








a Fondation Médéric Alzheimer a mené

en 2012 et 2016 une série d’enquétes sur le

respect des droits des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie ap-
parentée. Ces enquétes ont montré qu’une pro-
portion significative de personnes malades fait
'objet d’une mesure de curatelle ou de tutelle:
11 % parmi les personnes accompagnées par un
service de soins infirmiers a domicile, 19 % par-
mi les personnes prises en charge par un ser-
vice d’aide a domicile, 32 % parmi les personnes
accueillies en établissement d’hébergement
(EHPAD), 37 % parmi les personnes prises en
charge dans une unité spécifique Alzheimer dans
un EHPAD, 40 % parmi les personnes prises en
charge dans des établissements d’hébergement
entierement dédiés aux personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer et enfin, 40 % parmi
les personnes hospitalisées en soins de longue
durée (USLD). Forte de ce constat, la Fondation
Médéric Alzheimer a voulu mieux connaitre les
conditions concrétes de mise en ceuvre de ces
mesures de protection judiciaire. C’est la raison
pour laquelle, apres avoir réalisé, en 2014, une
enquéte aupreés des mandataires judiciaires a
la protection des majeurs, elle a conduit une
enquéte aupres des juges des tutelles.
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Cette enquéte apporte, en premier lieu, des in-
dications sur le profil des juges. L’age moyen des
répondants est de 43 ans et la moitié d’entre eux
exercent la fonction de juge des tutelles depuis
moins de quatre ans. Ils sont nombreux a exer-
cer d’autres missions au sein du tribunal d’ins-
tance, puisque les deux tiers des répondants
consacrent moins de la moitié de leur temps a
la protection juridique des majeurs.

Pour autant, les juges ont en charge un tres
grand nombre de mesures qui est, en moyenne,
de 3585 mesures” par équivalent temps plein
(ETP) de juges. Environ la moitié des juges ont
entre 2000 et 4000 mesures de protection et
environ un tiers entre 4000 et 6000 mesures.
Parmi ces mesures, un nombre significatif (38 %)
concerne des personnes atteintes de la mala-
die d’Alzheimer. Méme s’il est vraisemblable
qu’ont préférentiellement répondu a len-
quéte des juges amenés a rencontrer plus fré-
quemment des personnes atteintes de la ma-
ladie d’Alzheimer, ce résultat suggére que les

personnes agées atteintes de troubles cogni-
tifs représentent actuellement en France une
population importante parmi les personnes
faisant U'objet d’une mesure de protection ju-
diciaire.

Origine des demandes

Cette enquéte nous renseigne en deuxiéme
lieu sur les personnes qui sont amenées a de-
mander la mise en place d’une mesure de pro-
tection, sur les raisons qui les motivent, et sur
les suites qui sont données a leurs demandes.
De ce point de vue, il apparait d’abord que
méme si la loi prévoit que toute personne ou
service concerné par la situation d’un majeur
vulnérable peut procéder a un signalement
auprés du procureur de la République, cette
procédure est trés rarement utilisée. Dans la
quasi-totalité des cas (94 %), c’est un membre
de la famille qui saisit directement le juge
des tutelles. Il semble donc que, lorsque les
professionnels considerent qu’une mesure de
protection devrait étre mise en place, ils ne
saisissent pas eux-mémes le procureur de la
République, mais essaient de faire en sorte
qu’un membre de la famille saisisse directe-
ment le juge des tutelles.

Il apparait ensuite que, pour les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, plusieurs
raisons motivent la demande de protection
juridique. Selon les répondants, cette pro-
tection est souvent demandée parce que la
personne ne parvient plus a gérer son budget.
Mais elle est aussi souvent demandée parce
que la personne entre dans un établissement
d’hébergement, et/ou pour la vente d’un bien
que la personne ne peut réaliser seule. Cela
suggere que U'entrée en établissement consti-
tue dans un certain nombre de cas un élément
déclencheur d’une protection judiciaire, alors
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qu’auparavant la protection de la personne
était assurée de maniére informelle.

Notons cependant que le fait qu’une protec-
tion soit demandée n’implique pas nécessai-
rement qu’une mesure sera effectivement
mise en place, car il appartient au juge d’en
apprécier Uopportunité. Ainsi, plus d’un quart
des juges ayant répondu a 'enquéte indiquent
qu’ils peuvent étre amenés a rendre un juge-
ment de non-lieu (en particulier quand il n’y
a pas d’acte de disposition a prévoir, quand
il y a une bonne entente familiale, quand la
personne n’a pas de patrimoine immobilier, ou
lorsque le conjoint a une habilitation).

Pour autant, seuls 38 % des juges ayant ré-
pondu a 'enquéte déclarent avoir toujours ou
souvent recours, lorsque c’est possible, a une
autorisation du conjoint ou a une habilitation,
qui peut pourtant constituer une alternative a
la tutelle lorsqu’il existe un consensus entre
les membres de famille sur les modalités d’ac-
compagnement de la personne malade®.

Pratiques d’instruction

L’enquéte nous renseigne, en troisieme lieu,
sur les mesures d’instruction que les juges des
tutelles mettent en ceuvre avant de rendre
leur jugement.

De ce point de vue, on constate d’abord que
85 % des répondants disent auditionner les
proches de la personne qui ont été associés
a la demande de protection, et que 77 %
d’entre eux disent adresser un questionnaire
aux autres membres de la famille. En re-
vanche, de maniére assez surprenante, les
juges disent rarement auditionner ou adresser
un questionnaire aux professionnels en charge
de accompagnement de la personne, méme
quand ceux-ci ont été associés a la demande
de protection®.

™ Chiffre proche de celui publié en 2016 par la Cour des comptes dans son rapport sur la protection juridique
des majeurs qui est, en 2015, de 3500 mesures en moyenne par équivalent temps plein de juges.

@ |’enquéte a été réalisée avant lentrée en vigueur de ['ordonnance n° 2015-1288 du 15 octobre 2015 portant
simplification et modernisation du droit de la famille. Cette ordonnance a élargi la possibilité de donner une
habilitation aux proches de la personne (ascendants, descendants, freres et sceurs, partenaire d’un pacte civil
de solidarité ou concubin). Notons, cependant, comme le montre U’entretien réalisé avec Me Montourcy p. 5,

que ces dispositifs font l'objet de débats.

@ Le Défenseur des droits (2016) déplore que les juges n’utilisent pas davantage les dispositions leur permet-
tant de faire procéder a « une enquéte sociale ou a des constatations par toute personne de [leur] choix »
(art. 1221 du Code civil). Selon lui, « une évaluation pluridisciplinaire [...] permettrait au juge de bénéficier
de renseignements [...] lui permettant de prononcer une mesure de protection plus adaptée, graduée et

individualisée.
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On observe ensuite que les juges des tutelles
ont des pratiques d’instruction assez diversi-
fiées vis-a-vis des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer pour lesquelles une me-
sure de protection a été demandée. En effet,
moins de la moitié des juges indiquent audi-
tionner toujours ou souvent la personne. Et
seuls 35 % d’entre eux disent procéder parfois
a une audition lorsque le certificat médical
le déconseille®. En revanche, lorsqu’ils pro-
cedent a une audition de la personne, la trés
grande majorité des juges déclarent essayer
de recueillir son assentiment sur les difficul-
tés qu’elle rencontre et lui expliquer les rai-
sons qui motivent leur décision, et la moitié
d’entre eux font relire et signer a la personne
le proces-verbal.

Mesures prononcées

Un quatrieme enseignement important de
cette enquéte est que les juges ne paraissent
pas beaucoup faire usage, pour les per-
sonnes atteintes de la maladie d’Alzheimer,
des moyens offerts par le droit afin que les
mesures de protection (et les restrictions des
libertés qu’elles impliquent) soient strictement
proportionnées aux incapacités de la personne.
En revanche, ils ont recours aux différentes
possibilités qui leur sont offertes lorsqu’ils ont
a désigner la personne qui exercera la mesure.
Lorsqu’ils sont saisis d’une demande de protec-
tion pour une personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer, les juges prononcent de préfé-
rence la mesure la plus lourde, a savoir une tu-
telle aux biens et a la personne, plus rarement
une curatelle renforcée. Ce choix ne s’explique
pas seulement par le fait que, comme on ’a vu,
la mise en place d’une mesure intervient dans
un certain nombre de situations au moment
de Uentrée en établissement d’hébergement,
c’est-a-dire a un moment ou les incapacités de
la personne sont déja importantes. Si les juges
prononcent souvent la mesure la plus restric-
tive des libertés, c’est peut-étre aussi, comme
le suggere Thierry Verheyde, par «commo-
dité »: plus d’un tiers d’entre eux tiennent
compte, dans le choix de la mesure, non seule-
ment des besoins actuels de la personne, mais
aussi de ’évolution prévisible de la maladie®,
ce qui peut également les conduire a fixer la
durée de la mesure au-dela de cing ans®.
Ensuite, alors que prés de la moitié des juges
indiquent que le certificat médical circonstan-
cié préconise souvent le retrait du droit de vote
sans préciser pourquoi, une majorité d’entre
eux disent qu’ils ne vont jamais, ou rarement,
a U'encontre de cette préconisation. En outre,
lorsqu’ils conservent a la personne Uexercice
de son droit de vote, la tres grande majorité
des juges ne prend pas de dispositions par-
ticulieres pour favoriser Uexercice effectif de
ce droit?.
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Si les juges ont des pratiques relativement
stéréotypées concernant le choix des mesures
pour les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, ils font en revanche preuve d’une
certaine vigilance dans le choix de la personne
qui sera en charge de Uexercer. D’une part,
lorsqu’un proche de la personne malade se pro-
pose pour exercer la mesure, un tiers d’entre
eux indiquent étre parfois amenés a U'écarter®,
en particulier lorsqu’ils constatent des conflits
familiaux et lorsqu’ils ont des raisons de penser
que ce proche n’exercera pas la mesure dans
intérét de la personne malade®. D’autre part,
plus de la moitié des juges indiquent qu’ils dis-
socient fréquemment la protection des biens
et celle de la personne, autrement dit qu’ils
confient la protection de la personne a un in-
dividu, et la protection des biens a un autre
(qui peut étre un professionnel ou un service
mandataire). Enfin, une majorité de juges
déclarent que lorsque le tuteur est un membre
de la famille, ils désignent un subrogé tuteur,
pour surveiller Uexercice de la mesure et les
avertir en cas de probleme(™.

Suivi des mesures

Le cinquiéme grand enseignement que l'on
peut tirer de cette enquéte concerne le role
du juge une fois que la mesure de protection
a été prononcée.

De ce point de vue, on constate d’abord que
les juges sont tres rarement sollicités sur les
questions relatives a la santé des personnes
protégées atteintes de la maladie d’Alzhei-
mer: seuls 2 % d’entre eux déclarent prendre
souvent des décisions concernant des actes
médicaux invasifs ou nécessitant une anes-
thésie; et seuls 3 % disent parfois statuer
sur des questions relatives a la fin de vie. En
revanche, plus de la moitié d’entre eux sont
souvent amenés a statuer sur la résiliation
d’un bail, et presque tous sont souvent sollici-

tés concernant la vente de la résidence prin-
cipale. Tout se passe donc comme si les me-
sures de protection judiciaire étaient encore
percues davantage comme des mesures de
protection des biens, que comme des mesures
de protection de la personne.

Ily a une exception a cette regle: c’est le choix
du lieu de vie. Rappelons que le Code civil
dispose que « la personne protégée choisit le
lieu de sa résidence » et que le juge statue « en
cas de difficulté » (Code civil, art. 459-2). Et
de fait, la moitié des juges indiquent qu’ils
sont, souvent ou parfois, sollicités pour sta-
tuer sur le lieu ou la personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer devra résider. Deux élé-
ments entrent alors prioritairement en ligne
de compte dans leur décision: les risques
encourus par la personne, mais aussi - et a
parts égales - son avis. L’avis des proches, s’il
peut étre recueilli, de méme que les habitudes
de vie antérieures de la personne, ne fait pas
partie des éléments prioritairement pris en
considération.

De méme, plus de la moitié des juges ayant
répondu a ’enquéte disent qu’ils sont souvent
ou parfois amenés a rappeler aux personnes
exercant les mesures de protection quelques
principes fondamentaux: qu’ils doivent ren-
contrer régulierement la personne; linfor-
mer des décisions qui sont a prendre; la
laisser prendre elle-méme les décisions qu’elle
est capable de prendre; et rechercher son
consentement ou son assentiment dans les
autres cas. C’est le signe, comme le rappelle
Anne Caron-Déglise, que méme si la mesure
de protection entraine une restriction impor-
tante des libertés, le juge des tutelles assume
également un role trés important de garant
des libertés individuelles. m

Fabrice Gzil,
Marie-Antoinette Castel-Tallet
et Alice Coquelet

“Le Défenseur des droits rappelle qu’étre entendu par le juge avant le prononcé d’une mesure de protection
est un droit fondamental. Il préconise en conséquence de sensibiliser les médecins agréés « au caractére
exceptionnel de la dispense d’audition » et de sensibiliser les magistrats « au cours de leur formation initiale
et continue, sur le caracteére indispensable de cette audition ».

®) Peut-étre les juges tiennent-ils aussi compte du délai entre la demande de protection et le prononcé de la
mesure: pour plus de la moitié des juges ayant répondu a cette enquéte, ce délai est de six mois.

© Le Défenseur des droits souligne pourtant que la mesure de tutelle [...] doit étre envisagée [...] comme
une mesure d’exception destinée a répondre aux seules situations dans lesquelles la personne concernée est
totalement dans incapacité d’exprimer sa volonté et ses préférences », et que « toute atteinte a la capacité
Jjuridique doit [...] étre limitée dans le temps et a ce qui est strictement nécessaire ».

7 Le Défenseur des droits rappelle qu’aux termes de larticle 29 de la Convention relative aux droits des
personnes handicapées, les Etats s’engagent a faire en sorte que les personnes handicapées puissent effective-
ment et pleinement participer a la vie politique et a la vie publique sur la base de [’égalité avec les autres, et
propose « qu’une réflexion soit engagée sans délai sur les modalités de l’exercice accompagné du droit de vote ».

® Selon cette enquéte, c’est le principal objet des recours, assez rares, intentés contre les jugements.

©) En revanche, et de maniére assez surprenante, [’épuisement du proche aidant qui se propose d’exercer la

mesure amene rarement le juge a l’écarter.

(9 Cependant, trés rares sont les juges qui spécifient les actes précis pour lesquels le tuteur doit intervenir.
Dans 90 % des cas, le jugement indique seulement si la protection porte sur les biens, la personne, ou les deux.

(M Ce constat devrait peut-étre conduire a nuancer quelque peu l’idée, défendue notamment par la Cour des
comptes (2016), selon laquelle [’exercice des mesures de protection n’est pas suffisamment contrélé.




Fondation Médéric Alzheimer: mieux connaitre la maladie
pour accroitre I'lautonomie et le bien-étre des personnes malades

Créée en 1999, la Fondation Médéric Alzheimer est la premiére fondation reconnue d’utilité publique entiérement consacrée aux
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Elle développe une vision globale et prospective permet-
tant d’appréhender la maladie d’Alzheimer dans toutes ses dimensions (biomédicale, médico-sociale, juridique, économique...),
y compris sur le plan international.

C’est un centre de référence de la maladie d’Alzheimer unique en Europe et incubateur de pratiques innovantes qui allie des exper-
tises scientifiques a une capacité a identifier, a soutenir et a mener des expérimentations sur le terrain. La Fondation s’adresse aux
personnes malades, aux aidants familiaux, aux bénévoles et aux professionnels ainsi qu’aux organismes institutionnels.

Trois missions principales
« Faire progresser ’état des connaissances sur la maladie et ses conséquences en développant la recherche en sciences humaines
et sociales et contribuer a changer le regard de la société.
« Aider a mieux vivre avec la maladie et retarder le plus possible la perte d’autonomie grace a un meilleur accompagnement de la
personne malade et de son entourage.
« Soutenir les professionnels et les bénévoles pour améliorer leurs pratiques et faire connaitre ces derniéres.

Trois domaines d’activité
m Le centre de ressources et de prospective

» Une plateforme de veille internationale. Alzheimer’s Outlook, un groupe pluridisciplinaire d’experts internationaux qui se
réunissent tous les ans.

« L’Observatoire des dispositifs de prise en charge et d’accompagnement. Neuf enquétes nationales (13000 structures enquétées/an),
vingt-quatre enquétes thématiques (métiers, fin de vie, droits et libertés en établissement et au domicile...) ainsi qu’un bilan des
évolutions des dispositifs d’accompagnement et de prise en charge sur dix ans.

« Le pole études économiques et actuarielles. Une enquéte auprés de 3500 Francais représentatifs sur les stratégies patrimoniales
face au risque de la dépendance.

« L’annuaire national mis a jour régulierement qui répertorie 14500 structures d’accueil (www.annuaire-med-alz.org).

« Le soutien a la recherche en sciences humaines et sociales. Depuis 2002, via des appels a projets, la Fondation a soutenu
33 bourses doctorales, 13 prix de thése, 66 études et recherches pour un montant de pres de deux millions d’euros.

La Fondation est également un opérateur de recherche. Depuis 2011, elle a publié plus de 60 articles scientifiques dans des revues
a comité de lecture.

= Un laboratoire d’innovation sociale

« Le soutien aux initiatives locales innovantes. Prés de 400 projets soutenus.

» Uexpérimentation de nouvelles approches.
Le programme Eval’zheimer® combine une intervention sur ’environnement architectural et une sensibilisation des professionnels
en Ehpad. Ce programme impacte positivement la qualité de vie, la nutrition et le maintien de 'autonomie des résidents ainsi que le stress
des professionnels afin de favoriser un meilleur accueil.

= Un centre de formation et d’expertise
La Fondation a créé un centre de formation pour diffuser ses expertises et donner aux professionnels les moyens d’améliorer leurs pratiques. m

| PSRN cecovnee cuiine mviwe] 30 FUE de Prony - 75017 PARIS | | Abon nez-vous a
: Tél.: 0156 79 17 91 - Fax: 01 56 79 17 90
Aizueimer AIDER Courriel : fondation@med-alz.org LEvTREoE * La lettre de Uobservatoire
Aanmere | s i i i des dispositifs de prise
Avivee avec | Site: www.fondation-mederic-alzheimer.org p , p
LA MALADIE Directeur de la publication: Bruno Angles d’Auriac - L’OBSERVATOIRE en charge et d’accompagnement

o -
Directeur de la rédaction: Michele Frémontier - Rédacteur en chef: Marie-Antoinette de la maladie d’Alzheimer

Castel-Tallet - Rédacteur en chef adjoint: Dr Jean-Pierre Aquino - Ont participé a
ce numéro: Marie-Antoinette Castel-Tallet, Alice Coquelet, Fabrice Gzil, Christelle
Pivardiére, Hervé Villet, (FMA), Anne Caron-Déglise (Cour d’appel - Versailles), Lucie
Delorme et Julien Kounowski (Drjscs - Hauts-de-France), Benoit Eyraud (Université Lyon

* La Revue de presse
nationale et internationale

e La Lettre d’information

2), Valéry Montourcy (Paris), Emilie Pecqueur (Cour d’appel - Douai), Thierry Verheyde

(Cour d’appel - Aix-en-Provence) - Maquette: A ConseiL Impression: ITF - Imprimé ‘ Ws%gﬂ&gmgkg ‘ Mieux vi\{re ensem!ale

sur Cocoon offset 120 g/m2, 100 % recyclé, FSC® - ISSN: 1954-9954 (imprimé) - ISSN: 1954- la maladie d’Alzheimer
I_3611 (en ligne) - Reproduction autorisée sous réserve de la mention des sources. _I | Sur: www.fondation-mederic-alzheimer.org

La Fondation Médéric Alzheimer est habilitée a recevoir des dons et des legs

Vous pouvez soutenir nos actions

et favoriser le bien-étre et ’autonomie des personnes malades en faisant un don a:
Fondation Médéric Alzheimer - 30 rue de Prony - 75017 Paris

www.fondation-mederic-alzheimer.org
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