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Summary

In December 2006, the United Nations General Assembly
adopted the United Nations International Convention on
the Rights of Persons with Disabilities (CRPD). Twelve
years later, it has already been ratified by 177 countries.
The purpose of this convention is to eliminate discrimina-
tion against people with disabilities. The CRPD is a human
rights convention aimed at promoting social inclusion, full
access to human rights, fundamental freedoms and pro-
motion of dignity for people with disabilities. According to
Article 1 of the Convention, disabilities contain long-term
physical, mental, intellectual and or sensory disabilities.
These may pose obstacles to the full and effective partici-
pation of the persons concerned in society on an equal ba-
sis with others. In light of this first article, it is expected that
medicine will help remove some of these barriers particu-
larly by helping people express their needs, priorities, per-
sonal values and preferences regarding decisions related
to their care or broader aspects of their lives. The CRPD
is interested in the social inclusion of people with disabil-
ities in all areas of life. This review article will focus more
specifically on the position of the CRPD regarding coer-
cive measures. This challenge is particularly important in
psychiatry.
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Contexte

En décembre 2006, la convention Internationale des Na-
tions Unies relative aux droits des personnes handicapées
(CIDPH) a été adoptée par l’assemblée générale des Na-
tions Unies. Douze années plus tard, elle avait déjà été rati-
fiée par 177 pays. Cette convention a pour objectif d’élim-
iner la discrimination contre des personnes confrontées à
un handicap. La CIDPH est une convention des droits hu-
mains visant à promouvoir l’inclusion sociale et l’accès en-
tier aux droits humains et aux libertés fondamentales des
personnes avec handicap et de promouvoir leur dignité.

Selon l’article 1 de la convention, une personne avec un
handicap est définie de la manière suivante:

«Par personnes handicapées on entend des personnes qui
présentent des incapacités physiques, mentales, intel-
lectuelles ou sensorielles durables dont l’interaction avec
diverses barrières peut faire obstacle à leur pleine et effec-
tive participation à la société sur la base de l’égalité avec
les autres.»

A la lumière de cette définition, on s’attend à ce que la
médecine contribue à lever certaines de ces barrières, no-
tamment en aidant les personnes concernées à exprimer
leurs besoins, priorités, valeurs personnelles et préférences
relatives aux décisions en lien avec leurs soins ou des as-
pects plus généraux de leur vie (ex: choix de l’héberge-
ment, …) [1, 2]. La CIDPH s’intéresse à l’inclusion sociale
des personnes avec handicap dans toutes sortes de do-
maines de la vie (logement, éducation, sexualité, tra-
vail…). Le présent article va se pencher plus spécifique-
ment sur la position de la CIDPH vis à vis des mesures de
contrainte. Ce défi est particulièrement important en psy-
chiatrie. Une partie des patients, étant confronté, à certains
moments, à des traitements non-volontaires et à des déci-
sions prises pour eux par des curateurs [3–5].

La fréquence et les types des mesures de contrainte varient
largement entre différents pays et sont sensiblement liées
au degré de formation des psychiatres, à l’organisation des
services et à leurs cultures [6, 7]. Malgré la ratification de
la CIDPH par une majorité des pays du monde, les poli-
tiques de mise en application de la convention varient en-
core beaucoup et la qualité générale de son implémentation
reste insatisfaisante [8]. De manière générale, même si elle
est bien accueillie, la CIDPH suscite de nombreuses inter-
rogations dans les milieux cliniques. En particulier, l’arti-
cle 12 qui demande la reconnaissance égale devant la loi a
provoqué des réactions variées et surtout la crainte de ne
pas pouvoir l’appliquer dans certaines situations cliniques
[2, 9]. En effet cet article et les commentaires qui y sont
associés demandent de passer d’un modèle de «Substitut-
ed decision making» (choisir pour une personne quand elle
n’est pas en mesure de décider pour elle-même, illustré par
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la curatelle et les traitements sous contrainte) vers un mod-
èle de «Supported decision making» (tout mettre en œuvre
pour aider la personne à se déterminer selon ses priorités et
préférences quel que soit sa situation).

Afin de relever ce défi clinique, différents modèles de
décisions soutenues («Supported decision making») ont
été évoquées comme des options possibles. Ces modèles
décrits comme cohérents avec la CIDPH ont été repris de
modèles préexistants à la convention ou développés depuis
sa ratification. Le présente revue a pour objectif d’identifi-
er et de décrire les modèles proposés pour adhérer aux ex-
igences de la CIDPH relatives aux mesures de contrainte.
Nous présentons ci-dessous les principaux modèles décrits.

Méthode

Nous avons effectué une recherche de littérature avec
MEDLINE, PsycARTICLES, PsycINFO en utilisant les
mots clés «supported decision making» et «UN convention
on the rights of persons with disabilities» en Mars 2018.
Nous avons inclus des articles originaux sur le CIDPH et
«Supported decision making» en psychiatrie qui étudient
l’application clinique.

Résultats

Après exclusion des doublons, 226 articles ont été exam-
inés pour inclusion. Nous avons exclu 215 d’entre eux
car ils ne répondaient pas aux critères d’inclusion (ex: pas
d’implications cliniques ou pas de lien avec la santé men-
tale). Nous avons finalement inclus onze articles. Les ré-
sultats sont présentés selon les différents modèles de déci-
sion soutenue identifiés dans ces articles.

Différentes formes de représentants thérapeutiques

Accord de représentation («Representation agreement»)
au Canada
Cette mesure, en place au Canada, permet de surveiller
et rapporter des violations du CIDPH par le biais des tri-
bunaux administratifs indépendants fédéraux, provinciaux
et territoriaux. L’état a également instauré un guide à l’in-
tention des services destinés aux personnes avec un hand-
icap afin de promouvoir l’inclusion. L’accord de représen-
tation permet aux individus de nommer une personne de
leur choix (un proche, un professionnel ou une autre per-
sonne de leur choix) comme curateur pour les soutenir
dans leurs décisions [10]. Ce modèle de décision soutenue
est basé sur l’idée de donner à la personne le choix de ses
représentants sensés mieux la connaître.

Ombudsman personnel («Personal Ombudsman model»)
Avec le but de renforcer la capacité d’autodétermination
[11] des personnes avec handicap, le «Personal Ombuds-
men» (PO) model [12] a été instauré en Suède en 2000.
Le PO est en général un avocat ou un travailleur social in-
dépendant qui rencontre la personne en difficulté et la suit
durant une longue période. Le PO soutient son client dans
les processus de prise de décision. Il agit selon la demande
de la personne avec un trouble psychique et ne décide
de rien sans l’accord du client. Des études préliminaires
ont montré une réduction de symptômes psychiatriques et
des améliorations au niveau des contacts sociaux et au
niveau de l’inclusion sociale des personnes au bénéfice de

cette forme de support [13]. Des économies financières ont
également été rapportées en raison de la réduction du nom-
bre d’interventions de crise [14].

Plaidoyer et support par des pairs («Peer Advocacy and
Support»)
«Peer Advocacy» signifie qu’un pair avec des expériences
similaires défend les intérêts de la personne en difficulté.
Les sentiments et les idées de la personne sont discutés
avec le pair. Le pair peut, par exemple, aider la personne
lors la rédaction de ses directives anticipées ou la soutenir
directement pendant les crises [15].

Bureau de l’avocat publique («Office of the Public advo-
cate»)
En Australie du Sud, les personnes peuvent choisir
quelqu’un en qui elles ont confiance et rédiger ensemble
des accords de soutien («support agreements») qui pré-
cisent la forme et le domaine du soutien [16]. Ce projet a
été évalué dans le cadre d'une étude pilote réalisée par Wal-
lace 2012 [17] et a permis de réduire de 11.5% le nombre
de personnes se retrouvant sous curatelle.

Déclarations anticipées
Différentes formes de déclarations anticipées sont utilisées
en psychiatrie. Les directives anticipées (DA) sont établies
par les patients pour transmettre, de manière anticipée,
leurs préférences de traitement pour des moments de crise
quand leur capacité de discernement peut être absente. Ces
DA peuvent être rédigées sans ou avec la facilitation d’un
tiers.

Quand les patients sont assistés dans la formulation il s’ag-
it des DA facilitées. Ils peuvent être, par exemple, aidés à
identifier les manifestations des crises. Les différentes op-
tions de traitements peuvent être expliquées et analysées.
Dans les DA facilitées les patients peuvent demander le
support des cliniciens et de leur réseau personnel lors du
processus de rédaction. La probabilité, pour un patient, de
rédiger des DA est plus élevée quand il est soutenu dans
ce processus [18]. Le soutien par des cliniciens augmente
aussi la faisabilité des DA. Même si les DA peuvent aug-
menter l’empowerment et diminuer les mesures de con-
traintes, les résultats des études contrôlées relatives à ces
approches montrent des résultats encore mitigés [19–22].

Le projet thérapeutique peut également être considéré
comme une forme de déclaration anticipée. Pour ceci le pa-
tient doit activement participer à la formulation du projet
et le signer [23].

Le plan de crise conjoint implique toutes les personnes
concernées dans la prise en soins (soignants et proches). Le
plan de crise conjoint donne la possibilité au patient d’ex-
plorer les options de traitements dans un moment de crise
et de se positionner selon ses préférences. Pour cette rai-
son, il semble être un bon exemple de «Supported decision
making» [23]. Même si les résultats des études contrôlées
sont mitigés, le plan de crise conjoint semble réduire des
mesures de contraintes [24].

Discussion

La CIDPH impose un virage de la «substitute decision
making» vers la «supported decision making» . Par contre,
l’interprétation varie selon différents auteurs. Certains au-
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teurs affirment que la CIDPH ne permet aucun traitement
non-volontaire [25]. Plus précisément, la CIDPH exige le
respect des («wishes and preferences») de la personne con-
cernée.

En psychiatrie nous rencontrons régulièrement des situa-
tions dans lesquelles la personne est confrontée à une perte
de capacité de discernement de courte durée et réversible.
Dans ces situations, des contradictions peuvent apparaître
entre la volonté d’une personne et ses préférences. Ces
contradictions peuvent être le signe d’une altération de la
capacité de discernement [1]. La personne se retrouvant
dans une situation où sa préférence, du moment, ne corre-
spond pas à sa volonté (élément volitif plus stable).

Une des manières de soutenir la prise de décision de la per-
sonne dans ces moments est de connaître préalablement la
personne et d’avoir une bonne appréciation de ce que serait
sa volonté dans les situations spécifiques rencontrées. Les
modèles soutenant cette connaissance seraient avantagés
dans de tels contextes.

Les deux types de modèles identifiés dans le présent article
semblent s’appuyer sur cette possibilité. Les personnes
vont soit faire une forme de déclaration anticipée, soit
faire un accord de représentation. Dans les deux cas, on
peut supposer garantir une expression stable de la volonté
de la personne, au-delà des fluctuations de préférences
qui pourraient être liées aux situations de perte de dis-
cernement. Ces approches étant censées favoriser la dis-
cussion constructive autour de la volonté, des valeurs et
des préférences des personnes concernées en explorant les
risques encourus de manière précise et créative.

Pour que ce soit exact dans les faits, il faudrait, évidem-
ment, s’assurer que l’application des modèles décrits se
déroule correctement, dans le plus strict respect de la
volonté des personnes.

A cet égard, différents défis persistent. En particulier, le
risque de choisir pour l’autre, de manière indue. Ce risque
pourrait être réduit par un meilleur entraînement des per-
sonnes concernées ou une certaine standardisation de ces
approches. En pratique, la bonne accessibilité des déclara-
tions anticipées et/ou des représentants choisis en période
de crise devraient être également être assurée.

Le virage imposé par la CIDPH est une opportunité pour
la psychiatrie [26]. Le respect de la volonté des patients
augmente l’alliance thérapeutique [18], favorise l’empow-
erment et l’inclusion sociale. Ce processus s’inscrit pleine-
ment dans le modèle du rétablissement. L’application de la
CIDPH devrait modifier les pratiques cliniques mais aus-
si le recours aux mesures de placement à des fins d’assis-
tance. On pourrait s’attendre à une réduction, à terme, des
traitements sous contrainte qui sont encore élevés en Su-
isse [27].

Pour favoriser de tels changements, les mesures relatives
à l’implantation de tels modèles devraient être étudiés en
incluant dans ces évaluations les associations de personnes
concernées et de proches comme l’exige par ailleurs le
CIDPH dans un autre de ses articles. Par ailleurs, bien que
prometteurs, les différents modèles proposés nécessitent
d’être mieux évalués, en Suisse et à l’International, dans le
contexte des exigences de la CIDPH.

Enfin, dans la présente revue, nous n’avons pas identifié
d’innovations cliniques visant à soutenir le «Supported de-

cision making» dans les situations de perte de discerne-
ment elles-mêmes. Le processus est soutenu de manière
anticipée soit par une déclaration anticipée soit par un tiers
qui a une connaissance adéquate de la personne avant la
crise. Les personnes confrontées pour la première fois de
leur vie à de telles situations ne seraient pas protégées par
ces modèles.

Dans le cas du choix d’une forme de représentation, ce
tiers peut soutenir les choix de la personne pendant la crise
et discuter de ceux-ci pendant ces moments. Le détail de
comment le faire dans tels moments reste peu décrit ou in-
vestigué. Nous pensons que cela reste un défi à explorer
dans de futures études.

Conclusion

La CIDPH est une opportunité pour la psychiatrie. Son ap-
plication devrait conduire à une diminution des mesures de
contrainte.

Différents défis persistent mais la plupart pourraient être,
le plus souvent levés, par une bonne connaissance des
volontés et préférences des personnes concernées.

L’étude et la dissémination de directives pour l’application
de la CIDPH dans le contexte clinique pourraient faciliter
un tel changement.

La CIDPH ayant cette même exigence d’inclusion des per-
sonnes au-delà des «diverses barriers (qui peuvent) faire
obstacle à leur pleine et effective participation à la société
sur la base de l’égalité avec les autres», elle apporte au
champs de la psychiatrie d’importants leviers pour la pro-
motion de l’inclusion sociale (ex: logement, emploi,
citoyenneté…) [28].
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