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À toutes celles et ceux pour qui l’éthique répond à une quête de sens.
Aux citoyens vulnérables, à leurs proches et aux professionnels animés par la conviction que l’éthique n’est pas un leurre et que sa place est cruciale dans notre société !
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Préface





Jean-François Delfraissy

Président du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), ancien directeur de l’Agence nationale de recherche sur le sida et les hépatites virales (ANRS)

 

 

Le titre de cet ouvrage, Place à l’éthique !, est, en soi, une belle entrée en matière. C’est un vrai message de conviction et une interpellation forte à laquelle nous invitent les deux codirectrices : Karine Lefeuvre et Sylvie Moisdon-Chataigner. Elles se sont emparées d’un sujet majeur à un moment de notre histoire : plus on parle d’éthique – et tout est parfois prétexte à l’éthique –, plus la représentation en est floue, ce qui semble paradoxal.

Place à l’éthique ! ne signifie pas que l’on part de rien. Bien au contraire ! La France a été précurseur en la matière lorsque, au plus haut sommet de l’État, François Mitterrand a créé, en 1983, le Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé. Cette instance de référence, marquée par son indépendance, est saisie ou s’autosaisit pour réfléchir et nourrir la réflexion éthique en France. Par ses nombreux avis et recommandations, elle est source d’inspiration pour les pratiques des professionnels de terrain, comme pour les parlementaires, chargés de rédiger de nouveaux projets de loi, et les pouvoirs publics. La réflexion éthique a même gagné du terrain puisqu’elle anime aujourd’hui le monde de la clinique et du soin ainsi que celui de la recherche, grâce à une multiplication des instances et des réseaux de comités ou des espaces dédiés.

Pour autant, et c’est là tout l’intérêt de cet ouvrage, l’éthique du quotidien doit encore gagner et construire sa place effective au sein des hôpitaux, des établissements et des services médico-sociaux accueillant des personnes vulnérables avec ou sans mesures de protection juridique. L’éthique doit gagner en légitimité, acquérir ses lettres de noblesse. Elle doit être reconnue et valorisée, comme un indicateur – plus qu’un indicateur ! – au service de l’amélioration de la qualité et de la bientraitance. L’éthique est sans doute encore trop souvent perçue comme une « cerise sur le gâteau » ou une belle apparence cachant en réalité une coquille vide. C’est bien là – surtout là – que se situe la marge de progression, pour atteindre la « visée éthique » de Ricœur.

Dans le champ de la santé, et particulièrement à l’égard des populations fragilisées, les plus à risque, l’enjeu est évidemment de taille. En effet, pour tous citoyens dans l’incapacité partielle ou totale de s’exprimer en raison de leur handicap ou de leur pathologie, les risques sont majeurs, et la vigilance doit être de mise pour chacun des acteurs qui les entourent et les accompagnent.

L’extrême diversité – et richesse – des profils des contributeurs de cet ouvrage – qui comporte un détour par le Canada et le Japon – mérite d’être soulignée. Elle reflète le fait que la démarche de réflexion éthique doit être interdisciplinaire, interexpérientielle, interprofils. Elle est riche et nécessaire pour explorer toutes les dimensions des situations de dilemme. En ce sens, se retrouver autour d’une table octroie aux professionnels une autre temporalité, une prise de recul indispensable qui répond à un besoin qu’ils expriment désormais ouvertement. C’est parce que le contexte est perçu comme de plus en plus contraignant que la réflexion éthique s’impose comme une démarche, mais jamais comme une réponse ou un jugement.

L’interpellation « Place à l’éthique ! » répond à une quête de sens dans une société qui doit prendre sa part de responsabilité en la matière. Sensibiliser les plus jeunes, les professionnels de la santé et du social et les managers en formation initiale et continue reste le défi majeur pour insuffler une culture de l’éthique et ensuite la faire vivre sur la durée.

Pour être effective, gagner la confiance et s’imposer, l’éthique ne doit pas être « hors sol » ; pour être démocratique, elle ne doit pas relever des seuls « sachants », mais laisser, au contraire, la place à l’opinion citoyenne et à l’expression des personnes. Il nous faudra ensemble réfléchir à ses modalités les plus adéquates à ce sujet. Cet ouvrage, quatrième volume de la série Protéger les majeurs vulnérables, appelle à une éthique ambitieuse, une éthique de nécessité et d’ouverture, une éthique du futur, traversée par les questions fondatrices du respect de l’information et du consentement des plus vulnérables, qui est l’un des principaux enseignements des états généraux de la bioéthique organisés en France en 2018.

Pour se construire au plus près du terrain et répondre aux besoins des populations, la nouvelle place de la réflexion éthique de demain reposera nécessairement sur une articulation étroite avec les territoires, dont les Espaces de réflexion éthique régionaux (ERER) seront les alliés les plus solides et précieux, avec un enjeu d’animation territoriale évident.

Que cet ouvrage Place à l’éthique ! contribue à changer la représentation et le regard sur l’éthique. Il est une invitation à un (re)questionnement individuel et collectif permanent. À l’égard des plus vulnérables, la démarche prend tout son sens si l’on part du présupposé que l'éthique doit irriguer tout le fonctionnement de la société pour répondre aux besoins des personnes vulnérables. C'est certainement par une éthique traversée par les questions sociales, et réciproquement, que la société deviendra une société pleinement éthique !







Introduction





Ce quatrième ouvrage de Protéger les majeurs vulnérablesI est consacré à l’éthique. Place à l’éthique ! est un titre de conviction. À l’égard des personnes vulnérables, se pose pour vous, acteurs de la protection juridique, personne protégée, professionnels ou proches, la question de l’accompagnement éthique comme celle d’une éthique de l’accompagnement. C’est une question centrale, sans doute l’une des plus fondamentales, touchant au sens de l’action de tout citoyen et des professionnels qui œuvrent dans le champ de la vulnérabilité.

Prenant de l’ampleur, la question éthique doit être le germe de nouvelles exigences sociétales. Inscrite d’abord par petites touches, elle apparaît de façon plus remarquable au cœur de l’actualité des rapports et des avis produits ces toutes dernières années. Tous interrogent les pratiques, déterminent les enjeux et élaborent des propositions en s’appuyant sur le questionnement éthique. Ainsi, le rapport Villani sur l’intelligence artificielle interroge la place de l’éthique face à l’utilisation croissante des nouvelles technologies, y compris pour déployer des modes innovants de prise en charge des personnes vulnérables. Dans le champ de la vulnérabilité, l’avis 128 du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) sur le vieillissementII interpelle très fortement la façon dont la société prend soin de ses citoyens âgés. Le rapport d’Anne Caron-Déglise sur l’évolution de la protection juridique des majeursIII, la note d’orientation de Denis Piveteau, pour une action globale d’appui à la bientraitance dans l’aide à l’autonomie, ou encore le rapport de Dominique Libault, à l’issue de la concertation relative au grand âge et à l’autonomieIV, s’inscrivent dans le même sens.

Un tel rayonnement permet de se poser la question de savoir si la société, en elle-même, est éthique, ce qui la situe parfaitement au cœur de l’interrogation plus universelle posée par le CCNE : « Quel monde voulons-nous aujourd’hui pour demain ? » Les relations sociales doivent être pensées comme empreintes d’éthique, supposant donc qu’elles prennent place dans un modèle lui-même forgé autour de cet engagement. Une telle force conférée à des valeurs éthiques permettra les choix les plus humanistes et respectueux du soin à apporter aux plus vulnérables, ceux dont la capacité à se gouverner eux-mêmes et à exprimer leurs désirs et leurs attentes peut être réduite, mais ne doit jamais être sous-estimée.

Si les enjeux d’estime et de considération de chacun sont clairement identifiés, que faut-il entendre par « posture éthique » ? Est-ce uniquement la science du questionnement, de l’embarras, du doute sur ce que serait le plus juste positionnement professionnel, le plus adapté ? S’agit-il encore de la révélation de points de tensions, d’attention, d’équilibre fragile entre le bien et le mal ? D’une manière plus certaine, c’est un champ dont la finalité n’est pas d’apporter des réponses toutes faites, car l’éthique ne se décrète pas, en ce sens qu’elle ne s’impose pas. La prise de décision se détermine en incluant le processus éthique.

La question de la place de l’éthique s’est imposée aussi, pas à pas, comme une évidence pour les acteurs de la protection juridique. Élaborée dans un premier temps dans les textes du domaine sanitaire, elle s’est développée dans le social et le médico-social, à l’instar des recommandations de l’Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux (ANESM) consacrées, dès 2010, au questionnement éthique. L’engagement est tel que, passées les divergences de vue initiales, l’interfédération des mandataires judiciaires à la protection des majeurs (MJPM), soudée d’une façon significative, a initié la demande d’un groupe de travail sur l’éthique pour l’exercice de cette profession spécifique sous l’égide du Ministère des Solidarités et de la Santé.

Dans le domaine de la protection juridique des personnes vulnérables, la question de l’éthique se pose et s’impose parce qu’elle bouleverse, dans tous les sens du terme, la question capacitaire, celle des droits et des libertés individuelles et du rapport à la protection et à la contrainte. Ce qui est nouveau n’est donc pas de poser la question éthique dans l’accompagnement des plus vulnérables, mais bien celle de sa formalisation, son ampleur et ses modalités les plus pertinentes.

Cet ouvrage, qui regroupe des contributions croisées de l’ensemble des acteurs de la protection, est marqué par une liberté de ton qui a toujours fait la richesse de la collection Regards croisés. Il a pour ambition de donner des clés pour une réflexion éthique utile à la pratique de protection, que ce soit pour des professionnels ou des proches. Notre démarche repose sur la conviction que la réflexion éthique a gagné en maturité.

La posture éthique dépasse ainsi les modalités d’exercice distinctes des MJPM ainsi que les contextes d’intervention (domicile, établissement et, plus généralement, le parcours de soins, d’accompagnement et de prise en charge de la personne vulnérable). Elle interpelle, avec la même ampleur, la place des familles et des proches. Elle pourrait donc bien apparaître comme le socle de l’accompagnement des personnes vulnérables pour chacun des acteurs de la protection.

Mais c’est un sujet âpre et délicat, car « ce n’est pas une petite affaire »V. Reste à relever le défi majeur et à faire en sorte que l’éthique conceptuelle devienne une éthique du quotidien, dont l’ambition est l’adéquation entre les valeurs proclamées et la réalité des actes de la vie, en dépit des contraintes, car il serait illusoire de les nier. À partir de la proclamation de telles valeurs, il est alors possible d’inventorier tous les possibles, de choisir et, donc, d’agir par une action concrète au profit de la personne protégée. Une vraie politique dédiée à et pour l’éthique se doit donc d’être pilotée et portée par des dirigeants convaincus. Il leur revient d’insuffler cette méthode réflexive pour que l’éthique « ne soit pas que la cerise sur le gâteau, mais le gâteau lui-même »VI.

Retenons que si l’éthique n’est pas une petite affaire, elle devient l’affaire de tous, car « l’éthique nous oblige »VII. Rappelons que si, en matière d’éthique, rien ne se décrète, l’action s’impose indéniablement, que ce soit pour donner force aux valeurs éthiques ou au processus emprunté lorsqu’il faut agir auprès des personnes protégées. Ce nouvel ouvrage de la série Protéger les majeurs vulnérables souhaite amener sa pierre à l’édifice en questionnant chacun de nous sur l’éthique de demain pour une société plus respectueuse de ses citoyens vulnérables.

Les contributions qui nourrissent cet ouvrage s’articulent autour de trois grandes pistes de réflexion. Si l’éthique s’impose comme garante du respect des droits des personnes protégées (partie 1), elle se dessine à l’épreuve de l’exercice de la protection juridique (partie 2). Enfin, la profonde évolution du mouvement capacitaire invite à déterminer ce que sera l’éthique de la protection juridique de demain (partie 3).









I. Les trois premiers ouvrages de Protéger les majeurs vulnérables de la collection Regards croisés s’intitulent Quelle place pour les familles ? (2015), L’Intérêt de la personne protégée (2017), et Quels nouveaux droits pour les personnes en fin de vie ? (2017) aux Presses de l’EHESP.


II. Avis no 128 du 15 février 2018 du CCNE, « Enjeux éthiques du vieillissement. Quel sens à la concentration des personnes âgées entre elles, dans des établissements dits d’hébergement ? Quels leviers pour une société inclusive pour les personnes âgées ? ».


III. Rapport de mission interministériel sur l’évolution de la protection juridique des personnes : « Reconnaître, soutenir et protéger les personnes les plus vulnérables », A. Caron-Déglise, septembre 2018.


IV. La note d’orientation est issue des travaux de la Commission de lutte contre la maltraitance et de promotion de la bientraitance, présidence : D. Piveteau, vice-présidence : A. Casagrande, janvier 2019 : l’article 6 promeut le développement de la réflexion éthique dans le médico-social comme levier de bientraitance ; D. Libault, « Concertation grand âge et autonomie », mars 2019.


V. Ph. Morin, ancien directeur d’une association MJPM, UNAF.


VI. D. Piveteau, Synthèse du colloque « Éthique et bientraitance », pôle Saint-Hélier-EHESP-EREB, Rennes, 4 octobre 2018.


VII. cf. Laurent Chambaud, p. 41.
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