf urgence ou impossibilité.”

Mais les avis exprimés par des personnes extérieures (famille, juge des tutelles,
autre médecin...) n'ont pas de valeur juridique. Il convient de rappeler a cet égard que
la régle du secret médical s'applique a I'égard de l'entourage d'un patient. Aucune
information médiczale n'a en principe a éire délivrée aux tiers (ce principe souléve parfois

des difficultés en matiére psychiatrique).

La sollicitation par un médecin d'un "consentement” auprés d'un psychiatre n'a
aucun sens en 1'état actuel du droit (il peut uniquement lui demander un avis pour
interpréter un consentement imparfait). Le médecin se retrouve donc seul, face & la regle

juridique du consentement et sa conscience.

Cette situation n'est pas satisfaisante. Elle maintient les professionnels dans
Fincertitude, et n'offre pas de garanties suffisantes aux handicapés. Dans ce contexte, un
aménagement des procédures de recueil de consentement auprés des handicapés et

malades mentaux parait indispensable. Il se traduirait par l'intervention d'un tiers-garant.

Une telle évolution ne doit pas effrayer. Mais il faut également dire qu'elle ne
fera pas disparaitre toutes les difficultés. L'accompagnement médico-social et la prise
en charge institutionnelle des handicapés mentaux, ne sont pas des choses aisées. La
contradiction qui existe entre la liberté et 'accompagnement est indépassable. C'est un
équilibre toujours précaire qu'il convient de rechercher entre deux données

contradictoires.
2.2.3.3. Le droit positif évolue vers la formule du recours a un tiers garant:
La détermination d'un régime applicable aux traitements médicaux pratiqués sur

des personnes incapables de consentir, est en débat depuis fort longtemps. Les réflexions

ont d'ores et déja abouti & certaines évolutions juridiques
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2.2.3.3.1. La Convention du Conseil de I'Europe de 1996 est en cours de ratification par

fa France:

Cette Convention élaborée sous I'égide du Conseil de 'Europe s'intitule pour "la
protection des droits de 'homme et de la dignité de I'"étre humain a l'égard des
applications de la biologie et de la médecine". L'essentiel du texte recouvre le champ
déja exploré par les lois bicéthiques frangaises de 1994. Ses articles 5 4 9 traitent du
consentement. Ils sont commentés par un rapport explicatif daté du 9 janvier 1997.

I est intéressant d'observer que plusieurs pays de I'Union Européenne n'ont pas
signé ce texte, C'est le cas de I'Autriche, la Belgique, I'Allemagne, I'Irlande, le Royaume
Uni, ainsi que la Suisse. L'attitude du Royaume Uni et de "'Allemagne s'explique pour
des raisons opposées. Le Royaume Uni, traditionnellement libéral en matiére de
recherche médicale, estime que cette convention présente trop de contraintes. Cette
convention est en revanche pergue comme trop laxiste sur de nombreux points par
'’Allemagne (elle subit fortement l'influence de son passé, et d'une législation interne trés
détailiée. La question demeure ouverte car le Gouvernement fédéral souhaitant une

signature & terme, essaie de faire évoluer la perception de l'opinion).

C'est le chapitre II de cette convention consacré au consentement qui mérite une
toute particuliére attention (articles 5 & 9). Quatre principes essentiels sont proclamés:

1%) Aucune intervention médicale ne peut en principe étre imposée a quiconque sans son

consentement (article 5).

2°) La parole des mineurs et des handicapés mentaux capables de discernement doit étre

prise en compte (article 6).

3°} Une autorisation préalable doit étre délivrée par un tiers lorsque I'intéressé(e) est
incapable de discernement (article 6).

Plusieurs précisions doivent étre apportées sur ce point.

Tout le probléme est d'identifier quand ¢t comment une personne doit étre

considérée comme en situation d'incapacité & consentir ?

La solution retenue s'inspire du droit anglo-saxon fondé sur une vérification de
la validité du consentement de la personne au cas par cas. L'existence d'une incapacité
doit étre examinée par rapport 2 une intervention médicale donnée (Un jeune adolescent
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est capable de consentir & des soins dentaires, mais peut étre incapable au regard d'une

Intervention plus sophistiquée).

Le consentement dun incapable n'étant pas valide par lui-méme, toute
intervention médicale doit étre précédée de l'autorisation d'un tiers garant des droits de
la personne handicapée mentale. La convention utilise le concept d'autorisation et non
de consentement délivré par un tiers. Ce choix a une grande portée symbolique. Le
consentement ne peut étre exercé que par l'intéressé direct. Ce mot ne peut étre galvaudé

car i} se référe 4 un droit fondamental.

Cet article 6 n'a pas pour objet dhomogénéiser le régime juridique des
incapacités existant dans les Etats membres du Conseil de I'Europe, qui sont trés divers
{Tous les pays ne connaissent pas en particulier le mécanisme de la déclaration
d'incapacité). La notion générique de loi interne a laquelile il est fait référence s'inspire
de la rédaction de la convention de 1950. Elle englobe non seulement la lo: au sens
traditionnel du terme (texte voté par le Parlement), mais également la jurisprudence, ou
les usages... selon la portée que ces concepts ont en droit interne.

4°) L'exigence du consentement ou de 'autorisation peut étre écartée pour des soins de
troubles mentaux (article 7).

Ce régime a un champ d'application restreint. Il ne peut valoir que pour le

traitement d'affections mentales. Il ne peut en aucun cas s'appliquer aux stérilisations.

Cette convention sera bientdt applicable en droit interne. Signée par iz France le
4 avril 1997, elie n'est pas encore entrée en vigueur. Mais sa ratification est en cours (le
projet de loi de ratification a été examiné pour avis par le Conseil d'Etat en décembre
1997).

La portée juridique de ce texte sera trés forte, car il sera d'application directe. 11
aura donc conformément a l'article 55 de l2 Constitution une valeur supérieure aux lois
et réglements (et notamment au Code de déontologie médicale).

Les autorités frangaises estiment que l'introduction de ce texte en droit interne
n'impose pas de refonte de certaines dispositions législatives, s'agissant en particulier du
régime du consentement aux actes médicaux. Une étude réalisée par la Chancellerie et
le Ministére chargé de la Santé (DGS) concemant ['impact de l'article 6 de {a convention
européenne en droit interne, ne révéle pas de contradiction, ni de nécessité de iégiférer

pour adapter les normes de droit interne (puisque le terme de loi utilisé par la
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Convention englobe la jurisprudence). Cette analyse a été implicitement confortée par
le Conseil d'Etat & 'occasion de l'examen pour avis du projet de loi de ratification, dans
la mesure ol ce dernier n'a soulevé aucune interrogation au sujet de cet article 6 de la
convention. Certaines dispositions de cette convention risquent en revanche de nécessiter
une révision de la loi bioéthique, en ce qui concerne les prélevements de tissus et

cellules sur donneurs vivants, et les déchets opératoires.

Cette convention pourrait cependant avoir des incidences sur la jurisprudence
notamment de la Cour de cassation, et donc faire évoluer & bréve échéance le droit
frangais. La convention subordonne en effet la réalisation d'un acte médical sur une
personne incapable de consentir, a la délivrance d'une autorisation par un tiers. Ce
principe général constitue une grande innovation par rapport au droit frangais actuel. La
détermination de ce tiers est cependant renvoyée au droit national, donc éventuellement

2 la jurisprudence.

Cette évolution est mal pergue en France. La mission a observé que l'existence
de cette convention européenne de bioéthique, pourtant signée par la France le 4 avril
1997, demeure méconnue des praticiens (notamment du Conseil national de ['ordre des
médecins). Le Comité consultatif national d'éthique n'y fait pas référence dans ses avis

de 1996. La procédure de ratification en cours est menée avec une grande discrétion.

Ce texte a en revanche déja suscité des articles a I'étranger (ex: C. HENNEAU-
HUBLET, Le projet de convention de bioéthique du Conseil de I'Europe: I'espoir d'une
protection élevée des droits de 'homme, Revue de dreit de 1a santé Belge, sept-oct 1995
p. 25).

2.2.3.3.2. La jurisprudence de la Cour de cassation sur les majeurs protégés:

Les pouvoirs des juges des enfants sont plus étendus que ceux des juges des
tutelles. Un juge des enfants peut étre amené & intervenir sur des decisions
thérapeutiques. Les dispositions combinées des articles 375 et 375-1 du code civil
autorisent en cffet le juge des enfants 4 prendre des mesures d'assistance éducative si la
santé, la sécurité, la moralité ou l'¢ducation d'un mineur sont en danger (CA Nancy, 3
déc. 1982, Mme B..., Semaine juridique, Jurisprudence n° 20080 note G. RAYMOND:;
CA Nancy, 3 déc. 1983, B..., Gaz. Pal 9 mars 1984, note A. DORSNER-DOLIVET).

Les juges des tutelles ne peuvent s'appuyer sur des dispositions analogues vis 2
vis des majeurs dont ils assurent la protection. Mais le vide législatif dont il a été
question, a d'ores et déji été trés largement comblé par I'évolution de la jurisprudence

récente de la Cour de cassation.
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La lo1 de 1968 n'accordant pas compétence aux tuteurs, pour exprimer un
consentement préalable & une intervention médicale au nom du majeur protégé, la Cour
de cassation aurait pu estimer qu'un juge des tutelles n'est lui-méme pas compétent pour
intervenir en ce domaine. L'on peut effectivement observer que ni la Cour de cassation,
ni aucune Cour d'appel ne se sont expressément prononcées sur la question du
consentement des handicapés mentaux aux interventions médicales, et aux actes de
stérilisation en particulier (NB: & noter cependant une décision du juge des tutelles de
Rennes, cité par T. FOSSIER dans son article de la RTDSS de 1991).

Mais une étude précise de la jurisprudence récente, révele que la Cour de
cassation s'oriente progressivement de la tutelle des biens vers les droits de la personne
(Cass. civ. 18 avnil 1989, Semaine juridique N° 21467, note FOSSIER; Cass. civ,, 11
juin 1991, Semaine juridique N° 21879, note FOSSIER; Cass. civ. 24 février 1993,
Dalloz 1993 p. 614 note VERHEYDE, Cass. civ., 27 janvier, 24 février, et 6 mai 1993,
Semaine juridique n® 22319, note FOSSIER; CA Paris,~15 mars 1996, Semaine juridique
1996 n® 22733, note FOSSIER; Cass. civ., 25 mars 1997, Semaine juridique 1997 n®
22882, note FOSSIER; T. FOSSIER, Le consentement, intervention dans le cadre d'un
colloque organisé par le Barreau de Paris le 13 décembre 1997 consacré au "Droit des
personnes handicapées”; T. FOSSIER et P. DARRIEUX, "La contraception et les
personnes handicapées mentales: le point de vue des juges”; Association nationale des
juges d'instance bulletin n® 17 nov-déc 1997, Gazette du Palais 2-6 janv. 1998 p. 9,
Bulletin de I'UNAPEI] premier trimestre 1998; C. GEFFROY, La protection tutélaire des
majeurs en matiére personnelle, Semaine juridique 1993 n® 3724; Notes HAUSER, RTD.
civil juil-sept 1991 p. 326, 501, et 634).

De nombreuses questions comme celle de l'atteinte 4 1'image ont été abordées.
Ceci pourrait déboucher a terme sur une extension explicite des compétences des tuteurs

aux droits de ia personne.

M. FOSSIER estime que la Cour de cassation n'hésiterait pas a transposer les
principes généraux qu'elle a déja forgés, pour résoudre la question du consentement a
un acte médical. Il appartient selon lui d'ores et déja a un tuteur de saisir le juge des
tutelles d'une telle question. Et ce dernier devrait y répondre, aprés s'étre entouré d'une
multiplicité d’avis: d'experts praticiens, de Ia famille, du tuteur, et du parquet {afin qu'il
s'assure qu'aucune poursuite pénale ne risque d'intervenir). L'information du parquet lui

parait particuliérement importante dans le cas des stérilisations.

Une enquéte récente révéle que 60% des juges des tutelles environ appliquent la
démarche suggérée par la Cour de cassation. L'attitude des autres s'explique par des
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raisons juridiques et/ou philosophiques, (ayant une interprétation restrictive de la loi de
1968, ils s'estiment incompétents pour intervenir hors du champ patrimonial), ainsi que
par I'insuffisance de moyens (cet obstacle est trés important pour ceux qui ont un hdpital
psychiatrique dans leur secteur géographique de compétence).

Dans ce contexte, il est permis de se demander si une juridiction pourrait retenir
clairement une absence de consentement, lorsqu'un tuteur a , en marge du droit strict,

donné son accord préalable 4 une intervention.
2.2.3.4. Une intervention législative semble non seulement utile mais nécessaire:

Le droit frangais est trés en retard par rapport 3 la majeure partie des pays
occidentaux sur la question générale du consentement des incapables aux interventions
médicales (elle se pose a l'égard des stérilisations, des actes de contraception, et de
I'ensemble des autres gestes médicaux). -

La jurisprudence de la Cour de cassation compléte progressivement ies vides de
la lo1 de 1968, en précisant le statut personnel des majeurs protégés. Mais une
intervention législative est souhaitable pour homogénéiser les pratiques (notamment des
juges des tutelles), et renforcer les garanties des majeurs protégés (procédurales en
particulier). Des dispositions nouvelles devraient étre insérées dans le code civil et le
code de procédure civile.

Les lois bioéthiques de 1994 ayant accru la protection des personnes qui se
prétent a des recherches biomédicales, auraient pu étre l'occasion d'une clarification de
la question du consentement des majeurs protégés. Leur silence a beaucoup dégu les
professionnels {médecins, juges des tutelles...)

Tout débat sur les stérilisations fera nécessairement surgir la question plus
générale de I'expression du consentement préalable aux actes médicaux, des personnes
ayant des difficultés ou étant incapables de I'exprimer.

2.2.3.5. Des réflexions ont déja eu lieu sur ce sujet:

Les régimes de protection juridique et sociale des mineurs et des incapables
majeurs sont en débat. Des groupes de travail (constitués a linitiative du Conseil
national de l'ordre des médecins, de la Chancelierie, de la Direction de l'action sociale
du Ministére de l'emploi et de la solidarité) se sont réunis sur ce sujet, des inspections

conjomntes ont €t¢ diligentées ou sont en cours.
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Le Conseil national de l'ordre des médecins a institué en 1993 un groupe de
réflexion sur le consentement aux soins chirurgicaux des malades mentaux composé de
médecins (chirurgiens, gynécologue, psychiatres...), de magistrats de la Cour de cassation
(dont te Consetller J. MICHAUD, par ailleurs membre du Comité consultatif national
d'éthique), et un philosophe. Le rapport de neuf pages qu'il a déposé n'a pas ét¢ publié.
Il préconisait une intervention judiciaire, mats uniquement en cas de conflit ou de
difficulté sérieuse.

Un groupe de travail relatif au droit des incapables a €té réuni par la Chancellerie
jusqu'au début de I'année 1997. Il n'a jamais formellement déposé ses conclusions (un
rapport a cependant été transmis au cabinet du Ministre de Ia justice début 1997 portant
Mintitulé "La nouvelle protection des majeurs: enjeux et propositions”, 32 pages +
annexes, Fév. 1997). Le contenu de ces réflexions est évoqué dans plusieurs articies
publiés ("Travaux du groupe chancellerie: léres révélations de T. FOSSIER et point de
T. VERHEYDE", Association nationale des juges d'instance bulletin n°® 15 déc. 1996;
Compte rendu des journées CIFOT-UNAF des 19 et 20 sept. 1997; Enquéte tutelle
majeurs, Association nationale des juges d'instance bulletin n°® 16 juil. 1997; voir aussi
une étude de Isabelle Benjamin, Frangois Menard et Christophe Robert portant sur "Les
fonctions tutélaires: évolution des pratiques et transformation de la professionnalité des
délégués”, FORS Recherche sociale, juin 1997, 103 pages + annexes).

Ce groupe de travail s'orientait vers les propositions suivantes, qui débouchaient
sur un avant-projet de réforme de la loi de 1968:
- l'affirmation dans la loi du principe généra] dégagé par la Cour de cassation en 1989,
selon lequel les mesures prévues par la loi de 1968 ont pour objet non seulement la
protection des biens, mais auss: de la personne;
- une nouvelle répartition des "pouvoirs" en fonction de critéres tenant 2 la gravité de
l'atteinte a la personne et a 1'état de cette dermiére;
- un double certificat médical se pronongant sur la nécessité de la mesure, qui devrait
étre périodiquement revue,
- une amélioration des garanties procédurales: de I'information 2 la personne a protéger,
ses parents ou son "gardien” de fait, et des possibilités d'investigation accrues pour le
Juge des tutelles;
- un dispositif reposant sur le juge des tutelles aidé par des associations, agissant sous
le contrdle du Procureur de la République et du Préfet, assistés d'une commission
départementale. Le groupe de travail distinguait trois types de missions: expertise
technique, aide et soutien aux tuteurs familiaux et extra-familiaux, et exercice direct de

mesures.
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Une enquéte IGAS-IGF-Chancellerie sur le coit des services tutélaires est en cours.

L'attentisme qui existe autour de ces réflexions tient en partie au caractére

complexe et délicat du sujet.

Il ne semble pas pergu comme prioritaire, dans Ia mesure ol un certains éléments

Juridiques existent, dont la Cour de cassation 2 entrepris de combler les lacunes.

Le sujet nécessite une collaboration étroite entre le ministére des affaires sociales

et la chancellerie.

L'amélioration de la situation des handicapés en matiére de consentement aux
actes médicaux passe par un approfondissement de I'accompagnement social dont ils ont
besoin.

Mais une réforme pourrait accroitre fortement les demandes de mise sous tutelle,
et imposerait de développer les moyens des services sociaux et de la justice {le nombre
de juges des tutelles...). Le contexte budgétaire actuel n'est pas favorable. Le phénoméne
d'accroissement continu du nombre de mesures de protection & I'égard des incapables
majeurs, souléve d'ores et déja des difficultés de financement pour I'Etat. La majorité
des mesures de protection sont exercées par les familles (cf articles 427 et suivants du
code civil), mais la part des mesures exercées par les associations tutélaires ne cesse
d'augmenter. La question la plus importante concerne le financement des mesures de
tutelle et de curatelle lorsque la famille du majeur ne peut assumer cette protection (Au
Canada, le Québec a créé une véritable administration publique des tutelles, dotée

d'importants moyens).

Il convient d'ajouter que les psychiatres, mais aussi nombre de travailleurs
sociaux font remarquer qu'il y a une vraie dérive dans ['utilisation des tutelles et
curatelles. Ce sont souvent les institutions ol sont hébergées les personnes qui sollicitent
une mesure de protection avant l'entrée, afin de se prémunir des risques d'impayés. Il
serait plus judicieux d'imaginer un dispositif analogue a I'APL prévoyant le versement
direct de l'allocation pour adulte handicapé a l'institution, au lieu de recourir 4 des mises

sous tutelle abusives.

La tutelle est souvent une solution de facilit¢ en milieu ouvert. On préfére
distribuer de Pargent de poche a ['handicapé chaque semaine (comme 2 un petit enfant)
plutdt que de aider 2 gérer son argent. Cette mesure de protection conduit & confisquer
aux intéresses toute initiative sur leur propre vie. L'extension des tutelles et des actes
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visés par celles-ci renforce la fracture entre ceux qui sont libres (de dilapider leurs biens

et leurs corps), et ceux qui ne peuvent rien faire sans autorisation.

2.2.3.6. Une refonte du droit commun ne permettrait pas de faire '"économie d'un régime

specifique a la sterilisation:

La question du consentement n'est pas spécifique a la stérilisation. Elle se pose
vis & vis de l'ensemble des actes médicaux, dont ceux qui se rapportent a la
contraception. Mais la légalisation des stérilisations risque d'imposer I'instauration d'un

régime de recueil du consentement spécifique & ce domaine.

La création d'un tel régime spécifique a la stérilisation a des inconvénients. Il
stigmatise une population {(les handicapés), et un geste médical particulier (la

stérilisation).

Une application du droit commun semble préférable, mais risquerait de ne pas
offrir de garanties suffisantes. Il n'est pas sur que des recommandations complémentaires
de prudence sur le consentement, sans valeur juridique, mais qui pourraient avoir un fort
impact si elles prenaient la forme d'une circulaire ministérielle, ou d'une résolution du

conseil de 1'ordre des médecins, puissent étre suffisantes.

C'est parce que la stérilisation est un acte particulier, qui va au-dela de
'acception thérapeutique traditionnelle, qu'un régime spécifique offrant de plus fortes
garanties que le droit commun parait s'imposer. Cette démarche peut étre difficile 2
expliciter pour les pouvoirs publics, car quelles que soient les précautions de langage
apportées, l'instauration d'un régime spécifigue au consentement délivré pour les
stérilisations pratiquées sur les handicapés, peut susciter un discours de dénonciation

d'une tentative eugénique.

Un tel régime spécifique devrait comporter des garanties procédurales et de fond.
Les premiéres sont seules développées ci-aprés, les études de droit comparé offrant
d'intéressants exemples concernant les régles de fond, c'est & dire la détermination des
situations exceptionnelles dans lesquelles la stérilisation sans consentement direct d'un

handicapé serait possible {voir notamment les exemples anglais et canadiens).

2.2.3.6.1. Les conditions de fond:

Les dispositifs trés complets existant au Royaume-Unt et au Canada fournissent
des pistes trés intéressanies & cet égard.
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La stérilisation d'un mineur ou d'un adulte handicapé mental requiert
l'autorisation préalable du juge de la Haute Cour au Royaume-Uni. 1l doit rassembler des
arguments clatrs établissant que:

- le consentement direct de l'intéressé est impossible, c'est & dire qu'il est et restera
incapable de se faire sa propre opinion sur la stérilisation;

- qu'il y a un réel besoin de contraception: le patient doit étre physiquement capable de
procréer et doit étre en frain de s'engager dans une activité sexuelle dans des conditions
telles qu'il y a un réel danger de grossesse, et pas seulement un simple risque;

- que les connaissances scientifiques et médicales, le traitement du handicap, la
surveillance, et I'éducation et la formation du handicapé, ne permettent pas d'envisager
des solutions moins drastiques que la stérilisation;

- que l'intéressé{e) est définitivement incapabie de s'occuper d'un enfant méme avec une
aide raisonnable, et que la grossesse et/ou la naissance d'un enfant seront un plus grand
traumatisme pour la patiente que celui résultant d'une stérilisation: la stérilisation ne doit
pas provoquer de dommages physiques ou psycholbgiques plus importants que le
bénéfice attendu: l'autorisation de stérilisation est donnée "in the patient's bests interests”
(cette notion importante est également énoncée par la Convention internationale relative
aux droits de I'enfant de New York du 26 janvier 1990, article 3-1: "Dans toutes les
décisions qui concernent les enfants, qu'elles soient le fait d'institutions publiques ou
privées de protection sociale, des tribunaux, des autorités administratives ou des
organes législatifs, l'intérét supérieur de lenfant doit éire une considération

primordiale”},

La Commission de réforme du droit du Canada préconisait en 1979:

- gqu'aucune stérilisation non thérapeutique ne soit permise lorsqu'il n'existe pas de
consentement valable, ou lorsque la personne est dgée de moins de 16 ans, 2 moins
qu‘une autorisation ait ét¢ délivrée par une commission ad hoc;

- qu'une personne souffrant d'un handicap mental qui comprend la nature et les
conséquences de l'intervention ait comme toute autre personne le choix d'accepter ou de
refuser la stérilisation;

- qu'en cas de doute, la détermination de la capacité a consentir, c'est a dire &
comprendre la nature et les conséquences de la stérilisation, fasse 'objet d'une enquéte
puis d'une décision judiciaire (le rapport précise que c'est le cas lorsque la demande de
stérilisation provient d'une tierce personne, ou gue la personne qui demande sa propre
stérilisation est particuliérement vulnérable & la coercition ou une influence);

- que si la cour arrive 2 la conclusion que la personne est incapable de consentir, elle
nomme un représentant légal chargé d'agir en son nom auprés de la Commission

d'autorisation des stérilisations;
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- que cette Commission soit composée d'une équipe pluridisciplinaire chargée d'évaluer
le bien medical, social et psychologique de la sténilisation pour Iindividu, et pour
déterminer s'il existe un intérét veéritable justifiant l'intervention. Le rapport précise a cet
é¢gard que la Commission devrait s'assurer que les conditions minimales suivantes ont
été remplies:

* il existe des preuves de la fertilité de la personne;

* la personne est nubile et active sexuellement;

* d'autres formes de contraception se sont révélées inutilisables ou inapplicables;

* il est démontré qu'un accouchement ou la responsabilité d'élever un enfant produiraient
probablement un effet psychologiquement dommageable sur la personne;

* la stérilisation ne causera pas de torts supérieurs aux effets bénéfiques escomptés pour
la personne (a partir d'une évaluation d'ensemble des facteurs médicaux, psychologiques
et sociaux); _

* l'opinion de la personne a été prise en considération;

- que la décision de cette Commission soit motivée, et soumise & une possibilité d'appel;
- qu'une évaluation indépendante et exterme de la Commission d'autorisation des
stérilisations soit conduite tous les deux ans par les Commissions des droits de la

personne.
2.2.3.6.2. Les garanties procédurales:

Il n'est pas aisé de déterminer qui pourrait étre susceptibie de prendre une
décision de stérilisation & la place de U'intéressé(e) et selon quelles modalités. L'analyse
de la place et du role des différents protagonistes, facilite l'exploration des solutions
envisageables.

a} - le réle des parents et de la famille ou des proches:

Une décision de stérilisation ne peut étre prise par les seuls parents {(compte tenu
notamment des processus dfidentification et de contre identification). Mais il est
impossible de les exclure du processus, comme I'a envisagé le Comité consultatif
national d'éthique dans son avis d'avril 1996. Car c'est la famille ou les proches, aprés
I'intéressé(e), et non les praticiens, qui subiront toutes les conséquences d'une éventuelle
stériiisation (le sentiment de dépossession des familles a suscité de vives critiques: ex:
Bernadette Wahl, "Et ia famaille ?”, Cahiers du Comité consultatif national d'é¢thique n°
8 juil. 1896 p. 18).

Les orientations du Comité d'éthique sont de plus contraires au code civil et
la jurisprudence. Lz loi du 3 janvier 1968 portant réforme du droit des incapables
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majeurs a eu pour objet central de réintroduire la famille dans la prise en charge des
majeurs déficients. Le groupe de travail de la chancellerie réuni en 1996-1997 écrit a
ce sujet: "La Cour de cassation se montre, notamment depuis une quinzaine d'anneées,

extrémement vigilante pour défendre ce qu'il est convenu d'appeler la priorité familiale”.

La Fédération internationale de gynéceologie FIGQO préconisait dans ses
considérations ¢thiques sur la stérilisation "d’encourager la sollicitation de 'avis de toutes
les personnes concemnées, compte tenu de l'influence possible de 2 fécondité d'une
patiente sur la vie de son entourage"(Athénes 1989, revue de gynécologie n° 319).

L'association du conjoint a une procédure de demande de stériiisation n'est pas
nécessawrement souhaitable. Ceci conduirait 4 des différences de traitement entre les
couples mariés et les autres. L'on peut d'ailleurs observer que cette formule n'a pas été
retenue dans le cadre de la loi sur les IVG. Bien que le dernier alinéa de l'article L. 162-
4 du code de la santé publique précise que "chaque fois que cela est possible, le couple
participe a la consultation et & la décision a prendre”, le Conseil d'Etat a jugé qu'il
n'appartient qu'a la femme de déterminer s'il y a ou non lieu d'associer son mari (CE
associations, 31 oct. 1980, Lahache, rec p. 403, RTDSS 1981 p. 248). Il est cependant
permis de se demander si la participation du conjoint n'est pas indispensable lorsque l'on
se situe dans le cadre d'une procédure de stérilisation sans le consentement direct de

I'mtéressé(e).

L'institution d'un conseil de famille offre un cadre existant lorsque plusieurs

personnes doivent étre consultées.
bj - le réle du représentant légal ou du tiers-garant (tuteur, curateur...):

La présence systématique d'un mandataire cu d'un conseil auprés d'une personne
handicapée lors de I'information préalable & l'intervention médicale et de la tentative de
recuei] de consentement est utile (le code du travail offre bien aux salariés la possibilité
d'étre assistés d'un conseil de leur choix lors de 'entretien préalable au licenciement).

La situation du tuteur serait assimilable a celle des parents, si la loi lui attribuait

compétence en matiére de droits de la personne.

Il n'est pas nécessaire que le tiers agissant en matiére médicale soit le tuteur
disposant des compétences patrimoniales. Une dissociation entre ces deux fonctions
serait plus souple. Elle permettrait notamment de régler pius facilement la situation des
incapables n'ayant pas fait I'objet d'une mesure de protection Iégale. La commission
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d'éthique du conseil national de l'ordre des avocats suggére l'instauration d'un "garant
de santé": une personne indépendante, que l'intéressé pourrait mentionner librement sur

son carnet de santé {cette forrnule ne réglant pas la situation des ncapables).

La qualité des personnes désignées par les juges et les associations tutélaires

devrait étre améliorée.

c) Le réle de la direction de I'établissement médico-social d'accueil et des travailleurs

sociaux:

Leur partictpation directe a une procédure préalable 4 une intervention médicale
comme une stérilisation n'est pas souhaitable, car leur légitimité n'est pas suffisante.
Leur seul rdle est de protéger et d'alerter (Ia famille, le tuteur, un médecin...}, lorsqul
leur apparait qu'une situation appelle la mise en oeuvre d'une démarche contracepiive,

voire une stérilisation.

d) - le réle des médecins (médecin de famille, psychiatre, anesthésiste, gynécologue-

obstétricien...):

Les médecins sont appelés a intervenir 2 plusteurs titres, mais n'ont pas vocation

a dépasser ce champ. Trois moments peuvent étre distingués.

C'est d'abord en qualité d'expert (médical, psychiatrique...), que les médecins ont
un réle i jouer. Des avis médicaux paraissent indispensables. Les médecins confrontés
a une demande de stérilisation doivent adresser des conseils, des suggestions. L'analyse
des réponses contraceptives possibles suppose une expertise médicale. Un gynécologue
n'a pas toujours la compétence pour apprécier la validité d'un consentement exprimeé par
un handicapé ou malade mental. Une expertise psychiatrique préalable peut intervenir
pour apprécier 'existence ou non d'une capacité & consentir (cette solution souléve
certaines difficultés car les personnes handicapées ne sont pas toujours suivies par des
psychiatres),

Les médecins ont intérét & ce qu'une appréciation sur le consentement ¢t une
autorisation extérieure soit délivrée, avant leur intervention, sans que ceci entame en rien
le droit dont ils disposent, quant au choix d'une intervention ou d'une abstention {pour

des motifs médicaux ou relevant d'une clause de conscience).

La décision finale de stérilisation et la responsabilité qui en découle, sera

toujours assumée individuellement par le chirurgien qui pratique l'acte. I doit pouvoir
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dire non. Le comité de la Fédération internationale de gynécologie FIGO écrit a cet
¢gard dans ses considérations éthiques sur la stérilisation: "Le praticien doit conserver
la responsabilité de ses propres décisions et actions, de maniére i ne pas devenir le
simple agent d'exécution des décisions émanant du patient ou de son représentant, dans
les situations impliquant un jugement médical ou la conscience personnelle" (Athénes

1989, revue gynécologie n® 319).
e j - Le réle éventue! d'une commission pluridisciplinaire médico-saciale:

L'idée du recours & un collége de sages est préconisée par le Comité consultatif

national d'¢thique.

Cette formule n'est pourtant pas traditionnelle en droit frangais. Claude SUREAU
écrit: "La recherche d'avis éthiques et juridiques s'inscrit dans la logique juridique,
sociale et médicale anglo-saxonne. La France a plfitot tendance 2 préférer les vertus du
colloque singulier, et a faire appel & la sagesse des juges en cas de litige" (Commentaire
des considérations éthiques du comité de la Fédération internationale de gynécologie
FIGO sur la stérilisation, Athénes 1989, revue de gynécologie n°® 319).

Les médecins sont a l'origine de la proposition. Les conférences de consensus
sont une pratique répandue pour l'exercice de la médecine hospitaliére. Et ¢'est parce que
certains médecins estimaient que les handicapé(e)s sont parfois "l'otage” de leur famille,

qu'est apparue cette notion de commission pluridisciplinaire.

L'hypothése de la réunion d'une commission chargée d'exprimer un avis ou
d'exprimer un consentement & un acte médical, pose la question du secret médical. Toute
dérogation & ce principe suppose une intervention législative expresse.

Les débats au sein du Comité d'éthique se sont focalisés sur la composition de
cette commuission {pergue comme étendue: des médecins, des psychologues, des juristes,
des philosophes...), mais ont occulté la procédure décisionnelle. 11 est toujours bon (pour
un médecin ou un juge) confronté a une question délicate, de s’entourer d'un maximum
d'avis. Et il n'est pas interdit & des experts de se réunir pour confronter leurs points de

vue.,

Mais la question essentielle c’est de savoir qui doit prendre la décision finale. La
mission est hostile 3 la prise de décisions de stérilisation par des commissions non
Juridictionnelles (c'est sur ce point qu'elle adopte la position la plus contraire 4 celle

exprimée par le Comité consultatif national d'éthique).
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Lidée de l'émergence d'un consensus autour d'une décision de stérilisation
apparait trés théorique. Une commission multidisciplinaire ne peut avoir qu'un rdle
consultatif. Le recours 4 une telle commission ad hoc, devant laquelle le représentant de
la personne destinée 4 étre stérilisée aurait a justifier du bienfondé de sa demande, est
contraire aux libertés individuelles. Une telle décision reléve nécessairement de la

compétence d'un juge.
) - le réle du juge:

Le droit comparé révéle que tous les régimes de_stérilisation sans le
consentement direct de ['intéressé{e) existant dans les pays occidentaux, reposent sur une

autorisation judiciaire préalable.

Le juge (judiciaire) ne dispose pas d'une plus forte légitimité morale que les
autres intervenants pour se prononcer (médecins, famille, intéressée). Mais son
intervention est juridiquement légitimée par le fait quil offre un cadre de discussion

traditionnel, et qu'il est qualifié pour régler des litiges.

Le juge n'a pas le monopole du droit, mais se veut technicien du débat, grace a
une démarche organisée et neutre (T. FOSSIER, Les tutelles, p. 337).

La vocation naturelle du juge judiciaire a régler des litiges de droit privé résulte
des textes (S. TSIKLITIRAS, "La protection effective des libertés publiques par le juge
judiciaire en droit frangais”, LGDJ 1991, 386 p).

Le juge doit veiller 2 ce qu'aucun totalitarisme médical ou social ne s'instaure.
Son role est de préserver le lien nécessaire entre le respect des procédures et des drotts
fondamentaux. Le juge des tutelles pourrait ainsi étre amené & vénfier la validité d'un

consentement. b

Mais le fait que les juges des tutelles soient des juges uniques constitue un
probléme. Les juges des tutelles sont {(en qualité de juges d'instance) trop isolés. Leur
installation au niveau des TGI serait souhaitable. Les textes actuels ne leur permettent
pas de saisir une formation collégiale du TGI. La collégialité serait plus respectueuses
des droits des personnes handicapées. Un ministére d'avocat obligatoire serart €galement
utile,

Toutes ces garanties qui ne s'inscrivent pas dans la tradition frangaise, peuvent
paraitre trés lourdes et exhorbitantes du droit commun. Mais elles existent pour la
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plupart dans les pays étrangers qui ont légiféré sur la question de la stérilisation des
personnes handicapées. Et de telles garanties ne devraient pas susciter une lourde charge
dans la mesure oll la mission estime que le nombre de stérilisations utiles pour des

handicapé(e)s devrait étre extrémement faible.

Conclusion:

Une décision de stérilisation sans le consentement direct de l'intéressé{e) devrait
résulter d'une demande émanant du tiers-garant, confirmée par écrit, aprés une
information et un délai de réflexion. Elle serait autorisée par un tribunal, aprés
consultation d'experts chargés d'apprécier la présence des conditions de fond requises
pour qu'un tel geste puisse intervenir. Elle devrait en outre rencontrer l'accord d'une
équipe chirurgicale, chacun des médecins la composant étant libre d'opposer une clause

individuelle de conscience.
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Introduction

Bien que la question de la stérilisation des personnes handicapées ou malades
mentaux présente par essence un caractére trés individuel, elle fait intervenir,
directement ou indirectement, une multiplicité d'acteurs, dont l'opinion conditionne pour

partie les pratiques actuelles et structure les débats autour des mutations souhaitables.

La mission a observé, que par delda une volonté d'unanimisme de fagade,
s'exprime une extraordinaire diversité de discours et de positions, pas toujours formulées
ni a fortiori exprimées au grand jour. Cette opacité nuit a la clarté du débat. Il ne s'agit
pas le plus souvent de divergences tranchées, mais plutot de différences de conceptions,
de sensibilités, lites au contexte dans lequel les acteurs interviennent. Ce qui frappe,
c'est que chacun de ces discours se développe au sein d'un milieu restreint, les autres
points de vue étant pour la plupart inconnus et plus ou moins consciemment ignorés, car
implicitement pergus comme moins légitimes. Les cloisonnements traditionnels inhérents
4 l'univers médical et médico-social, ainsi que l'Imquiétude suscitée par un sujet
considéré comme trés délicat, renforcent ce phénomene de division de I'information, et
limitent tout débat.

Toutes ces analyses demeurent trés largement méconnues de ['opinion. Les pages
qui suivent, tendent & présenter au lecteur la logique interne de chacun de ces discours,
en essayant de révéler les points de contact qui existent entre eux, ainsi que les blocages

qu'ils peuvent susciter.

Les attitudes exprimées vis a vis des stérilisations sont généralement plus ou
moins ambigiies, selon qu'elles appréhendent ou non le cas des handicapés.

Certaines attitudes, centrées sur la question des handicapé(e)s, sont clairement
hostiles 2 la stérilisation. Elles dénoncent le risque de dérive eugénique. C'est le cas de
certaines associations (APF notamment), de chercheurs (N. DIEDERICH, A. GIAMI...},
et de la presse.

Les attitudes favorables & une légalisation de la stérilisation n'abordent pas la
question des handicapé(e)s. Les anesthésistes expriment une attitude de neutralité &
I'égard de la question de la légalisation, mais s'inquiétent des risques contentieux.

D'autres enfin expriment des attitudes ambigiies. Une des raisons de cette
ambiguité réside dans le fait que ces institutions ont cherché a appréhender les
différentes facettes (contradictoires) de la question. C'est le cas de la plupart des familles
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de handicapés, de certames associations (comme I'UNAPEI, dont la position peut étre
considérée comme exprimant celle de nombreuses associations de parents d'’handicapés),
de directeurs d'établissements et travailleurs sociaux, du Conseil de l'ordre, et du Comité

consultatif national d'éthique.

La nature du sujet a logiquement suscité des réflexions au semn de l'univers
médical et associatif de handicapés. Ce qui frappe ¢'est le cloisonnement des réflexions
développées au sein de ces deux univers {Le Président de I'UNAPEI a précisé a la
mission avoir rencontré pour la premiére fois le Président du collége des gynécologues-
obstétriciens en septembre 1997 sur le plateau de I'émission télévisée "La marche du
siécle™). Le Comité consultatif national d'éthique a cherché a concilier les approches des
univers médicaux et associatifs. Mais il a été plus fortement soumis aux positions
médicales. C'est dans ce contexte qu'est intervenue la presse, et par son intermédiaire

l'opinion publique.
1. L'administration sanitaire:
1.1. La position des autorités ministérielles:

Les autorités ministérielles n'ont jamais diffusé de circulaire relative aux
pratiques de stérilisation, mais se sont néanmoins exprimées a quatre reprises (au
moins ?) sur ce sujet depuis le début des années 80, en réponse a des questions posées
par des médecins ou des parlementaires (voir ci-aprés). Aucune d'entre elles n'abordent

spécifiquement la question des handicapés.

Les réponses révélent les incertitudes juridiques et l'embarras dans lequel se
trouvent placées les autorités ministérielles. Aucune prise de position n'est clairement
exprimée. Chacune des réponses s’abritent derriére la déontologie médicale ou I'évolution
jurisprudentielle, et le lancement d'études (qui n'ont jamais abouti). La volonté
d'attentisme parait évidente. Les autorités politiques paraissent avant tout désireuses de
gagner du temps, en faisant mine d'espérer 'émergence d'un consensus médical et/ou
jurisprudentie! (sans trop y croire, car la question touchant aux droits et libertés
fondamentales, toute réforme reléve du domaine législatif, et suppose donc une initiative
politique).

La réponse du Ministre de la justice adressée au gynécologue R. PALMER en
1983 est dubitative: " il n'est pas certain qu'il soit opportun de légiférer par un texte
spécifique en une matiére qui ne fait I'objet d'aucun interdit légal.”
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Le sentiment de confusion juridique qui ressort a la lecture de la lettre rédigée
par le Secrétaire d'Etat chargé de la santé en octobre 1983, illustre les ambiguités du
droit. Cette lettre ne mentionnant pas l'existence de la recommandation du Conseil
national de l'ordre des médecins de janvier 1983, ne parait donc pas lui avoir accordé
de valeur. L'existence d'un risque contentieux est expressément signalé: “on peur
craindre une plainte d'un opéré gqui, bien que consentant, regrefterait le caractére
irréversible de l'acte, et les risques de sanctions seraient alors sérieux, tant sur le plan
pénal, que sur les plans civils et disciplinaires”. L'existence d'une concertation avec le
Ministére de la justice, avant tout destinée a éviter l'installation d'un laxisme pergu
comme dangereux, est évoquée. Mais une évolution du droit 4 bréve échéance semble
écartée. Le ministre conclut ainsi: “Devant un ensemble de facteurs si délicats, les
pouvoirs publics ne peuvent gqu'adopter pour le moment une attitude prudente, et suivre
attentivement l'évolution des techniques” (Lettre de Edmond Hervé, Secrétaire d'Etat
chargé de la santé, adressée 4 Claude Evin, député, le 13 octobre 1983).

L'étude juridique présentée par le Directeur Général de la Santé en 1984 révéle
une méme expectative, mais débouche sur une prise de position plus affirmée: "il re
semble pas souhaitable de modifier la Iégislation attuelle.” (Lettre du Directeur Général
de la Santé du 24 décembre 1984 adressée au CHU de Nantes).

Lz réponse de 1989 concerne plus précisément la question des vasectomies. Par
dela certains propos contradictoires, qui semblent repris de la lettre du médecin qui est
a l'origine de la réponse, le Ministre rappelle que la licéité de la stérilisation a but
contraceptif n'est toujours pas reconnue explicitement par les tribunaux. I se dit prét a
provoquer une concertation entre ses services, ceux de la chancellerie et du Conseil de
I'Ordre (Lettre de Claude Evin Ministre de la solidarité, de la santé et de la protection
sociale, adressée au Docteur Bourmeau, Directeur du Centre de planification et
d'é¢ducation familiale du CHRU de Nantes le 29 juin 1989).

La réponse formulée en 1994 & une question parlementaire de M. JP. BLANC,
est trés ambiglie. Aprés avoir rappelé le cadre général issu notamment de l'article 16-3
du code civil institué par 1a loi du 29 juillet 1994, le ministre se borne a indiquer
(imprudemment} que la jurisprudence se référe a Ia recommandation du Conseil national
de l'ordre des médecins du 28 janvier 1983, et se montre dés lors favorable a la
stérilisation pratiquée dans un but contraceptif. Le ministre ajoute que les propositions
présentées par le Conseil national de I'ordre des médecins tendant a la iégalisation de
cet acte sont a 'étude (Sénat 24 nov 1994 p 2791).
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1.2. La position des administrations sanitaires locales:

La prudence et la réserve des autorités ministérielles vis 2 vis des pratiques de
stérihisation, ne pouvait qu'inciter les autorités sanitaires locales & adopter une réticence

encore plus grande.
L'¢tude de plusieurs lettres échangées en 1987 en Loire-Atlantique le révéle.

"Je suis amenée a vous rappeler que la vasectomie est une pratiqgue médicale illicite qui,
en cas de plainte, est susceplible d'engager d'une part la responsabilité pénale, civile
et disciplinaire des praticiens qui y ont recours, et d'autre part, la responsabilité civile
de I'hépital ou elle est effectuee” (Lettre du DDASS de Loire-Atlantique du 13 mat 1987
adressée au Directeur Général du CHRU de Nantes).

“L'étude de l'activité du centre concernant la stérilisution masculine portant sur une
pratique illégale, ne peut étre financée sur des crédits d'Etat sans accord ministériel
préalable” (Lettre de la DRASS des Pays de Loire du 2 juil 1987),

Le Directeur Général du CHRU de Nantes a, sur ces bases, demandé au médecin
responsable du centre d'1VG et de planification familiale de lul préciser guelies
dispositions 1l prenait, "pour interrompre une activité qui a un caractere illégal” (lettre
du 30 sept. 1987).

La mission a observé la permanence de cette doctrine admunistrative 2 Nantes.
Elle ne rassure guére les praticiens (notamment les gynécologues-obstétriciens), et les
incite a demander ce qu'ils appellent "un déblocage de la situation”,
2. L'univers médical:
Exprime des réflexions qui intégrent peu la dimension des handicapés.
2.1. Les anesthésistes:
La plupart des actes de sténlisation exigent une anesthésie générale (sauf

certaines vasectomies). Ils associent donc nécessairement un chirurgien gynécologue-

obstétricien et un anesthésiste.
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2.1.1. L'attitude des anesthésistes travaillant en secteur public a profondément évolué
a la fin des années 1980

Un professeur d'anesthésie-réanimation rencontré par la mission raconte: "Devant
la progression des demandes de stérilisation présentées par des femmes 1ssues de milieux
sociaux modestes (c’est du moins Iimpression qu'il avait), on s'est mis & se poser des
questions. Nous avons interrogé des assureurs qui nous ont appris que les stérilisations
contraceptives étaient illégales. Des professeurs de médecine légale ont confirmé cette

analyse.”

L'évolution du régime juridique de la consultation d'anesthésie pré-opératoire
{conseillée par la Société frangaise d'anesthésie-réanimation des 1991, devenue
obligatoire fin 1994: cf article D 712-40 du code de la santé publique, issu du décret n°
94-1050 du 5 décembre 1994), n'est sans doute pas non plus étrangére a l'attention
nouvelle manifestée par les anesthésistes a I'égard de ces questions.

Mais si cette crispation des anesthésistes concernant les pratiques de stérilisation
était déja perceptible, elle s'est concrétisée brutalement avec "l'affaire de Ia Roche-sur-

Yon".

Le phénomeéne est né d'une polémique survenue en 1991-1992 a I'hdpital de la
Roche-sur-Yon (Vendée), opposant un gynécologue-obstétricien (le Dr DARNIS) et un
anesthésiste hostile & ces pratiques (le Dr BOURON}). Il semble qu'a la suite d'un
accident d'anesthésie survenu au cours d'une opération de ligature des frompes pour
convenance personnelle, I'anesthésiste ait craint d'étre I'objet d'une plainte au pénal (il
n'y a pas eu en définitive de suites judiciaires). Cette affaire a retenu l'attention de la
presse médicale (MG Le PERFF, "Stérilisation volontaire: une pratique hors la loi. Plus
de 20.000 actes de contraception par stérilisation sont pratiqués chaque année en France.
Les médecins réclament une loi.", Impact médecin hebdo n® 257 18/11/1994 p 29).

Le Dr BOURON a fait émerger le débat au sein des milieux hospitaliers et
médicaux. Il a successivement interrogé sa Compagnie d'assurance Le Sou meédical, en
1991, son directeur d'hdpital (lequel a consulté la Société Hospitaliere d'Assurance
Médicale), le Pr Geneviéve BARRIER, Chef du département d'anesthésie-réanimation
de I'hdpital Necker, directrice du SAMU de Paris (actuellement membre du Comité
consultatif national d'éthique), et le Pr SOURON. Un anesthésiste-réanimateur affirme

que ces lettres et les réponses "ont mis le feu aux poudres”.
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"En cas d'accident, il est possible que l'établissement qui vous emploie puisse considérer
qu'il s'agit d'une faute detachable du service. En cas de procédure, s'il est prouvé que
la ligature n'était pas motivée pour une raison thérapeutique, une compagnie
d'assurance n'a pas le droit de couvrir un acte illicite. L'autorisation écrite d'une
patiente n'a aucune valeur médico-légale. Pour se mettre ¢ l'abri de la législation il
convient de trouver, de préférence confirmée par un confrére, une motivation
thérapeutique méme si elle peut paraitre "limite” {Lettre du Président du Conseil
médical de la compagnie Le Sou Médical du 4 décembre 1991 adressée au Dr
BOURON, chef du département d'anesthésie-réanimation du centre hospitalier de Ia
Roche-sur-Yon).

"Je ne puis que cﬁnﬁrmer les termes de la lettre du Dr Husson. Vous ne pouvez en
aucun cas étre complice d'un acte illicite. Dans l'état actuel de la législation, la ligature
de trompe pour convenance personnelle est une mutilation... en pratiquant une
anesthésie vous étes complice d'un délit pénal. Vous seriez donc impliqué dans la
procédure en cas d'accident comme le chirurgien” (Lettre du Pr G. BARRIER, alertée
en qualité d'expert national en anesthésie-réanimation, adressée le 2 juillet 1992 au Dr
BOURON, chef du département d'anesthésie-réanimation du Centre hospitalier de la
Roche-sur-Yon).

" ..aprés avoir pris l'attache de la Compagnie qui assure l'établissement en matiere de
responsahilité civile, j'ai I'honneur de vous informer que les dommages résultant
d'accidents d'anesthésie survenus au cours des interventions de ligaiure des trompes, ne
peuvent en aucun cas étre garantis... en effet... sont exclus les dommages résultant de
l'exercice illégal de la médecine...”" (Lettre du Directeur de I'hopital de La Roche-sur-
Yon adressée au Dr BOURON le 29 sept 1992).

2.1.2 "L'affaire” de la Roche sur Yon a eu plusieurs prolongements:

Ces lettres ont suscité une {fausse) rumeur de condamnation in solidum d'un
gynécologue et d'un anesthésiste, au sein du milieu des praticiens d'anesthésie-
réanimation (La reconnaissance le 19 février 1993 par le TGI d'Evry, de la responsabilité
in solidum d'un anesthésiste et d'un gynécologue-obstétricien du fait d'une faute
d'anesthésie commise lors d'une stérilisation semble avoir alimenté cette rumeur, alors
que la question de la licéité n'a pas ét¢ abordée dans cette décision).

“L'affaire de la Roche-sur-Yon" a manifestement relancé le débat sur les
stérilisations au sein des milieux médicaux. Elle est directement a lorigme de la

cessation en 1993 de l'activité de stérilisation au CHU de Nantes, cette décision ayant

IGAS Probiémes posés par les pratiques de stérilisation des personnes handicapées mars 1998

La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des. pefspnnes handicapées



L'analyse des différents acteurs

elle-méme suscité 'enquéte du collége national des gynécologues-obstétriciens de 1994,
Ceci peut expliquer pour partie le recul des stérilisations observé par I'INED (1978:
647.000; 1994: 400.000).

Le college national de gynécologie-obstétrique estime que le seul conflit majeur
existant avec des anesthésistes, se situe au CHU de Nantes. Mais une situation analogue
a £té¢ mise en évidence au CH de Chambéry dans le cadre d'une réponse & une question
parlementaire {de M. JP. BLANC, Sénat 24 nov 1994 p 2791).

L.a mission a effectivement observé, que I'invocation par les anesthésistes du
risque de poursuites pénales, a enfrainé une quasi-cessation de 'activité de stérilisation
au CHU de Nantes depuis 1993. Seules des femmes menacées de risque vital {décés) en
cas de grossesse y sont désormais opérées, lorsqu'aucun moyen de contraception n'est
utilisable (“"stérilisations qualifiées de thérapeutiques"). Les responsables successifs du
département d'anesthésie réanimation ont interdit a leurs anesthésistes de participer 4 des
stérilisations en dehors de ce cadre, sans que ces principes aient été formalisés par écrit.

Alors que 106 stérilisations féminines avaient é1é réalisées en 1992 au CHRU de
Nantes (par référence au tableau de score élaboré par le Pr LERAT), le chiffre est tombé
a 17 en 1993, La situation n'a guére évolué depuis {10 en 1996).

Un acte de stérilisation suppose en pratigue lintervention d'au moins deux
praticiens: un gynécologue et un anesthésiste. Leur débat ne fait pas l'objet d'une
organisation spécifique. La femme qui présente une demande voit successivement le
gynécologue puis 'anesthésiste, dans le cadre de deux "colloques singuliers”.

Le motif médical est discuté entre e gynécologue-obstétricien et l'anesthésiste,
lors d'une rencontre informelle liée i la détermination des programmes opératoires. Il
est inscrit dans le dosster médical. L'anesthésiste s'informe éventuellement aupres
d'autres spécialistes pour analyser la nature du risque vital en cas de grossesse. Les
anesthésistes éprouvent une plus forte réticence lorsqu'il existe un risque anesthésique
particulier.

Les anesthésistes estiment que les obstétriciens ont tendance & donner leur accord
aux demandes de stérilisation présentées par les femmes en étendant les indications
médicales.

En cas de désaccord, le chef du département d'anesthésie-réanimation saisit par
courrier du chef du service de gynécologie-obstétrique.
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L'attitude restrictive des anesthésistes observé au CHU de Nantes semble se
retrouver dans quelques autres hopitaux publics, notamment untversitaires, s1 'en en
croit des correspondances échangées (CHG de St Nazaire, Hépital de Cholet, CHRU
d’'Amiens...).

La sensibilité Nantaise est peut étre liée aux positions de la société savante
régionale d'anesthésie de I'ouest, qui aurait adopté une position trés tranchée en défaveur

des stérilisations lors d'un congrés organisé a Brest.

La Société frangaise d'anesthésie-réanimation se devait de faire une mise au
point.

Le chef du Département d'anesthésie-réanmmation du CHU de Nantes, informé
par le Dr BOURON (ancien étudiant au CHU de Nantes), a adressé un courrier au
Président de la Société frangaise d'anesthésie-réanimation le 14 janvier 1993. Il signale
I'importance des pratiques de stérilisation non thérapeutiques, qui constituent la grande
majorité des ligatures de trompes, et le risque civil: "il semble bien qu'en cas d'accident,
toujours possibie, le chirurgien et l'anesthésiste ne seraient couverts par aucune
assurance... Ces conditions de travail sans assurance n'étant pas acceptables, nous avens,
pour notre part, interrompu les procédures effectuées pour des indications médicales qui
ne seraient pas véritablement thérapeutiques”. La demande d'une réforme tendant a la

légalisation de cet acte comme méthode contraceptive est £voquée.

Cette lettre de janvier 1993 est directement & origine de la saisine par le
Président du Syndicat National des Anesthésiologistes Réanimateurs Frangais SNARF
de la compagnie d'assurance le Sou Médical, laquelle a répondu dans les termes
suivants: "Le Groupe des assurances médicales de France considére qu'il ne lui
appartient pas d'apprécier la licéité ou l'illicéité d'un acte médical. Si une ligature des
trompes est pratiquée dans un but contraceptif non médicalement justifié, l'on peut
concevoir gue l'anesthésiste soit poursuivi pénalement comme complice de lauteur
principal, le chirurgien. Dans cette hypothése, tant qu’'aucune décision judiciaire
définitive n'a été prononcée, le Groupe des assurances médicales de France ne saurait
refuser la prise en charge de la défense et la couverture de la responsabilité médicale,
sauf a émettre toutes réserves sur la garantie au cas ou une condamnation judiciaire
serait prononcée qualifiant l'acte accompli d'illicite, justifiant ainsi le refus de garantie
conformément aux dispositions du code des assurances...” (Lettre du Directeur Général
du Sou Médical du 15 mars 1993 adressée au Président du Syndicat National des
Anesthésiologistes Réanimateurs Frangais, SNARF).
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Cette réponse a fait I'objet d'un communiqué rédigé par les Pr SOURON et DIX-
NEUF publhié dans la revue La Lettre de la Société frangaise d'anesthésie-réanimation,
également inspiré par la rédaction du Pr BARRIER du 2 juillet 1992: "La Société
frangaise d'anesthésie-réanimation ayant été alertée récemment par certains de nos
confréres sur un probléme concernant les ligatures de trompes non thérapeutiques et la
responsabilité de 'anesthésiste, la mise au point suivante apparail nécessaire. Les
ligatures de trompes posent un probléme aux praticiens dés lors qu'elles ne sont pas
réalisées dans le seul but de prévenir une grossesse qui constituerait un risque pour la
santé d'une patiente. La plupart des ligatures de trompes actuellement réalisées ne
correspondent pas a cette indication mais & une stérilisation volontaire pour convenance
personnelle. En l'état de la législation en vigueur, celle-ci est un acte illicite, assimilé
a une mutilation volontaire. Elle tombe sous le coup de l'article 309 du Code Pénal
visant les coups et blessures volontaires. En cas d'incident ou d'accident de cause
chirurgicale ou anesthésique, les Compagnies d'assurance, qu'elles soient personnelles
ou hospitaliéres, n'ont pas le droit de couvrir un acte illicite et ne peuvent intervenir.
Une administration hospitaliére peut de plus évoquer la notion de faute détachable du
service. L'autorisation écrite d'une patiente n'a par ailleurs aucune valeur médico-
légaie” (n® 4 d'avril 1993, Supplément & la revue AFAR vol 12 n® 1/93).

Ce communiqué a suscité de multiples interrogations, qui sont & l'origine d'une
saisine trés documentée du Conseil national de 'ordre des médecins par le Président du
Comité vie professionnelle de la Société frangaise d'anesthésie-réanimation, le Professeur
DIX-NEUF du CHRU de Nantes le 13 juillet 1993, La Société frangaise d'anesthésie-
réanimation ne demande pas expressément une légalisation des stérilisations de
convenance. Ce dernier précise a cet égard qu'il n'entre pas dans le réle de la Société
frangaise d'anesthésie-réanimation d'initier elle-méme une demande de modification
législative ou de réforme du code pénal. Elle a simplement pour devoir d'informer ses
sociétaires, et de les mettre en garde contre des pratigues litigieuses, en les incitant a la
plus grande prudence. La Société frangaise d'anesthésie-réanimation souhaite une
clarification de I'ambiguité de la situation qu'elle pergoit (La Lettre de la Société
frangaise d'anesthésie-réanimation déc 1993).

Les anesthésistes réanimateurs revendiquent de fagon plus générale, le droit d'étre
informés en toutes circonstances de I'ndication et de la nature du geste opératoire
pratiqué, a fortiori lorsqu'il leur fait courir un risque médico-légal personnel.

Ces difficultés relationnelles entre anesthésistes-réanimateurs et chirurgiens, ont
fait 'objet de recommandations générales non spécifiques aux stérilisations, publiées en
mai 1994 sous le timbre du Conseil national de I'ordre des médecins (rédigées en
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collaboration avec la Société francaise d'anesthésie-réanimation). Ce texte trés détaillé
précise notamment que: "La réalisation d'une anesthésie afin de permettre la pratique
d’'actes chirurgicaux non autorisés par la loi pourrait étre assimilée & une complicité
a des mutilations volontaires, dégageant les assurances professionnelles de leurs
obligations contractuelles. En l'absence d'une modification de la Ioi dans ces domaines,
il ne peut étre exclu que la participation d'un anesthésiste-réanimateur a des actes de
ce type ne soit considérée comme délictuelle, méme si leurs indications répondent aux
critéres de rigueur définis par le Conseil national de {‘ordre des médecins. Il ne peut
étre imposé a un anesthésiste-reanimateur de pratiguer un acte si, en fonction des
éléments d'appréciation dont il dispose, celui-ci peut étre considéré comme contraire au
droit... En cas de désaccord entre l'anesthésiste-réanimateur et le spécialiste médical ou
chirurgical requérant U'anesthésie, tout doit étre mis en oeuvre pour parvenir a4 une
conciliation dans un esprit de confraternité. En aucun cas le malade ou sa famille ne
doivent étre les victimes, les otages ou les témoins anxieux du differend opposant les
médecins entre eux... Un arbitrage sera recherché ‘au niveau des confréres, de la
hiérarchie médicale, de la conférence médicale de la clinique ou de la commission

médicale d'établissement de ['hépital, et éventuellement auprés des instances ordinales.”

Il convient par ailleurs de signaler Yexistence d'un chapitre intitulé les
"Réflexions sur l'information et le consentement du patient en anesthésie-réanimation”
au sein des référentiels éthiques en anesthésie réanimation réunis par la Société frangaise
d'anesthésie-réanimation, qui reprend un texte élaboré par le comité vie professionnelle
de la Société frangaise d'anesthésie-réanimation, approuvé par son conseil
d’administration. 11 rappelle de fagon précise les régles juridiques applicables, et détailie
plus particuliérement le contenu des informations dues par I'anesthésiste au patient. Les
régles applicables aux mineurs et majeurs protégés sont expressément mentionnées. Les
anesthésistes n'ont pas (sous réserve de la clause de conscience), a dire si une

intervention chirurgicale est nécessaire.

Iis sont demandeurs d'une loi afin que les assureurs puissent toujours les assurer
en ce domaine. Les anesthésistes paraissent partagés en trois tendances. Certains pronent
une libéralisation totale au nom du droit des femmes de disposer librement de leur corps.
D'autres font observer que cet acte n'est pas dénué de risque médical, et que la femme
peut regretter de s'étre faite stérilisée. La plupart adoptent une position intermédiaire.

La mission a observé des divergences assez sensibles entre 'analyse et l'attitude
des anesthésistes selon qu'ils exercent en secteur public ou en secteur libéral. Ce constat

mérite d’étre explicité.
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2.1.3. Quelgques analyses:

II existe une sensibilité plus forte des anesthésistes au risque pénal. Leur attitude
semble influencée par l'absence de couverture certaine vis & vis du risque anesthésique.
Le risque meédical n'est pas en l'espéce hé au geste chirurgical de stérilisation (sauf

mjection de gaz dans les vaisseaux), mais 4 lincident d'anesthésie (toujours possible).

Un praticien raconte: "L'anesthésie a fait beaucoup de progrés. Elle est devenue
plus sire. L'on est aujourd’hui beaucoup plus exigeant en matiére de sécurité. La
réglementation technique est plus stricte. Une enquéte est systématiquement lancée en
cas d'accident. Les familles font du contentieux. Des procédures pénales sont
déclenchées. Les juges nomment des experts. Tout ceci est trés nouveau.”

L'anesthésie et la gynécologie sont les deux spécialités les plus soumises au

risque contentieux.

Certains anesthésistes font observer qu'un expert judiciaire peut aisément

identifier si une stérilisation est ou non thérapeutique.

Il ressort des analyses de la compagnie d'assurance Le Sou Médical, qu'un
anesthésiste n'a jamais €té condamné pour complicité d'acte illicite. Certains estiment
que le chirurgien est seul responsable du caractére licite ou non de ['intervention. Mais
I'nypothése d'une condamnation de ['anesthésiste ne peut étre totalement écartée,
notamment dans le contentieux indemnitaire, car les juges ont tendance 2 multiplier les
condamnations "in solidom”, lorsque du fait de lintrication des responsabilités,
I'dentification du role de chaque praticien ne peut étre démélée, et aussi parce que cette
solution offre des garanties de solvabilité plus importantes pour les victimes.

Lorsqu'une indication chirurgicale a été posée, l'anesthésiste peut-il la discuter ?
Par deld les craintes juridiques fondées mises en avant par les anesthésistes, il
est permis de se demander si ce débat médico-légal n'a pas également été utilisé pour

alimenter les conflits de pouvoir qui les oppose traditionnellement aux chirurgiens.

Les médecins anesthésistes n'exercent pas dans le méme contexte selon qu'ils se

situent dans le secteur public ou le secteur libéral.

Ainsi, l'arrét de l'activité de stérilisation au CHU de Nantes a entrainé un
transfert d’activité au niveau du secteur libéral (une des cliniques concernées a enregistré
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165 steérilisations féminines en 1996). Ces divergences d'attitude sont criticables au

regard de la sant¢ publique.

Ce phénoméne révele une différence d'attitude entre les anesthésistes du secteur
public et ceux travaillant en secteur libéral concernant la question des stérilisations. Mais
il ne semble pas s'étre accompagné de débat explicite entre ces deux catégories de
praticiens. Les non-dits inhérents & la question délicate des stérilisations, accentués par

les cloisonnements médicaux traditionnels, demeurent trés forts.
Ces divergences s'expliquent par trois séries d'éléments.

Les anesthésistes des hdpitaux publics, notamment universitaires, sont en pratique
plus indépendants des chirurgiens, dont les gynécologues-obstétriciens. Les
gynécologues-obstétriciens libéraux tendent a affirmer qu'il existerait un accord tacite,
un modus-vivendi avec les anesthésistes autour des pratiques de stérilisation {par dela
les recommandations de la Société frangaise d'anesthésie-réanimation). Mais ils sous-

estiment la forte influence qu'ils exercent d leur égard.

Des considérations financiéres semblent également expliquer les différences
d'attitude. La réticence du secteur public a fourni un surplus d'activité aux cliniques.
Bien que la cotation attribuée a I'anesthésie (K 25) soit plus faible que celle inhérente
a la coélioscopie (K 40), l'ensemble des praticiens libéraux sont sensibles i cette
dimension financiére. Les dépassements d’honoraires permettent en secteur libéral de
revaloriser un acte dont la faible cotation est eritiquée.

»

2.2. Les gynécologues-obstétriciens sont favorables & une légalisation de la stérilisation

volontaire:

La question de la stérilisation des handicapé(e)s n'est guére évoquée par les
gynécologues-obstétriciens ou les anesthésistes. La plupart reconnaissent en avoir
pratiqué, mais trés exceptionnellement (quelques cas au cours d'une carriére). Iis
pergoivent ce sujet comme complexe et délicat. L'évocation du souvenir des cas vécus
suscite un malaise (absence de cadre légal, pratique réalisée en catimini..). Mais 1ls
appréhendent cette question comme marginale par rapport & la demande émanant des
femmes qualifiées de "normales”. Iis ont donc tendance a appréhender cette question a
la lumicre de la seunle analyse du cadre général des stérilisations.

C'est le gynécologue Robert PALMER qui est & ['origine de I'action militante des
gynécologues-obstétriciens en faveur de la stérilisation (R. PALMER, "Le rdle et les
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devoirs du médecin  dans la décision de  stérilisation  volontaire",
Contracept.fertilité.sexualité, 1983, supplément au vol 11 n° 3 p. 453).

Face au risque médico-légal qui les menace potentiellement, 1ls sont demandeurs
d'une légalisation des stérilisations volontaires (le risque lié aux avortements non
thérapeutiques pratiqué aprés l'expiration du délai légal de I'IVG est également parfois
débattu: ex: colloque des ler et 2 décembre 1982 organisé par le collége des
guynécologues-obstétriciens frangais et la Société de médecine légale et de
criminologie).

Les gynécologues-obstétriciens valorisent la contraception, mais ne sont pas
hostiles a des pratiques mesurées de stérilisations. Cette position ne s'explique pas
exclusivement par la réponse que semble apporter la stérilisation pour des situations
d'impasse contraceptive. Le geste chirurgical de stérilisation n'est pas pergu de fagon
négative. Les conceptions chirurgicales anciennes et récentes influencent cette analyse.

L'ancien protocole chirurgical des césariennes préconisait une stérilisation quasi-
automatique lors de la troisiéme césarienne, médicalement motivée par la crainte d'une
fragilité excessive de l'utérus. La perception de 'existence d'une nécessité médicale était
si forte que le consentement préalable de I'intéressée n'était pas toujours sollicité. Les
praticiens ont révisé leurs analyses médicales (des césariennes multiples peuvent
aujourd'hui étre considérées comme un facteur de raffermissement de l'utérus), ce
protocole est désormais abandonné dans les sites de référence, mats il demeure encore

trés présent ailleurs (si l'on se référe aux enquétes).

La quasi-généralisation de la technique de coelio-chirurgie a permis d'insérer les
stérilisations dans' le champ de la modemité (22% de ces actes concement des
stérilisations tubaires selon une enquéte du collége de gynécologie-obstétrique réalisée
en 1996).

2.2.1. La notion de stérilisation thérapeutique:

La distinction entre stérilisation contraceptive et stérilisation thérapeutique n'est
pas parfaitement connue de tous les gynécologues-obstétriciens (cf Enquéte du collége
sur la stérilisation pratiquée dans un but contraceptif, janv-fév 1994).

La plupart des gynécologues estiment qu'en ['état du droit positif, seules les
stérilisation pouvant étre qualifiées de thérapeutiques sont licites {une minorité affirme
qu'il serait faux d'affirmer que les stérilisations thérapeutiques seraient seules autorisées).

IGAS Problémes posés par les pratiques de stérilisation des personnes handicapées mars 1998

-je.
La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des personnes handicapées



L'analyse des différents acteurs

Cette conception leur parait conforme aux conditions traditionneiles d'exercice
de la médecine. Les médecins souhaitent donc pouvoir justifier toute stérilisation par un

maotif médical.

Mais ils ne parviennent pas & fournir une définition précise de cette notion.
Certains vont jusqu'a faire une distinction entre motif médical et motif thérapeutique
(Cette difficulté est inhérente & l'imprécision de cette notion s'agissant d'un domaine
extérieur au traitement des maladies, mais aussi 2 la volonté d'y inclure des cas

extérieurs. Le collége préconise d'invoquer systématiquement une raison meédicale).

Le pourcentage de stérilisations pratiquées répondant & un mouf thérapeutique
indéniable est faible. Il correspond pour l'essentiel a de rares cas de grave pathologie
maternelle contre-indiquant formellement une grossesse. La plupart des stérilisations
répondent en fait & un objectif contraéeptif {plus des 3/4 des stérilisation pratiquées
actuellement selon les praticiens). '

Les gynécologues admettent retenir parfois une définition extensive du motif
médical (dans le cadre notamment de leur discussion avec les anesthésistes), afin d'y
insérer des stérilisations qu'ils pergoivent comme purement contraceptives. La
qualification de thérapeutique constitue souvent un simple habitiage juridique qui donne
I'iilusion d'insérer sa pratique dans le droit. Les gynécologues en sont plus ou moins
conscients. Certains reconnaissent que cette notion de stérilisation thérapeutique

constitue une hypocrisie.

De multiples définitions plus ou moins extensives des stérilisations thérapeutiques

sont avancées. Les motifs possibles semblent pouveir varier a l'infini.

La conception la plus étroite se fonde sur l'identification d'un risque en cas de
grossesse pour la mére et/ou l'enfant 4 naitre. Bien qu'aucun argument médical probant
de risque ne justifiait cette pratique (trois césariennes ne font naitre aucun risque
materne! de rupture utérine en cas de nouvelle grossesse, bien au contraire), la coutume
passée voulait que ['obstétricien effectue une stérilisation lors du troisieme accouchement
(parfois sans sollicitation de consentement). Les stérilisations sont désormais toutes
effectuées isolément, la pratique des ligatures au moment des césariennes ayant €té
pratiquement abandonnée.

L'identification d'un risque médical pour la mére en cas de grossesse, suffit elle
a justifier une stérilisation thérapeutique. Ou faut-il exiger que ce risque atteigne une

certaine ampleur, c'est & dire qu'il corresponde a un risque de décés pour la mére 7

IGAS Problémes posés par les pratigues de stérilisation des personnes handicapées mars 1998

La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des.peZ@nnes handicapées



L'analyse des différents acteurs

Une stérilisation pratiquée sur demande d'une femme qui ne peut pas prendre d'autres
contraceptions, pour des raisons meédicales {tumeurs hépatiques...), ou psychologiques
répond-elle a2 un motif thérapeutique ? Certains gynécologues s'interrogent sur le point
de savoir si I''mpossibilité avérée de contraception ne pourrait pas étre considérée
comme un motif thérapeutique, a travers une interprétation plus extensive de ce motif.
Mais nombre de gynécologues ont bien conscience qu'une telle conception est difficile
a2 appliquer en pratique. La frontiére est floue entre la demande de stérilisation
contraceptive de convenance, et celle répondant & une situation d'impossibilité

confraceptive.

La lassitude éprouvée par une femme face & l'utilisation de la pilule ou du stérilet

fournit-elle un motif suffisant pour justifier une stérilisation ?

La prise en compte de motifs sociaux est également évoquée, mais avec prudence
(les gynécologues sentent que cette extension conceptuelle les éloigne du champ de la
médecine. L'influence des conceptions sociales et des valeurs personnelles du praticien
ne peut étre écartée). La position des gynécologues francais exprimée a travers ces
critéres, contredit celle du comité de la Fédération internationale de gynécologie-
obstétrique FIGO sur la stérilisétion, laguelle écarte la prise en compte de considérations
socio-économiques {Considérations éthiques, Athénes 1989, revue gynécologie n® 319).
Certains font cependant observer que les textes n'admettent le recours a2 'IVG que dans
des situations de détresse psychologique (art L 162-1 du CSP).

Ce débat est finalement trés complexe. Car toute intervention médicale doit étre
précédée d'une analyse des risques potentiels. Or une stérilisation pouvant générer des
complications d'ordre psychique, en cas notamment de regret de la part de l'intéressé(e),
il parait 1égitime que le praticien cherche a appréhender cefte dimension.

La notion de santé comme état complet de bien-étre physique, mental et social
utilisée par 'OMS fournit une définition extensive du motif thérapeutique {veir sur ce
point les commentaires de J. COHEN des considérations éthiques du comité de la Féd
internationale de gynécologie FIGO sur la stérilisation, Athénes 1989, revue gynécologie
n° 319).

C'est dans ce contexte d'incertitudes qu'a été élaboré en 1982 par le Pr LERAT
du CHU de Nantes, 2 l'initiative du collége national des gynécologues obstétriciens
frangais, un "code de bonne pratique des stérilisations”, destiné & appréhender "les
indications raisonnables pour une stérilisation”. Ces recommandations s'appuient sur une
fiche de cotation des critéres justifiant une stérilisation (MF LERAT et P. LOPES,
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Législation de la stérilisation tubaire, Journal de gynécologie-obstéirique et de biologie
de la reproduction 1981, 10, 183-187; présenté aux entretiens de Bichat-Pitié Salpétriere
le 2/10/1982). Cette démarche de cotation, familiére a 'univers médical, fournit I'iilusion

d'une analyse rationnelle quasi-scientifique.

Les critéres utilisés ne sont pas exclusivement médicaux (antécédents
pathologiques, tare génétique), puisque la fiche retient également l'existence de contre-
indications ou d'échecs relatifs a des procédés de contraception modernes, l'existence
d'IVG, ainsi que I'age de la femme, le nombre d'enfants, 1'dge du dernier enfant, et
I'existence de conditions socio-économiques mediocres. Les gynécologues rencontrés par
la mission ont tendance a vouloir réserver la technique de stérilisation a des couples
stables, ayant eu le nombre d'enfants désirés. On parvient trés rapidement au chiffre six
considéré comme justifiant une stérilisation, pour des situations qui peuvent se situyer

manifestement en dehors du domaine des "stérilisations thérapeutiques”.

Ces indices sont connus de tous les services pratiquant des stérilisations, & défaut
d'étre utilisés de fagon homogéne (Certains l'appliquent & la lettre; le "score™ est alors
¢tabli pour chaque dossier, mais sans mention de la(es) cause(s) précise(s). D'autres, plus
nombreux, se contentent de s'y référer de fagon plus imprécise: "¢'est une grille de bon

sens, un bon point de départ pour une réflexion”, dit-on).

C'est parce qu’ils cherchent @ compenser 'absence de réel motif médical, que
certams gynécologues souhaitent pouvoir s'abriter derriere l'avis d'un psychiatre ou d'un
psychologue, recueillis av sein d'un comité médical, source d'un consensus entre
praticiens. Cette préoccupation est 2 'origine des suggestions avancées par le Comité

consultatif national d'éthique.
2.2.2. La demande de légalisation des stérilisations.
Plusieurs séries d'arguments dont la portée est différente sont mis en avant par

les gynécologues-obstétriciens en faveur de la légalisation des stérilisations

contraceptives.
Le risque médico-légal invoqué par les anesthésistes leur parait inexistant.
La plupart estiment qu'il est indispensable de pouvoir répondre aux demandes

exprimées par les femmes. La ligature tubaire doit faire partie de l'arsenal thérapeutique

lorsqu'une contraception est impossible {Les techniques d’hormonologie 3 visée retard
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peuvent présenter d'importants effets secondaires, et des contre-indications inhérentes

aux progestatifs a forte dose).

Une situation contraceptive d'échec engendre une angoisse. Les IVG constituent

une mauvaise réponse sur le plan psychologique et pour la sexualité.

Il est affirmé que les stérilisations sont désormais réversibles dans 75% des cas,
et quil vaut mieux une stérilisation, que de laisser évoluer une grossesse qui soulévera

des difficultés (les connotations morales paraissent fortes).

Des gynécologues font observer que la pratique de certaines activités médicales
non thérapeutiques est admise, sinon reconnue. C'est le cas de la chirurgie esthétique.

Les gynécologues mettent en avant la résolution n® 75/29 adoptée par le comité
des ministres du Conseil de I'Europe le 14 novembre 1975 (sans réserve de la France)
sur la législation relative a la fécondité et a la planification familiale qui préconise de
“rendre la stérilisation chirurgicale accessible en tant que service médical” (tout en
veillant “a ce que les personnes désireuses de se faire stériliser soient rendues
pleinement conscientes du fait qu'en l'état actuel des connaissances cetle opeération est
genéralement irréversible”). Cette résolution sans valeur juridique ne semble pas avoir
suscité un débat en France i cette époque. Elle n'a pas ¢té traduite en droit positif.

Bien que les considérations éthiques du comité de la Feédération mternationale
de gynécologie-obstétrique FIGO sur la sténlisation, publiées en 1989 soient
extrémement mesurées, les auteurs insistant sur les principes a respecter, sans
véritablement se prononcer sur le principe méme des stérilisations (Athénes 1989, revue
gynécologie n® 319), certains ont cru y voir la justification d'une légalisation: "il serait
temps de faire inscrire dans les lois, le dreit a une technique médicale que I'éthique
accepte dans son principe” (commentaires de J. COHEN, Revue de gynécologie p 320},

Les gynécologues-obstétriciens font également observer que la stérilisation est
admise non seulement en Amérique du Nord, mais également dans la plupart des pays
européens notamment nordiques (¢f Enquéte du collége sur la stérilisation pratiquée dans
un but contraceptif, janv-fév 1994),

Des tentatives de légalisation se sont produites.
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Une association pour la libéralisation des stérilisations volontaires a €t€ créce par
le gynécologue Raoul PALMER en 1976 (un an aprés le vote de la lo1 Veil). Elle milite
pour une dépénalisation des stérilisations.

Le Pr MERGER de l'académie nationale de médecine le 5§ déc 1978: " La
condamnation brutale et sans appel de la stérilisation dans un but contraceptif parait
contraire a l'esprit médical qui, dans la médecine de soins, est de se plier a des cas
particuliers... la stérilisation chirurgicale apparait dans certaines circonstances ie meilleur

procédé de contraception...

Le risque judiciaire potentiel qui plane au-dessus des gynécologues-obstétriciens
les inquiéte. Des problémes peuvent notamment apparaitre lorsque les équipes médicales
ne s'entendent pas. Les rumeurs de contentieux apparues dans le milieu des
gynécologues-obstétriciens et des anesthésistes, ont relancé la demande de loi (voir JH
SQUTOUL et G. BARRIER, Pour une stérilisation, Journal de gynécologie-obstétrique
et de biologie de la reproduction 1993, 22, 431).

Le Pr Marc LERAT 2 présenté un projet de loi sur la stérilisation volontaire
devant le Conseil d'administration du collége national des gynécologues-obstétriciens
francais le 18 septembre 1993 (présenté et adopté le mois suivant par le Conseil national
de 'ordre des médecins). Il serait imtroduit sous l'article 212-7-16 du nouveau code pénal
relatif aux coups et blessures volontaires (ancien art 310). Il est ainsi rédige: "Toutefors,
ne constitue pas un délit de coups et blessures volontaires, le fait, pour un médecin, de
pratiquer sur une personne, et a sa demande, un traitement destiné a lui faire perdre
ses facultés reproductives, si des nécessités sérieuses d'ordre médical ou contracep!tif
justifient cet acte, et que deux médecins, aprés examen et discussion, en altestent.
Devant une telle demande, la clause de conscience doit pouvoir étre invoquée par tout
médecin sollicité.” (Revue Syngof n° 16 déc 1993/janv 1994 p 23). Cette rédaction
semble avoir inspiré I'amendement présenté par M. MILLAUD au Sénat le 20 janvier
1964, dans le cadre de la discussion des lois bioéthigues (cet amendement constitue une
initiative personnelle. Il s'inscrit dans une conception plus large du champ souhaitable

des stérilisations, et est de ce fait beaucoup moins précis que le texte du Pr LERAT).

Par del2 leur demande de 1égalisation, les gynécologues-obstétriciens souhaitent
expressément que la loi énumeére des conditions trés précises afin d'éviter les abus dans
les indications de cette intervention®" (cf Enguéte du collége sur la stérilisation pratiquée
dans un but contraceptif, janv-fév 1994).
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Le texte du Pr LERAT refléterait un consensus professionnel autour d'une
pratique raisonnable, qui aurait regu I'assentiment au moins implicite de la plupart des
autres professionnels: Académie de médecine, Association frangaise d'urclogie, et
Société frangaise d'anesthésie-réanimation (selon le Pr TOURNAIRE, Président du
college national de gynécologues-obstétriciens). Mais ce consensus n'a pas été formalisé
par écrit,

Pour étayer les reflexions qui soutendent ce projet de loi, le collége a lancé une
enquéte sur la stérilisation pratiquée dans un but contraceptif en janvier-février 1994, Si
la sensibilisation des CHR a ¢té excellente (tous ont répondu) celle des autres hdpitaux
publics, et surtout celle des cliniques s'est révélée insuffisante (seules 25 cliniques

figurent dans ['échantillon des réponses).

La presse s'est faite l'écho des demandes des gynécologues-obstétriciens 3
Foccasion des 22¢ journées sur la fertilité et ['orthogénése tenues a Paris en novembre
1994 (MG Le PERFF, "Stérilisation volontaire: une pratique hors la loi. Plus de 20.000
actes de contraception par stérilisation sont pratiqués chaque année en France. Les
meédecins réclament une loi.", Impact médecin hebdo n® 257 18/11/1994 p 29; Le Figaro
17 nov 1994: la société frangaise d'endoscopie gynécologique propose un débat
parlementaire afin que !'on édicte une législation spécifique).

L'échec de la tentative de légalisation opérée en janvier 1994 lors du débat
portant sur les lois bioéthiques, ne semble pas avoir refroidi 'ardeur des gynécologues-
obstétriciens. Le Pr TOURNAIRE aurait récemment saisi des parlementaires, afin qu'une
disposition soit éventuellement insérée par voie d'amendement au sein d'un projet de loi
portant diverses dispositions d'ordre social DDOS (une telle procédure serait trés
certainement censurée par le Conseil Constitutionnel, s'agissant d'une question touchant
aux droits et libertés fondamentales).

2.2.3. L'absence de prise en compte de la question des handicapés:

Il o'y a pas de réel débat sur ce point au sein du milieu des gynécologue-
obstétriciens {a signaler cependant l'organisation d'un collogue & Nantes le 26 janvier
1998, qui comportait une communication sur la stérilisation des handicapés). Le collége
national des gynécologues-obstétriciens n'a pas élaboré de doctrine sur ce point. Son
Président le Professeur TOURNAIRE estime que l2 question de la stérilisation souléve
trop de questions philosephiques lorsqu'elle est centrée sur le handicap. Il estime qu'il

ne convient pas de raisonner sur des cas marginaux.
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Cette question est donc gérée individuellement par chaque praticien. Il n'y a pas
de praticien référent en la matiere. Ceci est sans doute lié¢ au petit nombre de demandes,
dispersées sur l'ensemble du territoire. La plupart des gynécologues-obstétriciens
reconnaissent avorir pratiqué des stérilisations sur des handicapés mentaux, mais de fagon
trés 1solée. La plupart des demandes de stérilisations traduisent les craintes dramatiques
des parents par rapport a2u risque de procréation de leur enfant handicapé (filles pour
l'essentiel). Ces demandes et donc les pratiques paraissent tres dispersées.

L'avis de !'intéressée est souvent recherché, mais le consentement est
généralement recueilli auprés des parents, du tuteur, et/ou de l'institution d'hébergement.
Une handicapée mentale [égére souffrant de surcharge pondérale, et qui avait subi une
IVG en 1995, est venue accompagnée de sa mére: "la discussiton sur le consentement
s'est nécessairement établie avec la mére”. Aucun gynécologue-obstétricien rencontré par
la mission n'a indiqué avoir été saisi de demandes émanant d'institutions en charge

d’handicapés ou de malades mentaux {elles seraient rejetées).
Le conseil auprés d'un médecin psychiatre n'est pas écarté.

Il convient de noter que les gynécologues psychosomaticiens expriment des
positions sensiblement différentes de celles du collége des gynécologues-obstétriciens,

car ils sont beaucoup plus sensibles aux effets psychologiques d'une stérihisation«

2.3. Position du Mouvement pour le Planning familial:

Ce mouvement, qui est a l'origine des combats pour la libéralisation de l'acces
& la contraception et a I'avortement, exprime sur la stérilisation une position trés proche
de celle du collége des gynécologues obstétriciens (il comprend en son sein de
nombreux militant(e)s gynécelogues).

Les déclarations de 1'Association médicale mondiale sur le planning familial (de
1967, amendées pour la demiére fois & Venise en 1983), et le droit des femmes & la
contraception {adoptée a Stockholm en 1994), n'évoquent pas précisément la stérilisation.
Mais le Centre de documentation du Mouvement Frangais pour le Planning Familial
MFPF a fait figurer dans son Dossier d'articles sur "La stérilisation volontaire féminine
et masculine”, publié en mars 1996, une déclaration non datée de la Fédération
internationale pour la planification familiale "sur la contraception chirurgicale volontaire

{stérilisation)”.
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La Confédération du Mouvement Frangais pour le Planning Familial a
expressément approuvé une motion en mars 1997 favorable & la stérilisation & visée
contraceptive des femmes et des hommes: "Le MFPF affirme que la stérilisation
volontaire des femmes et des hommes fait partie des méthodes de régulation des
naissances qui dotvent €tre & la disposition des couples et des personnes..." Cette motion
dénonce l'attitude de certains médecins qui agitent la menace d'un risque médico-légal
{les anesthésistes). Elle ne mentionne pas les avis du Comité consultatif national
d'éthique de 1996 concluant 4 la nécessité d'un débat de société sur ce point. Elle se
borne a faire expressément référence a l'analyse des gynécologues-obstétriciens, et aux
prises de position du Conseil national de I'ordre des médecins pergues comme favorables
a la stérilisation contraceptives, "sans indication de pathologie ni de criteres d'dge ou de
statut parental, avec des régles qui relevent du bon sens". Cette référence a des régles
{imposées par le corps médical ?) parait contradictoire avec l'inspiration de cette motion
fondée sur le respect du libre choix des intéressé(e)s, simplement informés du caractére
définitif de la stérilisation. )

Le MFPF ne présente pas sa démarche comme sa participation & un débat de
société, dans la mesure ol l'opinion des courants hostiles a la stérilisation est discréditée
par avance a travers un amalgame effectué avec ceux qui au nom des valeurs morales
traditionnelles, "attaquent le droit a l'avortement et condamnent l'utilisation des

contraceptifs efficaces”.

S'agissant des handicapés, le Mouvement du planning familial estime que la
question de 1z stérilisation ne se pose pas, dans la mesure ou il existe des alternatives
contraceptives {cette position n'a pas été formalisée par écrit). Il cependant convient de
noter que des auteurs américains ont montré que les mouvements féministes se sont peu
intéressés aux intéréts des femmes handicapées en matiére de sexualité (V. KALLIANES
et P. RUBENFELD, Disabled women and reproductive rights, Disability and society
1997).

2.4. Les psychiatres:

Les psychiatres n'ayant pas développé de discours institutionnel sur la question
de la stérilisation des handicapés, leurs opinions paraissent négligées. Elles n'en sont pas
moins utiles au débat. Ce sont les seuls praticiens & intégrer spécifiquement la
problématique des handicapés dans leurs réflexions sur ce sujet (indépendamment du
Conseil national de I'ordre des médecins).
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Ils sont trés massivement contre cette pratique de stérilisation de handicapés,
pour des raisons d'histoire et d'é¢thique. Les analyses du Professeur Stanislas
TOMKIEWICZ, Psychiatre, chercheur &8 FINSERM, sont trés fortes sur ce théme ("1l ne
faut pas de lo1 d'exception pour les handicapés”, La Croix 12/9/1997, voir également en
annexe le texte qu'il a remis a la mission p. ).

Les avis du Comité consultatif national d*¢thique de 1996 ont fait I'objet d'articles
trés critiques de leur part (exemple: R. MISES, Apres l'autisme, le stérilisation des
handicapés mentaux: les errements du Comite consultatif national d'éthique, Lettre de

la Psychiatrie frangaise, sept. 1996 n® 57).

Les psychiatres sont en revanche trés partagés sur la question de l'incapacité

parentale, de la contraception sans consentement, et du retrait d'enfant 4 1a naissance.
2.5. La position du Conseil national de U'ordre des médecins:

L'ambiguité de sa position traduit les oppositions qui existent sur ce sujet entre

les praticiens.

Le Conseil national de l'ordre s'est exprimé 2 plusieurs reprises sur la question
des stérilisations, a travers une recommandation de 1983, et plusieurs rapports adoptés
entre 1993 et 1997 (Les interventions antérieures, notamment celles de 1955 et 1973 ne
sont plus guére évoquées, dans la mesure ol eiles s'inscrivaient dans le contexte
précédant la légalisation des IVG: le Conseil de l'ordre qualifiait alors la stérilisation
pratiquée sans but curatif, d'attentat a la personne humaine: ¢f E. TORTAT, observation
sous Cass crim., ler juillet 1937, Bartosek et Prévotel, Recueil Dalloz-Sirey p. 193).

2.5.1. La recommandation du 28 janvier 1983:

Elle est ainsi rédigée: "La stérilisation masculine ou féeminine est une intervention
mutilante, qui dans la majorité des cas n'est pas actuellement réversible, et dont les
conséquences psychologiques et morales sont imprévisibles. Elle ne peut étre pratiquée
que pour des motifs trés sérieux, qui aménent a déconseiller formellement et
définitivement la grossesse. Le médecin a la responsabilité d'apprécier ces motifs en
conscience. Le consentement du sujet dument éclairé est indispensable, et l'avis du
conjoint doit étre recueilli. Un délai de reflexion de deux mois doit étre imposé. La -
technique employée doit autant gue possible laisser des chances a une intervention
réparatrice” {publié zu Bulletin de l'ordre des médecins en avril 1983).
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C'est le premier texte publié par le Conseil national de 'ordre des medecins sur
la question des stérilisations (Bien qu'un article publié par le bulletin de l'ordre en
septembre 1996 intitulé "De la stérilisation comme méthode contraceptive et préventive”,
évoque l'existence d'une premiére position qui aurait €t¢ exprimée par le Conseil en
1975, la mission n'est pas parvenue a la retrouver. I semble que l'auteur de l'article fasse
en fait référence 2 la résolution du comité des ministres du Conseil de l'europe du (4
novembre 1975).

C'est aussi la seule recommandation élaborée collégialement par le Conseil
national de l'ordre sur cette guestion (les rapports adoptés par la suite n'ont pas valeur
de recommandation). I} semble que le centre de gravité du débat se soit par la suite
déplacé vers le Comité consultatif national d'éthique.

Les origines de cette recommandation de 1983 ne sont pas connues de la mission.
Le rapport de 1993 évoqué ci-aprés indique qu'elle visait & diffuser des observations de
rigueur et de prudence, face & la réserve des assureurs et la demande croissante de

stérilisations.

Elle témoigne d'une volonté d'assouplissement des positions déontologiques
antérieures, a travers la reconnaissance pour les médecins de la possibilité d'apprecier
des motifs sérieux autres que médicaux pouvant justifier une stérilisation. A travers ce
texte le Conseil national opte en effet pour une extension du champ des stérilisations au-
deld des stricts motifs médicaux, mais ne plaide pas pour une libéralisation totale. La
seule "ouverture" concerne les cas pour lesquels des motifs trés sérieux aménent 2
déconseiller formellement et définitivement la grossesse. La nature de ces motifs n'est
pas précisée. On peut se demander s'il vise exclusivement I'hypothese de l'existence d'un
risque vital pour Ia femme en cas de grossesse. Le Conseil national n'indique pas en
particulier si des motifs médico-sociaux pourraient étre pris en compte. La tonalité de
ce texte (les stérilisation sont présentées de fagon négatives), révéle la forte réticence
suscitée par les stérilisations. On peut également noter que si la stérilisation masculine
est évoquée dans la premiére phrase, le Conseil national ne se prononce pas sur ce sujet.

Le Conseil national de l'ordre des médecins a du intervenir a nouveau du fait de
sa saisine par la Société frangaise d'anesthésie-réanimation le 13 juillet 1993, consécutive
4 "l'affaire de la Roche-sur-Yon" (Cf lettre signée par le Président du Comité vie
professionnelle de la Société frangaise d'anesthésie-réanimation, le Pr DIX-NEUF du
CHRU de Nantes).
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Cette relance du debat au sein du Conseil national de V'ordre n'a pas débouché
sur I'adoption d'une seconde recommandation, mais plus simplement sur deux rapports,
présentés par le Pr LERAT, demeurés quasi-confidentiels (du fait semble-t-il d'une
opposition entre les tenants de la iégalisation et ceux qui s'y opposent).

2.5.2. Les rapports du Pr LERAT:

Le Pr LERAT, est ancien chef du service de gynécologie-obstétrique du CHRU
de Nantes, et actuel Vice-Président du Consell national de l'ordre des meédecins. Ii
s'intéresse depuis fort longtemps a la question des stérilisations {voir par ex MF LERAT
et P. LOPES, "Rapport sur la législation de la stérilisation tubaire”, Journal de
gynécologues. obstétriciens. repr. 1881, 10, p. 183). Ses analyses ayant fortement influé
sur la détermination de la position officielle du Conseil national, méritent §'étre
évoquées.

Il est clairement opposé 3 toute intervention législative qui ouvrirait une trop
large porte a des indications mal maitrisées, et protégerait les gynécologues-obstétriciens

qui ne veulent pas subir un risque contentieux, car l'aspect éthique serait negligé.

Sa réflexion sur ce theme a debuté au milieu des années 70. Il affirme que sa
position a évolué vers un pius grand libéralisme, sans aller jusqu'a la légalisation. Il
rattache le point de départ de sa réflexion & la question de la légalisation des IVG. 11
résume sa position par 12 notion "d'épiquie” (Ce terme figurait dans le Larousse du
X1Xe: tournure d'esprit pour atténuer la rigueur du droit, et rechercher l'effet utile),
inspirée du mythe d’Antigone et de Créon (tragédie de Sophocle: Antigone 'héroine
défend les lois non écrites du devoir moral, contre la fausse justice de la raison d'Etat).
St ton suit Créon 1l faut appliquer le droit dans toute sa rigueur. Mais Antigone nous

suggere d'analyser au cas par cas.

I1 illustre son analyse par le récit d'une histoire vraie & laquelle il a été confronté:
"Trois soeurs s'occupaient & tour de role de leur quatrieme sceur mongolienne. Cette
derniére en grandissant ne controlait plus sa sexualité. Elles ont alors adressé une
demande d'autorisation de stérilisation @ un juge des tutelles {qui était contre), puis au
FProcureur de la Republique {qui était pour). Ces deux magistrats m'ont saisi afin que
je tranche. J'ai opté pour la stérilisation”. L'observation de cefte incertitude des
magistrats, a renforcé en lui l'idée selon laquelle une telle question ne peut étre
efficacement réglée par le droit, mais doit étre laissée & la conscience, a la responsabilité
individuelle de chaque médecin guidé par l'éthique. Il ne pergoit pas qu'une telle
conception pourrait éire dénoncée comme mandarmale.
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Le Pr LERAT a fait adopter trois rapports successifs,
2.3.2.1. Le rapport d'octobre 1993:

Le document obtenu par la mission précise que ce rapport aurait été présenté et
adopté a l'unanimité par le Conseil national de l'ordre des médecins lors de sa session
d'octobre 1993. Il ne se présente comme une recommandation, mais une simple réflexion
documentaire débouchant sur l'analyse du scénarioc de la légalisation: "Il semble
nécessaire de rechercher une solution 1égale raisonnable... Un débat parlementaire public
ne peut étre écarté, car il s'agit d'une question relevant de la loi pénale...” Le rapport
reprend la rédaction présentée par le Pr LERAT devant le Conseil d'administration du
collége national des gynécologues-obstétriciens frangais le 18 sept 1993, II propose d'y
adjoindre plusieurs régles procédurales (consentement écrit, délai de réflexion de trois
mois, avis d'un psychologue, consultation de deux médecins, compte rendu écrit au
Président du conseil départemental de l'ordre, au DDASS et au directeur de
I'établissement). Le rapport conclut & la nécessité de dispositions particuliéres pour la

stérilisation des personnes incapables d'exprimer leur volonté.

Ce rapport semble avoir servi de base & une démarche du Conseil national aupres
des autorités ministérielles, tendant a une Iégalisation des stérilisations par voie

législative.
2.5.2.2. Le rapport de juin 1996

Le second rapport du Pr LERAT a été présenté en juin 1996, peu apres les avis
du Comité consultatif national d'éthique du 3 avril 1996. La mission n'a pas eu acceés a
ce rapport mais a pris connaissance d'un article non signé publié¢ dans le bulletin de
I'ordre des médecins en septembre 1996 intitulé "De la stérilisation comme méthode
contraceptive et préventive”, qui mentionne comme source le rapport du Pr LERAT de
juin 1996. 11 se présente comme un véritable manifeste en faveur de la légalisation: "Le
Conseil national de l'ordre a vivement souhaité que ses suggestions soien! retenues par
la France. Ceci mettrait en harmonie sa législation avec la situation actuelle, et serait
un signe de fidélité a la signature qu'elle a apposée en 1975 au comité interministériel
du Conseil de I'Europe..."

Ce commentaire de 1996 contraste avec la prudence des opinions exprimées
antéricurement par l'ordre en 1982 et 1993, et ultérieurement en... 1997,
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2.5.2.3. Le rapport de juin 1997

Ce troisiéme rappert du Pr LERAT intitulé "Réflexions sur la stérilisation
chirurgicale”, a été adopté par la section Ethique et déontologie du Conseil national de
l'ordre des médecins le 27 juin 1997. Bien qu'adopté, ce rapport n'a pas £té rendu public

par I'Ordre, en dépit des demandes présentées en ce sens par son auteur.
Deux ¢tudes juridiques ont été utilisées pour sa rédaction:

- Christian BYK (magistrat spécialisé dans les problémes européens), "La stérilisation
contraceptive”, 12 mars 1997,

- Frangois SUREAU (avocat, membre de la société SALES, VINCENT & Associés),
"Mémorandum sur la stérilisation a4 motivation non exclusivement thérapeutique au

regard du droit pénal: éléments de solution", le 2 juin 1997.

Le Pr LERAT a déclaré a la mission que ce rapport synthétisait vingt années de
réflexion sur ce sujet, et a insisté sur le fait qu'il écarte la voie de la légalisation

législative, en concluant 4 la nécessité de raisonner au cas par cas.

Laffirmation véhiculée par certains (notamment les gynécologues-obstétriciens),
selon laquelle le Conseil de 'ordre des médecins serait officiellement favorable 4 une

légalisation des stérilisations parait fausse.

2.5.3. La réticence des positions officielles du conseil national de l'ordre des médecins

semble atténuée par les positions personnelles de son Président:

Le Pr GLORION a eu l'occasion d'évoguer schématiquement ses positions lors
de V'émission télévisée la marche du siécle, ainsi que dans le cadre des Premiéres
journées de droit médical organisées a I'hdpital St Anne le 10 décembre 1997 consacrées
au consentement et au secret médical.

Le Pr GLORION rappelle que la stérilisation est interdite car elle porie atteinte
a lintégrité du corps humain. Mais i} estime que les médias ont diffusé de fausses
nouvelles sur le sujet début septembre 1997. La question lui parait globalement résolue,
depuis la concertation qui serait intervenue sur ce sujet entre le Conseil de l'ordre,
I'Académie de médecine et le Comité consultatif national d'éthique.

IGAS Problémes posés par les pratigues de stérilisation des personnes handicapées mars 1998

La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des pe/é&rres handicapées



L'analyse des différents acteurs

3. L'univers des associations de parents d'enfants handicapés et des familles:

Leurs attitudes sont nécessairement centrées sur la question des handicapées. La

réalité du terrain se distingue assez nettement des points de vues institutionnels.
3.1. Les points de vue institutionnels:

Il convient, avant de présenter le point de vue d'un certain nombre d'associations,
d'évoquer le paysage institutionnel dans lequel elles agissent.

Le secteur du handicap ayant une trés forte spécificité éprouve parfois un
probléme d'identité par rapport a 'UNAF et 'UNIOPSS. 1l se se reconnait pas toujours
dans les prises de position de 'UNIOPSS. L'UNAPEI, qui est la plus importante
fédération d'associations s'occupant de handicapés, et 'UNIOPSS exercent en définitive

des réles complémentaires.

LUNAPEI ne peut étre considérée comme exprimant la position de toutes les
associations de parents d’handicapés. Ses discours sont représentatifs de la majeure partie
de celles qui s'occupent de handicapés mentaux, mais n'intégrent pas réellement les

sensibilités de celles qui s'occupent des malades mentaux.

La plupart des associations s'occupant des handicapés sont représentées au sein
du Comité d'entente des organisations représentatives des personnes handicapés et des
parents et amis d'enfants handicapés, ou "groupe des 52". Il regroupe 52 organisations
(dont la mutuelle créée par 'UNAPEI), qui ont le statut de membres actifs {associations
et mouvements militants), ou de membres associés (organismes nationaux a vocation
technique). Ce comité informel se réunit tous les deux mois. Il est coordonné par
I'UNAPEL Il comprend huit portes paroles: APF, APAJH, UNAPEI, UNAFAM, CNPSA
(aveugles), UNISDA (sourds et mal-entendants), CCAPEAHA (polyhandicapés}, GIHP
(Insertion des handicapés physiques: des étudiants handicapés).

Le Comité des 52, de création récente, n'a pas fait disparaitre les profondes
différences de conception qui existent traditionnellement entre les associations de parents
d'enfants handicapés et d’employeurs de travailleurs sociaux {ex: UNAPEI), de parents
et de professionnels (ex: APAJH), et d'usagers (ex: APF).

L'étude des publications révéle l'organisation par des associations locales de
nombreuses journées, colloques et séminaires consacrées 2 la vie quotidienne des

personnes handicapées, incluant des réflexions sur leur sexualité, depuis la fin des
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annees 80. Cette guestion demeure trés largement 'objet d'un tabou pour les familles,
et dans les pratiques des établissements de prise en charge des handicapés, mais elle est

désormatis débattue dans le cadre des réflexions associatives.

Mais par dela ce phénomeéne, et bien que personne ne préne une démarche
eugénique, des divergences existent entre les associations au sujet de question de la
stérilisation. Elles peuvent étre illustrées par quelques exemples. Ces positions de
principe des associations sont intéressantes comme elles témoignent d'une évolution et
préfigurent peut-étre l'avenir. Mais leur portée doit étre relativisée car elles ne reflétent
pas une complete adhésion des membres (notamment des parents), nt une homogénéité

des pratiques des €tablissements.
3.1.]. Des attitudes fluctuantes et ambigiies: l'exemple de I'UNAPEI]:

L'UNAPEI z depuis le vote de la lo1 de 1975 ax€ son combat sur la question des
représentations du handicap. Elle se présente comme un groupe de pression spécifique,
une communauté de témoignages, organisée autour du concept de dignité des handicapés
{théme mis en avant lors de la journée organisée le 18 octobre 1997, en présence du

Président de la République et du Premier Ministre}.
3.1.1.1. Les réflexions du comité d'éthique de 'UNAPEIL

Les débats relatifs aux sciences de la vie, suscités par la discussion parlementaire
ayant débouché sur l'adoption des lois du 29 juillet 1994, ont été 'occasion pour le
Comité de réflexion éthique de I'UNAPEI, d'une réflexion générale, dont le point de

départ a porté sur la sexualité et la procréation des handicapés.

(NB: le comité de réflexion éthique de 'UNAPEI ne comprend que des spécialistes:
médecins, chercheurs, théologiens, magistrats, juristes, sociologues, mais pas de parents
d'enfants handicapés, a la différence du comité d'éthique de I'APF présidé par un
handicapé, dont la composition est mixte. Patrick GOHET Directeur Général de
I'UNAPEI a précisé a cet égard & la mission: "Il parvient ainsi plus facilement a prendre
du recul par rapport aux questions en débat. I s'agit d'un milieu menacé par la spirale
de la souffrance en commun. Cette attitude n'est pas toujours bonne conseillére.” Les
positions officielles de I'UNAPEI sont prises par les parents et d'amis d'enfants
handicapés, dans le cadre du Conseil d'Administration).

Cette question, proche mais distincte de ['objet des lois sur la bioéthique, est donc

apparue comme prioritaire.
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Les débats ont été difficiles. La question de la stérilisation semble avoir été le

principal point de désaccord apparu dans le cadre de ce groupe de travail.

Une premiére brochure intitulée "Sur les sciences de la vie dans le domaine du
handicap mental”, dont la premiére partie porte en sous-titre la mention "Sexualité et
procréation”, a été éditée en 1994, mais pas diffusée. Elle comportait un rapport donnant
des recommandations sur la sexualité et la procréation en milien handicapé mental,

assorties d'un projet de loi "relatif aux personnes handicapées mentales”.

Ce projet de loi est précédé d'une réflexion générale sur la sexualité des
handicapés {apparition, et exercice selon les milieux de vig), la vie en couple, et les
questions liées & la procréation (fertilité, risques génétiques, contraception, grossesse,
diagnostic prénatal, IVG, accouchement). La stérilisation est présentée comme la
meilleure méthode de contraception pcﬁr les handicapés profonds et moyens. L'étude
accrédite I'idée qu'il existerait désormais des méthodes réversibles de stérilisation, qui
pourraient dés lors étre considérées comme légales. La question du consentement est
seule pergue comme délicate.

Cette réflexion oscille au sein d'une contradiction présente a chaque ligne, entre
une attitude libérale et un désir de contréle, expressément formulée: "comment respecter
I'autonomie de Iz personne handicapée, qui soit compatible avec un nécessaire contrdle
extérieur de sa responsabilité 7", Aprés avoir rappelé que la sexualité fait partie de la
vie de tout un chacun, le rapport insiste sur les spécificités observables chez les
handicapés. Toutes les idées généreuses placées sous le sceau du respect de la personne
handicapée, et le rappel (comme un leitmotif) que chaque cas est particulier, semblent
destinées & légitimer les missions dévolues & la famille et/ou au tuteur, sans que

'association de l'intéressé(e) soit directement prévue.

Cette étude débouche sur un projet de loi dont les trois articles méritent d'étre
reproduits:

Article ler: "Les mesures relatives & la vie personnelle d'une personne handicapée
mentale sont prises avec son accord, si elle est en mesure de donner un consentement
éclairé. Si la personne n'est pas en état de donner un consentement éclairé, les mesures

sont prises par les personnes et dans les conditions indiquées ci-apres.”

Article 2: "En ce qui concerne la contraception des personnes handicapées mentales
incapables de donner un consentement éclairé, la décision est prise, sur demande du

tuteur, par le médecin raitant si elle n'implique pas une méthode chirurgicale. Si elle
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doit étre effectuée par une méthode chirurgicale, elle ne peut étre réalisée qu'aprés avis
d'une commission d'experts composée de trois médecins dont au moins un gynécologue
s'il s'agit d'une femme handicapée, ou d'un urologue s'il s'agit d'un homme handicapé.
Si la méthode chirurgicale est réversible, la décision est prise par le médecin traitant
sur la demande des pére et mére s'il s'agit d'une personne mineure, et sur demande du
tuteur s'il s'agit d'une personne majeure. Si elle est irréversible, la décision est prise sur
avis du médecin traifant par le juge aux affaires familiales sur demande des peére et
meére d'un mineur, et par le juge des tutelles sur demande du tuteur et aprés avis du

conseil de famille pour une personne majeure.

Article 3: "En ce qui concerne linterruption de grossesse d'une femme handicapée
mentale incapable de donner un consentement éclairé, la décision est prise, apres avis
du médecin traitant, par le juge aux affaires familiales sur avis des pére et mére d'une

mineure, et par le juge des tutelies sur avis du tuteur d'une personne majeure,

Par deld des maladresses de rédaction, ce projet révele que la majorité des
membres du Comité d'éthique de I'UNAPEI (le Pére Olivier de Dinechin, polytechnicien,
jésuite, professeur de bioéthique, représentant I'église catholique au sein du comité
national d'éthique, membre du Comité de réflexion éthique de 'UNAPEI a, par note
ecrite, exprimé son accord au sujet du rapport, mais sa réserve sur le projet de loi),
¢taient préts a susciter ['¢laboration d'une loi relative a la tutelle et au consentement,
spécifique aux personnes handicapées (sans craindre une stigmatisation des personnes
handicapées).

Ce projet envisage non seulement la possibilité de stérilisation, mais parait
considérer cette solution, comme inévitable. Il semble méconnaitre l'existence d'une
interdiction générale existant en la matiére,

Il prévoit en outre l'introduction d'une tutelle a la personne, & travers des
procédures de recueil du consentement auprés de tiers. Ces procédures sont décrites de
fagon complexes et ambigiies. Les rdles respectifs de ce tiers et des médecins ne sont
pas clairement définis (on ne sait pas précisément si la décision appartient au médecin
ou au tiers). Le recours pour avis 4 une commission d'experts, et 2 une décision

judiciaire est évoqué.

Ce projet de loi semble avoir été transmis au Comité consultatif national
d'éthique (cf P. GABERAN, Sexualité et contraception des adultes handicapés mentaux,
Revue Lien social n® 295 du 23 fév 1995, p 23).
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3.1.1.2. Le revirement de 'UNAPE]:

Le contenu de ce rapport du comité d'éthique de I'UNAPEI a suscité de trés vives
critiques (voir sur ce point les commentaires du Professeur Stanislas TOMKIEWICZ,
Psychiatre, chercheur a 'INSERM, figurant dans le texte remis a la mission de I'TGAS).

Ce rapport a été évoqué lors d'une journée nationale consacrée aux problémes
d'éthique liés au handicap mental, organisée par 'UNAPEI le 29 oct 1994, en présence
du Pr CHANGEUX Pdt du Comité consultatif national d'éthique. La revue de I'UNAPEI
s'en est fait I'écho {cf Revue Vivre ensemble n® 24 sept-oct-nov 1994 p 40, et 25 de déc
94-janv 95 p 6). Bien que I'essentie]l des débats aient porté sur les problémes concrets
posés par la sexualité des handicapés, il semble que certains parents d'enfants handicapés
aient alors exprimé de vives réserves a l'encontre des propositions du comité d'éthique
de I'UNAPEL L'idée d'un projet de loi est apparue contraire & la conception
traditionnelle de I'UNAPEI selon laquelle c'est le” droit commun qu'il convient
d'appliquer aux handicapés.

La Présidente B. WAHL a du rappeller que le role de 'UNAPEI n'est pas
d'édicter des regles de conduite, mais de soulever des questions fondamentales peu
débattues, car entourées de réticences et de peurs. Elle cherche a apporter le plus
d'informations possibles, en organisant des débats, afin que chaque famille puisse
prendre ses décisions en fonction de ses convictions et de son éthique personnelle. Le
comité de réflexion éthique de 'UNAPEI émet des recommandations qui n'engagent que
les membres du comité, sur lesquelles chacun est en droit d'exprimer des réserves.

M. Patrick Gohet, Directeur Général de 'UNAPE] (mise au point du 23/11/1994),
puis Mme Bemadette Wahl, Présidente de 'UNAPEI se sont expressément désolidarisés
de la proposition de leur comité d'éthique tendant a la légalisation de Iz stérilisation des
jeunes femmes handicapées (courrier du 3/1/1995, adressé 3 M. Tomkiewicz, Directeur
de recherche a3 'INSERM-ADREMIH).

Le rapport de 1994 a finalement donné naissance i une seconde brochure datée
de mars 1995 intitulé: "La vie affective et sexuelie de la personne handicapée mentale
et son incidence sur sa prise en charge familiale et pédagogique, d'une part, et sa
fonction parentale, d'autre part: synthése des travaux du groupe d’étude réalisés au cours
de l'année 19%4",

Elle contredit nettement les orientations exprimées en 1994, mais comporte
cependant certaines ambiguités, et observations contradictoires. La stérilisation est
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présentée de fagon trés négative. Le fait qu'il s'agisse d'un acte 1llégal est clairement
affirmé. Il est méme indiqué que "I'infraction est aggravée dans le cas de sujets mineurs
ou de handicapés mentaux". Mais 1l est néanmoins affirmé gu'une recommandation
déontologique définie par le Conseil de I'ordre des médecins en 1983, admet le recours
& cet acte pour certains motifs que le médecin a la responsabilité d'apprécier en
conscience, notamment lorsqu'une affection mentale améne a déconseiller formellement
et définitivement la grossesse. La perspective de la 1égalisation de la stérilisation n'est
pas encourgagée, car elle suscite la crainte d'une politique eugénique. Le caractére
parfois réversible est fortement nuancé. Une stérilisation nréversible n'est pas sans
tmpact grave sur la représentation que la personne a d'elle méme. Elle mmplique un
travail de deuil d'autant plus difficile & accomplir quiil n'est pas pris en compte par
l'entourage. La question du consentement est également abordée, mais le doecument
indique que le consensus n'a pas €été obtenu sur ce point. La majorité des auteurs du
document insistent sur la nécessité d'obtenir le consentement éclairé de l'intéressé(e},
aprés de longs entretiens en téte a téte et une écoute patierite. Un médecin nommément
cité précise qu'il n'a jamais rencontré de personne ayant un handicap mental, dont 1}
aurait été impossible d'obtenir une opinion donnée en connaissance de cause (d'autant
que la question de la stérilisation ne se pose pas dans le cas d'un handicap tres grave;
¢f Dr CHEVRANT-BRETON, Chef du service de gynécologues-obstétricien du CHR
de Rennes). D'autres évoguent la nécessité du recours 4 une représentation de la
personne handicapée (non prévue par le code civil). Un dispositif présenté par un
magistrat judiciaire, M. FOSSIER, en 1990 et 1992 est évoqué: 1l fait intervenir le

tuteur, le médecin traitant, le juge des tutelles, un collége d'experts et un conseil.

L'avis du Comité consultatif national d'éthique de 1996 a suscité certaines
critiques de la part de B. WAHL Présidente de 'UNAPEL: "La grande difficulté consiste
a hien mesurer l'écart qu'il peut y avoir entre la conception que se fait la personne de
sa vie affective, et celle qu'imaginent les personnes qui veulent l'aider... L'UNAPEI
approuve l'idée d'une décision collégiale lorsqu'il s'agit de procéder a la stérilisation
d’'une personne handicapée mentale, mais ne partage pas l'analyse du Comité consultatif
national d'éthigue concernant le réle dévolu & la famille lors de la prise de telles
décisions. Il est essentiel que la famille soit associé¢e a route décision, car c'est sur elle-
seule que reposeront les conséquences des décisions prises. On ne peul concevoir
gu'elles soient toralement écartées de la prise de décisions. (B. WAHL, Présidente de
I'UNAPEI, Libres propos intitulés "Et la famille ?%, Cahiers du Comité consultatif
national d'éthique n° 8 juil 1996).

La campagne de presse de septembre-octobre 1997 a suscité la publication d'un

communiqué de I'UNAPEI relatif 4 la question de la stérilisation des personnes
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handicapées mentales, diffusé le 7 octobre 1997. La stérilisation n'est pas écartée, mais
"envisagée et décidée dans des cas extrément rares, sous réserve que toutes les formes
de contraception aient été expliquées, admises par la personne intéresséfe) et tentées;
que la décision ait été prise collégialement, avec la compréhension et le consentement
de la personne concerné(ej, et avec, en toute hypotheése, la participation de sa famille
et/ou de son tuteur; la méthode employée doit étre considérée comme la plus

irréversible”.
3.1.1.3. Analyses:

La doctrine actuelle de 'UNAPEI s'organise autour de trois éléments principaux.
a) L'existence d'un débat sur la sexualité des handicapés:

La question précise de la stérilisation s’inscrit dans un débat plus vaste, portant
sur la sexualité et la procréation des handicapés mentaux.

Ces questions longtemps demeurées taboues au sein de 'UNAPEI, sont abordées
depuis une dizaine d'années environ. Elles ont surgi sous l'influence des nouvelles
générations de parents d'enfants handicapés, et de la problématique de la prévention du
SIDA. Elles demeurent pergites comme un important probléme.

b} Une position ambigiie sur la stérilisation:

La position de 'UNAPEI est difficile a résumer car elle n'a pas été clairement
exprimée (le bureau de PUNAPEI] a par décision du 12/9/1997 demandé au seul
Directeur Général M. GOHET de s'exprimer auprés des médias), et parait construite
autour de deux éléments contradictoires. Elle s'affirme hostile 2 un processus législatif
de légalisation des stérilisations et déterminée a se battre contre tout projet de
légalisation {du moins tant que les médecins ne pourront pas garantir la réversibilité de
la stérilisation). Mais elle n'écarte pas systématiquement la possibilité de certaines
stérilisations validées par la médecine, dans le cadre d'une acception proche de celle du
collége des gynécologues-obstétriciens (¢f son communiqué de presse du 7/10/1997).

Le débat législatif fait peur, car il risque de révéler l'importance des pratiques

illégales: "Faut-il soulever le couvercle 7"

La formalisation juridique de cette ambiguité de I'UNAPEI est réalisée par une
référence simultanée a la loi et 'éthique. La loi établit un cadre protecteur de l'intégrité
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de la personne humaine. Mais comme elle ne peut tout prévoir, elie doit étre relayée par
I'éthigue.

Cette analyse est également (sous réserve de 'APF, la Fédération nationale des
associations croix-marine d'aide & la santé mentale, de la ligue frangaise d’hygiéne
mentale et de 'UNAFAM), celle du comité d'entente des organisations représentatives
des personnes handicapées et des parents et amis d’enfants handicapés ou "groupe des
52" (cf délibération du 18/9/1997).

Mais 'UNAPEI reconnait que 10% environ des associations représentées en son
sein ne partagent pas son point de vue en matiére de stérilisation: ¢lles sont soit contre,
soit pour sans restrictions {L'UNAPEI est une simple fédération chargée d'alerter et de

faire des suggestions, chaque association demeurant autonome).

Ces contradictions résultent pour l'essentiel de la recherche par 'UNAPEI d'une
doctrine mtégrant l'existence de pratiques de stérilisation. Cette nécessité lul parant
d'autant plus forte, que de nombreux handicapés légers pris en charge par leurs familles,
échappent totalement 2 I'influence des institutions.

Patrich GOHET estime: "Il ne faut pas faire I'4conomie de la tentative de
contraception classique, mais ses difficultés semblent importantes: 12 contraception orale
est parfois médicalement contre-indiquée; la question de sa prise réguliére peut se poser;
le stérilet pose des problémes d'aseptie; les injections retard entrainent d'importants effets

secondaires.”

L'UNAPEI pense que la stérilisation est parfois inévitable. Mais c'est au{x) seuls
médecin(s) d'identifier et d'apprécier lorsque la contraception est impossible, et de

proposer le recours a une "stérilisation thérapeutique”.

Les ambiguités de 'UNAPEI refiétent les craintes des parents, et peut étre aussi

des Directeurs d'établissements sociaux.
¢} Une réeflexion sur le consentement:
L'UNAPEI estime qu'une personne handicapée mentale est avant tout une

personne, titulaire des mémes droits que tout individu, qui ne doit pas étre enfermee

dans un raisonnement spécifique.
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Mais son handicap mental entraine une réduction plus ou moins importante de
sa capacité a conduire sa propre vie. Cette situation appelle un accompagnement. Ce
terme générique peut prendre des formes trés diverses: institutions médico-sociales,
procédures, éducateurs, médecins, copains, famille, fratrie, grands-parents... Son role
n'est pas de "faire 4 la place de”, mais “aider & faire™: une aide & la décision avec un
cadre éthique. Ceci peut déboucher sur une substitution pour les cas les plus lourds,

lorsque le degré de handicap empéche l'expression d'une opinion.

Ce cadre doit également jouer pour la vie affective et sexuelle, laquelle constitue

un droit.

La personne handicapée mentale peut désirer fonder une famille. Ceci n'est pas
sans conséquence ni responsabilité. Le réle de l'accompagnement c'est d'aider
I'handicapé(e) mental & comprendre ses choix de vie. Il suppose une démarche
collégiale: pour la détermination du lieu de vie, le choix d'ine contraception, voire dans
des cas rares et ultimes une décision de stérilisation.

Comment doit étre organisée la prise de décision, les modalités d'expression du
consentement, l'expression de la personne handicapée ? Quel doit étre le rdle de
"l'accompagnement” ?

L'UNAPE] affirme se situer dans une position médiane par rapport aux
conceptions exprimées par les pays membres du Conseil de I'Europe. Elie se dit
favorable a "une modernisation de la loi de 1968 relative a la protection juridique”, vers
une extension du pouvoir des tuteurs a l'expression de consentement aux actes médicaux.

La décision doit, dans toute la mesure du possible, étre prise par la personne
handicapée, moyennant un éclairage de l'accompagnement sous toutes ses formes. La
prise en compte de l'expression de la personne concernée doit progresser. La question
de la stérilisation est pergue comme se posant essentiellement vis 2 vis des handicapé(e)s
mentales légeres, car ce sont elles qui sont le plus exposées au risque de grossesse.

L'UNAPEI suggére au-dela de I'expression directe de I'intéressé(e), l'intervention
d'un collége composé de la famille (parents, fréres et soeurs), du copain {ou de la
copine}, de I'¢ducateur, des médecins (de famille et de I'établissement)... afin d'aboutir
a un consensus.
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3.1.2. Une forte hostilité vis a vis des stérilisations: l'exemple de I'Association
des Paralysés de France APF:

Les informations exprimées ci-aprés proviennent de l'exploitation de documents
produits par 'APF, et surtout de propos échangés avec six représentants de I'APF
rencontrés par la mission {dont le responsable de son comité d'éthique).

Le champ d'intervention de cette association étant & l'origine ax€ sur les
problémes rencontrés par les paralyses et handicapés moteurs. Mais son action s'est
diversifiée, car les handicaps physigues et mentaux sont souvent associés. Une étude
réalisée en octobre 1997 révéle que les établissements de 'APF s'occupent peu de
déficients sévéres ou profonds, mais prennent en charge un nombre non négligeable de
déficients mentaux légers ou moyens (APF et déficience mentale: incidence du
phénomeéne chez les usagers des structures APF, oct 1997: soit au total en établissements
médico-éducatifs 32,1%, ¢t en foyers et résidences pour adultes handicapés 35%).

L'APF demeure cependant marquée par ses origines historiques. Ses conceptions
sont avant tout celles des handicapés physiques.

L'APF est clairement hostile 3 la légalisation des stérilisations contraceptives.

L'APF a créé un comité d'éthique en 1990 (a la suite d'un congrés tenu & Nantes
portant sur la prévention). 11 2 une composition mixte: des experts ¢t des handicapés. Il
exprime des opinions qui lui sont propres, et ne peut étre considéré comme engageant
systématiquement 'APE.

Ce comité a depuis sa création déposé plusieurs travaux consacrés a 'euthanaste,
les diagnostics anténataux, la dépendance et l'intimité, et la stérilisation. Ce dernier sujet
a constitué le théme majeur de I'année 1996 (cf le rapport annuel d'activité de I'APF).

3.1.2.1. L'APF est trés hostile a4 une légalisation des stérilisations:

Une telle réforme serait pergue comme principalement destinée aux handicapés.
Le projet élaboré en ce sens au sein du comité d'éthique de 'UNAPEI en 1994, a suscité
de vifs débats au sein du comité d'éthique de 'APF (cf compte rendu de la réunion du
groupe d'éthique de I'APF du 12/7/1994). Cette hostilité & I'égard des stérilisations
s'exprime également dans le rapport de son comité d'éthique publié en mai 1996
(Rapport du groupe de réflexion éthique de I'APF consacré a la question de la
stérilisation des personnes avec une déficience mentale, mai 1996 7 pages).
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Ce rapport publié un mois aprés la parution des deux avis du Comité consultatif national
d'éthique d'avril 1996, repose sur des réflexions engagées antérieurement, suscitées par
I'existance d'une démarche d’analyse engagée en 1994 par 'UNAPEI sur la question de

la sexualité des handicapés.

La concomittance {fortuite) entre la parution des avis du Comité consultatif
national d'éthique d'avril 1996 et du rapport du comité d'éthique de I'APF de mai 1996
sur la stérilisation des handicapés mentaux, a fortement sensibilis¢ I'APF. L'approche
permissive du Comité consultatif national d’éthique étant apparue contraire a sa
démarche a suscité une vive réaction. Elle a été concrétisée par la diffusion d'un
communiqué de presse de deux pages, trés argumenté, daté du 21 mar 1996 portant le
timbre du groupe de réflexion de I'APF et intitulé "A propos de la stérilisation des
handicapées mentales” (il a été publié par la Revue Faire Face en juin 1996 p 36). Ce
texte est la plus vive et la plus solide critique exprimée a l'encontre des avis du comité
d’éthique d'avril 1996. )

La proposition de création de centres spécialisés chargés de la stérilisation des
handicapés, légalisant implicitement des pratiques déja contestables, a ét€ pergue comme
particuliérement choquante pour I'APF.

Le Conseil d'administration de I'UNAPEI semble avoir é1¢ choqué par la
premiére phrase de ce communiqué, qui évoque I'existence de demandes de stérilisations
émanant "d‘institutions spécialisées dans la prise en charge des personnes handicapées

mentales”.

Le rapport et ce communiqué ont été largement diffusés au sein de I'APF,
notamment aux établissements gérés par l'association (les responsables de I'APF
affirment qu'ils ont été bien appréciés et n'ont suscité aucune opinion contraire, a la
différence du rapport relatif la question des diagnostics-anténataux}.

Les réflexions de 1996 reprises par un second communiqué de presse du 11
septembre 1997 (se félicitant de la saisine de I'1GAS), peuvent étre considérées comme
reflétant les positions actuelles de I'APF.

L'analyse de 'APF repose principalement sur la crainte de dérives eugéniques.
Une légalisation parait d'autant plus dangereuse que certaines classifications reconnues
incluent les handicaps sociaux (ex: la définition de P. Wood qui a servi d'inspiration a
I'élaboration du guide-baréme pour I'évaluation des déficiences et incapacités officialisé
par le décret n°® 93-1216 du 4 novembre 1993). Le paralléle avec le régime des IVG
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motivées par des situations de détresse ne parait pas pertinent ni transposable pour I'APF
(art L 162-1 du CSP). Le caractére irréversible des stérilisations empéche une
banalisation de cette pratique. Cette méthode du passé, tres différente de la
contraception, est considérée comme constituant une mutilation portant atteinte 2
I'intégrité physique de la personne handicapée. L'existence de méthodes alternatives aux
pratiques de stérilisation d’handicapés sont également mises en exergue: "Ne serait-il pas
paradoxal d'en venir & une attitude permissive en mati¢re de stérilisation des handicapés

mentaux, au moment ol tant d'autres moyens contraceptifs semblent la rendre caduque.”

La demande de légalisation des stérilisations leur parait également s'inscrire dans
une logigue économique, qui s'accomode avec l'existence des carences dans la prise en

charge sociale des handicapés.

Les représentants de I'APF se demandent s1 de rares cas de stérilisations
d'handicapés ou malades mentaux qui pourraient se révéler utiles (qu'il conviendrait de
préciser 7}, méritent un bouleversement du droit positif, alors que le risque contentieux

actuel est pratiquement nul en la matiére.

Etant clatrement hostile a toute légalisation, I'APF n'a pas logiquement élaboré

de doctrine au sujet de la question du consentement.

3.1.2.2. La stérilisation ne lui paraissant pas constituer une réponse, {'APF met d'autres

préoccupations en avant:

L'APF souligne la nécessité d'accroitre Ies moyens des institutions assumant la
prise en charge de handicapés, afin de développer 'aide aux familles, I'accompagnement
des intéressés, et éventuellement de leurs enfants {(Voir sur ce point la brochure intitulée
les principales revendications de 'APF [996).

Il convient d'améliorer I'éducation sexuelle des handicapés, la prise en charge
médico-sociale de la contraception (sous forme de pilule, stérilet ou spermicides}, ainst
que la prévention du SIDA. La lutte contre les sévices sexuels pratiqués sur des
handicapés (par certains personnels des établissement dans certains cas) doit étre

¢galement renforcée (cf l'obligation de signalement...}.

L'IVG peut constituer une réponse (avant la stérilisation), lorsque la grossesse
ou la naissance d'un enfant est susceptible d'induire un risque grave pour la mére

handicapée, ou l'enfant i naitre.
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La position de I'APF semble partagée par d'autres associations comme en
témoigne le communiqué de presse de la Fédération nationale des associations croix-
marine d'aide a la sant¢ mentale, de la ligue frangaise d'hygiéne mentale et de
I'UNAFAM, 9 juil 1996.

3.2. L'observation des réalités du terrain:

Les évolutions observées au niveau des Etats-majors des associations, quant une
meilleure acceptation de la sexualité des handicapés, ont beaucoup de mal a se
concrétiser sur le terrain. Il existe un important décalage entre les discours sur la
sexualité des handicapés et ses conséquences, ¢t I'observation des réalités (L'APF elle-

méme le reconnait).

Une évolution importante s'est dessinée au cours des derniéres anneées, en faveur
de la reconnaissance du droit 4 la sexualité pour les handicapés mentaux et de vivre en
couple. Cette évolution a semble-t-il été favorisée par I'¢volution des moeurs, plus que
par une politique institutionnelle interne des associations, précise et systématique. 11 y
a peu d'écrits sur le sujet, la plupart des réglements intérieurs des établissements se
bornant a évoquer le droit & la vie sexuelle, sans autre précision {(certamns font observer
4 cet égard qu'une "réglementation” serait contradictoire avec le fait que ce drout

constitue une liberté des individus).

Mais il ne suffit pas de reconnaitre le droit a la sexualité pour les handicapés.
Il convient également de réfléchir aux conséquences pratiques (a travers une adaptation
de certains locaux, 'organisation de la contraception au sein des établissements, la mise
en place d'un accompagnement & l'accomplissement de la vie affective et sexuelle, de
la vie en couple...). Tout ceci souléve des questions épineuses. La mise en oeuvre
concrete de ce droit a la sexualité est peu aisée, malgré le discours dominant libéral des
institutions (les pratiques sont plus répressives).

Par dela la diversité des régles formulées, la plupart des institutions pour adultes
interdisent les relations hétérosexuelles 2 I'intérieur des murs. La mixité n'y change rien,
les institutions séparant le plus souvent les espaces réservés aux gargons, de ceux des
filles.

3.2.1. L'influence de la position des familles:

L'opinion des familles différe parfois de Papproche institutionnelle des
associations auxquelles elles appartiennent. Leur analyse est plus difficile & présenter car
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elle est moins construite, plus instinctive, parfeis plus brutale, teujours empreinte de la

volonté de bien faire.

Le discours de Mme Bemadette WAHL, Présidente de 'UNAPEI, prononcé en
préambule de la journée nationale de bioéthique organisée par 'UNAPEI le 29 octobre
1994 est particulierement Hlustratif des ambiguités qui déchirent les familles {cf compte
rendu de cette journée; Revue Vivre ensemble n® 25 déc¢ 94-janv 95 p 6).

Alain GIAMI qui a étudié les comportements de ces familles peut nous servir de
guide pour cette présentation schématique {voir en complément ses articles référencés
en bibliographie, certains des cas figurant en annexe au présent rapport, et les
développements présentés en 2e partie sur le théme de la sexualité des handicapés).

Il existe selon lui deux fondements principaux aux demandes de stérilisation
présentées par les familles de handicapé(e)s mentaux: le souci d'éviter le risque de la
procréation, mais aussl de nier, et de cacher leur sexualité {(A. GIAMI rappelle & cet
égard qu'il y a beaucoup de fantasmes en matiére de sexualité, y compris chez des
personnes savantes).

L'aspiration 2 la procréation est vécue par la plupart des handicapés.

La stérilisation simplifie la gestion quotidienne de la sexualité pour les familles.
Elle permet d'alléger la surveillance. Il convient de noter que les parents sont rarement
informés de l'existence et de l'efficacité des moyens modernes de contraception. Une
stérilisation est parfois pratiquée a la suite d'un €chec de pilule, sans que la solution du

stérilet ait été essayée.

La question de la procréation est plus complexe. A. GIAMI observe qu'il existe
un acharnement pour permettre aux handicapés moteurs (accidentés de la route...) d'avoir
des enfants. A l'inverse, la grossesse d'une fille handicapée mentale est pergue comme
un scandale pour la plupart des institutions, un échec de la contraception, de I'éducation.
l.a contraception est souvent une condition d'admission.

Le principal argument invoqué pour leur refuser le droit 4 la procréation, est de
dire qu'elles ne pourront pas élever leurs enfants, qu'il n'y aura pas de stabilité¢ (A.
GIAMI rappelle que 30% des mariages se terminent par un divorce: la stabilité familiale

n'est donc pas garantie au niveau de la population générale).

IGAS Problémes posés par les pratiques de stérilisation des personnes handicapées mars 1998

La documentation Frangaise : Rapport sur les problémes posés par les pratiques de stérilisation des ‘peﬂsénnes handicapées



L'analyse des différents acteurs

Des raisons plus profondes interviennent aussi. Les handicapés mentaux mémes
adultes somt considérés par leurs parents comme des enfants (ce qui fait la différence
entre la sexualité adulte et la sexualité prépubére c'est la capacité de procréation). Ils
n'ont pas leur place dans la lignée. Une génération est symboliquement annulée. Ces
personnes sont exclues des rituels d'initiation de I'état adulte. Les familles se sentent
propriétaires du corps de leurs enfants handicapés mentaux. La stérilisation est le reflet

de ces sentiments,

De nombreux parents refusent d'aborder la question de la sexualité de leur enfant
handicapé avec des tiers. Les établissements hébergeant une population plus dépendante,
plus déficiente intellectuellement, soulévent des questions spécifiques & cet égard. Les
parents y étant plus présents, peuvent entraver la résolution des problémes de sexualité

et de procréation.

3.2.2. Les Directeurs d'établissements et les travailleurs sociaux: entre pratiques

répressives et interrogations:

Les Directeurs détablissements pour handicapés et les travailleurs sociaux
expriment parfois une opinion différente de celle des associations employeurs.

Ce phénoméne est récent. La sexualité a longtemps €t€ pergue comme une affaire
trop intime, relevant de la responsabilité des hébergés et de leur famille. Rares sont les

¢tablissements qui osent résister 4 une décision des parents.

C'est sous la contrainte de la réalité que les €tablissements sociaux commencent
a s'intéresser par eux-méme a ces questions. Les réflexions sur ce sujet et sur celui plus
général de la sexualité se développent (voir en annexe l'exemple de trois établissements
de Charentes Maritimes). Des articles paraissent (ex: A. ULPAT, Faut-il stériliser les
handicapés mentaux ?, Actualités sociales hebdomadaires, 30 aoQt 1996, n® 1986, p. 23).

Les choses évoluent, les prises de conscience se structurent, mais difficilement,
et ne débouchent pas souvent sur de nouvelles prises en charge concrétes. Rares sont
ceux qui ont mis en oeuvre une démarche d'éducation sexuelle. L'interdit ou le dém
demeurent trop souvent la régle.

La question de la maitrise, du contrdle éventuel des conséquences de la sexualité
par les professionnels se pose. Il n'est pas évident de vivre la sexualité au sein d'un foyer
d'adultes handicapés, sous le regard des personnels (Les traumatisés craniens peuvent
avoir des pulsions sexuelles importantes). Ce sujet dérange.
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La dépendance physique généere des problémes sexuels trés spécifiques, comme
la nécessité d'une instrumentalisation (intervention d'un tiers pour la pose d'un
préservatif, ou une aide a la pénétration). Cette contrainte induit une probiématique
complexe du fait de la présence de cet intervenant. Certains font appel a des tiers
rémunérés, moins impliqués que les personnels des établissements (Les pays nordiques

vont beaucoup plus loin que les pays latins en ce domaine).

La plupart des établissements ont le souci de prévenir le risque de grossesse, a
travers un suivi gynécologique systématique, et I'exploration de toutes les formes de
contraception. Le consentement des intéressées au sujet de la mise en route d'une

contraception n'est pas toujours sollicité, et 'information n'est pas toujours renouvelée.

Certaines demandes de procréation peuvent susciter de vives interrogations. Des
représentants d'une association rencontrés par la mission ont cité le cas d'une relation
entre une jeune femme handicapée de 25 ans et un homme de 60 ans; entre une jeune
femmme handicapée éprouvant un désir d'enfant et un étudiant rémunéré; entre une jeune
handicapée et un étranger en situation irréguliére. Et le partenaire peut étre salarié au
sein de 'établissement.

Il est parfois difficile de trouver I'équilibre entre le respect de ['autonomie de la
personne et le désir de la protéger, éventuellement contre son gré. Par dela les discours,
les équipes médico-sociales confrontées a certaines situations, peuvent étre tentées
d'empécher des processus de procréation. Leur intervention n'est pas nécessairement
légitime. L'histoire d'une directrice d'établissement, mere d'une enfant handicapée, qui
transposait ses propres interrogations face 3 la situation qu'elle avait & gérer, est
évoquée.

Le chimat d'atteinte aux hibertés peut susciter des réactions de laz part des
handicapés. Le récit d'une jeune femme handicapée qui avait volontairement caché¢ sa
grossesse, pour ne pas €tre soumise & des pressions pour une IVG, vient rapidement 2
I'esprit des représentants de 'APF rencontrés par la mission.

La mission se doit également d'évoquer l'existence de certains comportements,

limités en nombre, mais indignes de cette fin du XXe siecle.

Certains établissements font pression pour qu'une contraception des filles soit
instaurée préalablement avant l'entrée en établissement (le recours i la ligature des
trompes est parfois considéré comme un équivalent contraceptif). Cette exigence est

généralement non €crite, mais est parfois expressément é€noncée par le réglement
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intérieur.
Des menaces de licenciement ont été exercées sur des personnels désireux
d'apporter des informations, ou d'exprimer leurs oppositions.

4. Les réflexions menées au sein du Comité cousultatif national d'éthique:

Le Comité consultatif national d'éthique a rendu deux avis le 3 avril 1996, n° 49
et 50, portant sur "La stérilisation envisagée comme mode de contraception définitive”,
et "La contraception chez les personnes handicapées mentales”. Ces avis étant insérés

dans le tome III Documents seront briévement évoqués.
4.1. Lq saisine de 1994:

Les débats sur la stérilisation apparus au sein de l'univers médical et des
associations de parents d'enfants handicapés ont débouché sur une double saisine du
Comité consultatif national d'éthique au début de I'année 1994 (il semble que ces
demandes émanent de Mme AUBENI gynécologue médicale des hopitaux Broussais-
Hétel Dieu, Mme Geneviéve Barrier, Pr d'anesthésie-reanimation, membre du Comité
consultatif national d'éthique, et du Pr Mattéi pour le compte de 'UNAPEI).

La dimension éthique de la question, et l'existence de controverses, rendaient
cefte saisine naturelle (bien qu'elle porte sur un sujet qui parait extérieur au champ
d'intervention centré sur les conséquences de la recherche, défini par l'article ler du
décret n® 83-132 du 23 février 1983 portant création d'un comité consultatif national

d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé).
4.2. Des débats préparatoires difficiles:

Les débats au sein du Comité consultatif national d'éthique ont été difficiles. Ils
ont duré plus de deux ans (les avis exprimés par le Comité consultatif national d'éthique
sont toujours issus d'une proposition d'un groupe de travail, soumis a I'avis d'un comité
technique, puis 3 une approbation en séance pléniére, généralement sans vote, par

consensus).

La démarche qui semble avoir été débattue dans un premier temps sous
I'influence des conclusions du comité d'éthique de I'UNAPEI de 1994 (préconisant
d'admettre le principe de la stérilisation pour les femmes handicapées mentales, sous
certaines réserves), a ¢été finalement inversée en faveur d'une interdiction des

stérilisations, sauf cas exceptionnels.
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L'intervention du Comité consultatif national d'éthique a réveélé la complexité du
sujet, mais n'a pas réellement permis d'éclaircir la situation. Les attentes des différents
protagonistes qui espéraient qu'une posttion du Comité consultatif national d'éthique

permettrait de faire 'économie d'une discussion parlementaire, ont €té dégues.

4.3. Deux avis:

Les titres des deux avis sont ambigiis. Ce qui frappe & premiére vue c'est

I'existence de deux avis distincts. Cette dissociation est éclairante.

Le Comité consultatif national d'éthique avait certes été saisi de la question de
la stérilisation en général, et des problémes particuliers rencontrés pour les handicapés,
mais 1l aurait pu rendre un seul avis car ces deux sujets sont partiellement imbriqués.

Une telle présentation aurait sans doute été plus claire.

On peut se demander pourquot 'avis consacré aux handicapés s'intitule "La
contraception chez les personnes handicapées mentales”. Cette question, étroitement liée
a celle de la stérilisation, est abordée dans l'avis, mais sa lecture révéle que c'est bien
le sujet de la sténlisation qui constitue le sujet principal analysé par le Comité
consultatif national d'éthique et non la contraception. Le titre choisi accrédite I'idée que
la stérilisation constituerait une méthode contraceptive. L'utilisation du terme
“contraception chirurgicale de longue durée” va dans le méme sens,

Les intitulés retenus sont trés différents. S'agissant des handicapés, le Comité
consultatif national d'éthique 2 manifestement volontairement cherché a brouiller les

cartes.

Le Comité consultatif national d'éthique n'a pas osé accoler les mots
"stérilisation” et "handicapé” dans l'intitulé d'un méme avis. Mais ce rapprochement a
néanmoins £té fait de fagon indirecte i travers les intitulés des deux avis: "La
stérilisation envisagée comme mode de contraception définitive” et "La contraception
chez les personnes handicapées mentales”. Cette présentation parait habile mais est en

fait trés ambigie.

Il existe une contradiction entre le titre {visant la contraception) et Vavis

(exclusivement centré sur la question de la stérilisation}.
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4.4, Le contenu de l'avis consacré aux handicapé(e)s:
Plusieurs séries de critiques se sont exprimées.

Une forte contradiction apparait. Cet avis débouche implicitement sur une
proposition tendant a la légalisation des pratiques de stérilisation sur les personnes

handicapées, zlors que l'avis général concluait & la nécessité d'un débat de société.

L'avis mentionne le terme générique de personne handicapée, mais le cas des

hommes n'est guere évoqué.

Le Comité consultatif national d'éthique préconise de réserver les pratiques de
stérilisation & des centres agréés. Ceci répond au souci de garantir I'égalité face aux
soins. Les décisions de stérilisation ne peuvent €tre prises qu'au cas par €as, mais pas

par n'importe quels praticiens.

Le Comité consultatif national d'éthique a manifestement cherché i concilier les
approches des univers médicaux et de celui de certaines associations de parents d'enfants
handicapés, mais il semble avoir été plus fortement soumis aux positions médicales.
C’est sous l'influence de certains médecins et sociologues qu'il aurait écarté la famille
du processus de décision de stérilisation. Souscieux d'éviter les stérilisations en catimini,
le Comité a pensé qu'il convenait de violer sur ce point le secret des familles, et de
sortir du dialogue singulier famille-médecin. Parce que si 'environnement familial des
handicapés est une chose essentielle, il est trés hétérogéne et la famille est souvent trop

impliiquée.

4.5. Les avis du Comité consultatif national d'éthique ont 8té critigués par la presse et par

certgines associations d’handicapés:

L'attention de la presse s'est d'abord focalisée sur la question de la stérilisation
en général (JY NAU, "Le Comité national d'éthique refuse de trancher le débat sur
I'illégalité des stérilisations”, Le Monde 16/5/1996). Cette premiére dimension n'a pas
suscité un réel débat, la presse se contentant d'exposer la problématique du Comité
consultatif national d'éthique de fagon neutre.

La question des handicapés n'est apparue que dans un second temps. Les
recommandations du Comité consultatif national d'éthique n'ont pas ¢té critiquées
d'emblée, les commentateurs se contentant d'observer que longtemps considérée comme
un sujet tabou, la contraception des personnes handicapées mentales fait aujourd'hui
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l'objet d'un avis du comité d'éthique, qui n'exclut pas la stérilisation des handicapés
mentaux.

La presse semble hésiter. La portée des recommandations du Comité consultatif
national d'éthique a suscité des commentaires variés. Alors que le journal Le Monde
note que les sages mettent en garde contre toute veliéité de réglementation de ia part des
pouvoirs publics (JY NAU, Le Monde 19/4/1996), la Croix fait observer que le comité
d'éthique estime que la stérilisation des handicapés mentaux doit étre encadrée, cette
pratique ne pouvant étre décidée par les seuls proches des handicapés concernés, et met
nettement en garde contre toute solution de facilité qui ne respecterait pas les personnes”
(M. GOMEZ, La Croix 19/4/1996). )

C'est le communiqué de presse trés critique de YAPF publié le 21 ma1 1996 qui
modifie le regard de la presse. Ces critiques sont relayées par la presse au bout d'une
semaine. Elles semblent avoir eu une forte répercussion {ex: JY NAU, "L'avis du comité
d'éthique sur la stérilisation des handicapés mentaux est controversé: I'APF dénonce
d'éventuels risques de discrimination”, Le Monde 304/5/1996).

Les réserves exprimées par I'APF a l'encontre des avis du Comité consultatif
national d’éthique ont été qualifiées de pertinentes par trois associations s'intéressant plus
particuliérement aux malades mentaux; la Fédération nationale des associations ¢roix-
marine d'aide a2 la santé mentale, la Ligue francaise d’hygiéne mentale et 'UNAFAM,
dans un communiqué de presse diffusé le 9 juil 1996. Elles dénoncent le caractére
discriminatoire 2 l'encontre des handicapés des propositions formulées par le Comité
consultatif national d'éthique, et le risque de dérive eugénique qui pourrait découler de

ces orientations.

Il convient de noter que si l'association APAJH exclut également une législation
spécifique aux handicapés, elle n'écarte pas l'idée d'une stérilisation dans un cadre

général d'autorisation.

Les avis du Comité consultatif national d'éthique de 1996 ont également fait
I'objet d'articles trés critiques de la part de psychiatres (R. MISES, Aprés l'autisme, le
stérilisation des handicapés mentaux: les errements du Comité consultatif national
d'éthique, Lettre de la Psychiatrie frangaise, sept. 1996, n® 57, p. 22).
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5. Les travaux de certains chercheurs psycho-sociologues:

L'importance des travaux menés depuis plusieurs années par deux chercheurs
psycho-sociologues de 'INSERM sur le théme de la sexualité des handicapés, Nicole
DIEDERICH et Alzin GIAMI, mérite d'étre signalée (voir les références de leurs
nombreux ouvrages et articles en bibliographie, et des documents remis par N.
DIEDERICH 4 la mission en annexe). C'est Nicole DIEDERICH qui a mis en évidence
I'existence de pratiques isolées de stérilisations systématiques de handicapées mentales
légéres dans certaines institutions (cette dénonciation est  l'origine de l'article du journal
de Charlie Hebdo publié en septembre 1997).

6. La position des médias: la campagne de presse de septembre 1997:
6.1. Chraonologie:

C'est la publication d'un article par le journal Charlie-hebdo le 10 septembre
1997 qui est & l'origine de cette campagne de presse (voir cet article en annexe}. Nicole
DIEDERICHE a relaté trés précisément 3 lintention de I'IGAS le déroulement de ses
contacts avec les journalistes du 4 au 9 septembre 1997 (voir sa Note d'information sur
les événements qui ont conduit au "scoop" et au déchainement médiatique figurant en

annexe},

La presse écrite et les médias télévisés ont parfois cherché a faire du
sensationalisme. Le théme de la stérilisation a été présenté sous l'angle exclusif des

handicapés, sous la forme d'une dénonciation de I'eugénisme.

L'ensemble de la presse écrite rapporte le contenu de Iarticle de Charlie-Hebdo
dés le jeudi 11 septembre 1997 (ex: JY Nau, "Des stérilisations de handicapés mentaux
ont été effectuées en France: 15.000 femmes y auraient été contraintes selon Charlie-
Hebdo", Le Monde 11/9/1997). Des commentaires plus approfondis paraissent le
lendemain (ex: Entretien avec le Pr S. TOMKIEWICZ, Psychiatre, chercheur a
FINSERM, "Il ne faut pas de loi d'exception pour les handicapés”, La Croix 12/9/1997).

L'annonce rapide par le Secrétaire d'Etat 4 la Santé d'une saisine de I'TGAS est
également relayée par la presse {(ex: JY NAU, "LTIGAS va mener une enquéte sur la
stérilisation des handicapés mentaux”, Le Monde 12/9/1997; M. Gomez, "Le
gouvernement ouvre une enquéte sur les stérilisations forcées: F'IGAS devra détermimner
ampleur des stérilisation pratiquées chez les handicapés mentaux placés en institution”,
La Croix 12/9/1997).
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Des articles polémiques essaient de relancer le débat la semaine suivante {(ex: F.
CAME et R. LENGLET, "Stérilisations: faux culs et compagnie: les gynécos et les
parents de handicapées font semblant de se réveiller. Alors que la situation est peut-étre
pire que ce que nous écrivions," Charlie Hebdo 17/9/1997; J. PLANTET, "Stérilisation
forcée en Scandinavie... et ailleurs”, Lien social 18/9/1997).

Mais la question n'est plus guére abordée au cours des mois d'octobre et de
novembre 1997 que par des revues spécialisées sur un mode plus analytique (G.
BENLOULOU, "Entretien avec N. DIEDERICH sur la stérilisation des handicapés
mentaux”, Lien social 16/10/1997; P. GABERAN, "Le choix d'un engagement
responsable”, Lien social 16 oct. 1997; Hervé SUE, Educateur spécialisé, "Il est
absolument faux de dire...", Lien social 16 oct. 1997; Franck CHAUMON, Psychiatre,
“La stérilisation des handicapés mentaux: il faut refuser un droit particulier pour des
personnes particuliéres”, Mouv'ance oct-nov 1997 n° 59; P. PAUMIER, Directeur
d'établissement, "Lettre aux parents d'enfants stérilisés”, Mouv'ance oct-nov 1997 n® 59}.

6.2. Réflexions:

La question de la stérilisation de handicapés fait 'objet de campagnes de presse
récurrentes. Mais il est vrai que celle de septembre 1997 qualifice de "déchainement
médiatique” par certains, a pris une ampleur particuliere, comme s1 les médias étaient
particuliérement sensibilisés par le sujet. La médiatisation a ét¢ de courte durée, mais

ceci traduit un malaise. Pourquol ?

C'est la polémique Suédoise qui a servi de facteur déclenchant (I'opposition de
droite a "sorti 'affaire”, en dénongant I'existence dans le passé d'une politique socialiste
eugénique). Mais le sujet était mur pour émerger du fait de la conjonction de plusieurs
séries d'éléments.

Les travaux de certains chercheurs (N. DIEDERICH et A. GIAMI notamment)
n'ont pas eu une influence directe sur la presse. Ces travaux anciens, approfondis, et
diffusés, n'avaient pas jusqu'alors recueilli un fort impact.

L'impact indirect des lois bioéthiques de 1994 est plus net. En dépit du caractére
partie] et insatisfaisant de ces lois, elles constituent l'aboutissement d'un intense
processus de réflexion mené durant de plusieurs années. Il était donc logique que
l'attention se déplace sur des sujets non abordés par ces lois: l'euthanasie, la

stérilisation...
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L.e débat opposant les gynécologues-obstétriciens aux anesthésistes, les réflexions
menées au sein de certaines associations de parents d'handicapés, et les débats du
Conseil national de l'ordre des médecins et surtout du Comité consultatif national
d'éthique (la publication des avis du Comité consultatif national d'éthique a été

relativement médiatisée), ont accentué l'attention.

Mais la campagne des médias ne s'est pas prolongée. Les deux émissions
télevisées (de JM. Cavada et P. Amar) organisées en septembre 1997 ont eu un fort
impact. Elle ont permis de démythifier le sujet en révélant sa complexité. La
démonstration historique de l'absence de politique eugénique en France a soulagé les
esprits.

C'est aussi parce qu'il semble exister un consensus social en faveur des pratiques
de stérilisations de handicapés que la campagne de presse s'est rapidement effondrée
(une semblable attitude explique l'absence de réaction de l'opinion publique espagnole
lors du vote de la loi légelisant la stérilisation de handicapés mentaux sans

consentement}.
7. L'opinion publique: de la tolérance a la permissivité:

L'opinion publique est par nature diverse. Sa position est d'autant plus difficile
a présenter, qu'aucun sondage n'a été organisé sur ce sujet. Les membres de la mission
sont cependant en mesure d’'exprimer certaines intuitions.

La question est trés mal connue et volontairement ignorée. Elle suscite le

malaise,

Le débat sur la légalisation est trés largement méconnu de l'opinion (et des
membres de la mission avant I'enquéte).

Une politique explicitement eugénigue serait trés fortement condamnée. Cet
argument n'est plus jamais avancé. Il a été remplacé par le théme de l'incapacité
parentale. L'opinion témoigne ainsi d'une grande tolérance vis & vis des familles de
handicapés: "je ne sais pas ce que je ferais si j'étais confronté a cette situation™. Ceci va
au-dela de la tolérance. La sexualité et la procréation des handicapés sont difficiles a
envisager. Des pratiques individuelles de stérilisation de handicapées ne sont pas
considérées comme choquantes, car ceci rejoint les tentatives toujours plus nombreuses
visant a empécher la naissance d’enfants "anormaux”. L'opinion n'est sans doute pas
assez attentive au risque eugénique, trés présent dans la recherche de la perfection
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procreatrice, de l'étre parfait, dans la revendication de l'autorisation du tri des oeufs

avant réimplantation.

Conclusion.

La guestion de la stérilisation des personnes handicapées est étroitement liée 2
celle de la reconnaissance éventuelle d'un "droit a la stérilisation” au profit de I'ensemble

de la population.

Le panorama qui vient d'étre présenté révéle que le souhait exprimé par le
Comité consultatif national d'éthigue quant a 'organisation d'un débat de société portant
sur la question de la légalisation des "stérilisations contraceptives”, a peu de chance
d'étre concrétisé a bréve échéance. Les protagonistes et a fortiori I'opinion ne paraissent
pas encore mirs pour affronter un tel débat. Ce sujet parait susciter des passions de
moindre ampleur, mais analogues & celles qui se sont déployées autour de la question
de la légalisation des IVG. Chacun campe sur la légitimité de ses positions, sans
souhaiter un élargissement du débat. La notion méme de débat de société sur ce sujet

n'est pas considérée comme porteuse d'avancées ou de deéblocages.
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