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« Faire de cette expérience singuliere

un levier pour une prise de conscience
et adapter nos organisations pour

quen toute circonstance, les personnes
accompagnées soient au coeur

de la décision pour leur vie. » G sesomssmuen

un moment dans la cour de la MECS
(Chateau de Luzancy).



MARIE-LAURE DE GUARDIA
Présidente du GEPSo

Lors de notre AG 2020, alors que nous vivions un des-
serrement des contraintes liées au confinement, nous
avons ressenti le besoin de parler de notre vécu, et de
nos insatisfactions liées aux décisions prises dans le
cadre de I'urgence sanitaire. Quavions nous fait de
nos valeurs, du respect des droits et de la dignité des
personnes? Pouvions nous faire autrement que de
céder aux regles édictées par les autorités publiques,
afin de ne pas prendre de risque pour la santé des
plus vulnérables. Et pourtant, nous avons entendu
les résidents exprimer leur ressentis face aux consé-
quences du confinement et leurs difficultés a étre
entendus sur leurs choix de vie. Mais nous nétions
pas préts pour proposer une autre voie aux personnes
accompagnées, a leurs familles et aux professionnels,
permettant de concilier gestion de risque sanitaire
et respect des libertés.

Alors, en faire le sujet de notre revue annuelle « LInfo
Public», cétait un premier pas pour aider les éta-
blissements adhérents a penser et a construire une
réponse adaptée et éthique, en situation de crise.
Faire de cette expérience singuliere un levier pour
une prise de conscience, et adapter nos organisa-
tions pour quen toute circonstance, les personnes
accompagnées soient au coeur de la décision pour
leur vie. Car nos pratiques professionnelles sont ou
doivent étre le reflet de nos convictions, a savoir
«que la personne est toujours la mieux placée pour
dire ses attentes et connaitre ses besoins », comme
le dit Pascal Jacob, «experte de son propre handi-
cap et de l'expérience de vivre avec ». Quainsi, toute
personne dispose du droit a l'autodétermination,
qui signifie «le fait d'agir comme principal agent
causal dans sa vie», comme l'ont défini H.Geurts
et MC. Haelewyck.

Les clés pour que ces principes se concrétisent dans lac-
tion passent par plus de démocratie au sein de nos ins-
titutions. Cela comprend la recherche systématique du
consentement éclairé de la personne, comme fondement
de la décision pour elle-méme. Mais aussi, la réflexion
partagée de tous les acteurs de l'établissement, sur la
balance bénéfices-risques. Enfin, la décentralisation
«au bon niveau » de décision et daction, en fonction des
sujets traités, sur le principe d'une confiance accordée
au sens de la responsabilité de chacun. Le constat est
bien que la contrainte imposée peut sentendre dans'ur-
gence. Elle devient délétere et contre-productive quand
elle ne souffre aucune exception et/ou quelle sinscrit
dans la durée. La restriction des libertés sous-tend de
garder en ligne de mire le respect de la dignité humaine,
quirepose sur le principe dadéquation et de proportion-
nalité des mesures de restriction.

Alors, forts dorganisations respectant la citoyenneté
et la place de chacun, nous pourrons ensemble «sur-
monter les crises», avec la méme capacité dadapta-
tion dont nous avons fait preuve, mais en créant plus
de relations de proximité, source de créativité pour
inventer collectivement des solutions alternatives.
Ces facons de faire pourront étre reconnues par tous
les niveaux de hiérarchie, ce qui évitera les réflexes de
peur qui poussent parfois les responsables a décider
seuls, avec comme référentiel la régle imposée. Plus
de démocratie sanitaire, cela signifie plus de décisions
partagées, plus découte des réalités vécues, une infor-
mation transparente qui préserve les libertés et la vie
dans tous ses aspects. Ce numéro d'Info Public a pour
but de se donner les moyens de mieux faire, au ser-
vice de la citoyenneté des personnes que nous accom-
pagnons, et ce dés maintenant : cest bien la raison
détre du GEPSO.
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Une jeune de I’atelier restauration
(IME de Gillevoisin).




Autodétermination:

du concept a la mise

Héléne Geurts poursuit des activités
d’enseignement au sein de la Faculté de
Psychologie et de Sciences de I'Education.
Ses domaines de recherche relévent de la
gérontologie sociale. A ce titre, elle s’inscrit
dans les courants de la psychologie sociale,
communautaire et de la santé. https:/staff.
umons.ac.be/helene.geurts/activites.html

Marie-Claire Haelewyck est docteur en
sciences psycho-pédagogiques et professeur
a I'Université de Mons. Elle poursuit

des recherches sur les méthodologies
d’accompagnement, sur I'évaluation et
I'amélioration de la qualité de vie et des
services proposés aux personnes ayant

des besoins spécifiques. www.editions-
harmattan.fr/index.asp?navig=
auteurs&obj=artiste&no=18635

Lanotion dautodétermination est universelle. Aussi, elle
nest pas spécifique a un type de population, en situation
de handicap ou non. Néanmoins, force est de constater
que le regard déficitaire porté sur le handicap a, pendant
de nombreuses décennies, conditionné les services et
les pratiques daccompagnement de sorte a offrir une
«prise en charge» de la différence. Longtemps, il a été
percu comme une pathologie individuelle. Aujourd'hui,
a contrario, nous parlons de situation de handicap pour
mettre en évidence le lien étroit présent entre d'une
part la personne et, dautre part son environnement,
et leurs influences mutuelles. Désormais, en qualité
d'intervenant, il ne sagit donc plus de procéder «a la
place de» la personne, mais plutdét doccuper une posi-
tion de facilitateur, de médiateur permettant au sujet
d'exploiter son potentiel.

En ce sens, Wehmeyer et al. (1996) ont développé le
modele fonctionnel de lautodétermination. Les cher-
cheurs le décrivent comme tel car lautodétermination
ne peut se résumer a une liste préétablie de compor-
tements normés. De fait, selon les objectifs et défis
personnels poursuivis, aussi petits ou grands soient-
ils, pratiquement tous les comportements peuvent
témoigner dautodétermination dans la mesure ot ces
derniers sont significatifs pour la personne. Plus pré-
cisément, la notion est présentée comme étant le fait
dagir en tant que principal agent causal dans sa vie, de
prendre des décisions en faveur de sa qualité de vie, sans
influence extérieure indue. Il importe dés lors détre a
I'intention, a l'origine des objectifs poursuivis. Le pro-
cessusimporte au moins autant que le résultat atteint.
Labsence d'influence externe injustifiée souligne, quant

en pratique

Nous aspirons tous a bénéficier

d'un certain contréle sur notre quotidien
et d'une qualité de vie satisfaisante.
Au-dela d'une volonté exprimée,

Ce pouvoir exercé sur notre existence
releve d'un droit reconnu a l'international :
lanotion d'autodétermination.

aelle, la possibilité de disposer d'un accompagnement,
mais ce dernier doit étre justement dosé pour soute-
nir le potentiel, offrir de réelles occasions de témoigner
de compétences et, le cas échéant, de tolérer lerreur.
Concretement, quatre dimensions reliées sont au coeur
du modele et orientent les pratiques de sorte a en pro-
mouvoir le développement:

© l'autonomie comportementale: la personne montre
ses préférences et agit en accord avec ses intéréts;

(2] l'autorégulation: la personne analyse son environ-
nement et ses ressources, se fixe des objectifs, résout
des problémes et évalue sa progression;

(3 ) l'empowerment psychologique: la personne dis-
pose d'une perception de contrdle, agit selon sa croyance
a témoigner des comportements nécessaires pour
atteindre les objectifs;

O rautoréalisation:la personne dispose d'une connais-
sance delle-méme, de ses forces et de ses limites.

En dautres termes, «rien sur nous, sans nous ! ».

Bibliographie Wehmeyer, M. L., Kelchner, K. &
Richards, S. (1996). Essential characteristics of
self-determined behavior of individuals with
mental retardation. American Journal of Mental
Retardation: AJMR, 100(6), 632-642.



UNIVERSITAIRE

Karine Lefeuvre est professeure a
I'Ecole des hautes études en santé
publique (EHESP), Vice-présidente
entre 2019 et 2020 et aujourd’hui
membre du Comité consultatif
national d’éthique (CCNE).

Une enfant arrose les plantes de la serre
(MECS de Luzancy).



La période extra-ordinaire que nous vivons
collectivement depuis les prémices de I'année 2020

a bouleversé nos reperes et précipité des décisions

dans le contexte juridique exceptionnel de I'état
d'urgence sanitaire. Justifiées au départ par l'urgence,
l'incertitude, et le souci de protection, les décisions pour
autrui prises au plus haut niveau pour la population
générale ou pour les personnes vulnérables dans
l'incapacité de s'exprimer, suscitent de vifs débats.

Le consentement et la décision pour autrui pour chaque
citoyen et particuliérement les plus fragiles, ont été mis
a l'épreuve. Elles seront lobjet d'un prochain avis du
CCNE en 2021. Sur ce sujet, la réflexion éthique, mobili-
sée comme jamais, occupe désormais une nouvelle place
a consolider: celle d'un acteur a part entiére du proces-
sus de résolution et de gestion de la crise. La décision
pour autrui pose en temps de crise un double enjeu
éthique et juridique qui appelle pour le résoudre a sap-
proprier et actionner le levier de la démocratie en santé.

LE DOUBLE ENJEU ETHIQUE
ET JURIDIQUE DE LA DECISION
POUR AUTRUI EN TEMPS DE CRISE

Les trois vagues successives de la crise sanitaire ont —a
travers [état d'urgence sanitaire —questionné la balance
bénéfices-risques et d'une facon profonde notre rap-
port a la liberté et la contrainte. Elles ont interpellé la
guestion du consentement et ont été un terreau pour
deux grands types de décisions pour autrui mélant
étroitement enjeux éthiques et juridiques.

Les deux grands types de décisions pour autrui
La premiére catégorie de décisions pour autrui vise les
décisions prises par I'Etat pour préserver la santé de la
population générale. Elles simposent par exception au
principe du consentement de la personne ou de la par-
ticipation citoyenne (confinement général ou partiel,
mesures de distanciation physique, justificatifs pour
l'exercice dérogatoire de sa liberté daller et venir...).

La deuxiéme concerne les décisions prises
pour les personnes vulnérables a domi-
cile ou en établissement ou dans l'in-
capacité de sexprimer, notamment des
personnes dgées ou handicapées bénéfi-
ciant pour une partie dentre elles d'une
mesure de protection juridique (question
du consentement a la vaccination par
exemple, incertitude des professionnels

sur le bon interlocuteur entre la famille, la personne
de conflance et le tuteur ou curateur...).

Des enjeux éthiques et juridiques

étroitement liés en temps de crise

Les mesures restrictives de liberté, principalement de la
liberté daller et venir, posent des questions de droit et
de liberté individuels et collectifs, et fondamentalement
celle du respect de la dignité humaine. Face a ces ques-
tions de droit, le questionnement éthique a été parado-
xalement a la fois absent (du moins durant la premiére
vague ou les cellules de gestion de crise hospitaliére ou
des ARS n'ont pas suffisamment mobilisé le point de
vue éthique) et trés présent (comme en témoignent
les sept contributions dont cing saisines du CCNE® et
le déploiement des cellules éthiques de soutien par les
Espaces régionaux de réflexion éthique (ERER). Dans
les contributions du CCNE, la question de I'informa-
tion et du consentement, et la recherche de l'opinion
citoyenne reviennent comme un leitmotiv depuis lavis
du 13 mars sur les «enjeux éthiques face a la pandémie»
jusqua l'avis du 18 décembre sur les «enjeux éthiques
d'une politique vaccinale contre le SARS Cov2». Des le
30 mars 2020, sur le confinement en EHPAD, le CCNE
rappelle que les mesures restrictives de liberté prises
pour autrui, méme légitimes, doivent absolument res-
pecter un principe dadéquation, de proportionnalité
et de contrdle régulier.
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CULTIVER LA DEMOCRATIE EN SANTE
POUR GARANTIR UNE DECISION
POUR AUTRUI PLUS ETHIQUE

ET RESPECTUEUSE DES DROITS

Laquestion lancinante a été et reste celle de la recherche
de sens pour la population comme pour les profes-
sionnels, entre protection légitime de la santé comme
bien commun, et émergence dautres risques? (affectif
et de rupture de lien social, économique ou psychoso-
cial..). Un troisiéme enjeu majeur émerge au début de
la crise: lacceptabilité de la décision pour autrui. Elle
suppose un ancrage plus fort de la démocratie en santé
au cceur de la gestion de crise pour la population géné-
rale comme pour les personnes vulnérables dans l'in-
capacité de sexprimer directement.

Une meilleure acceptabilité de la décision pour
autrui en population générale

Dans un contexte détat d'urgence sanitaire qui empiete
sur nos libertés individuelles et collectives, l'accepta-
bilité des décisions pour autrui déterminante, sup-
pose transparence de I'information et confiance dans
la parole des associations d'usagers et des usagers
eux-mémes. Elle suppose aussi le recueil de la parole
citoyenne (le Collectif citoyen sur la vaccination est un
exemple), méme s'il intervient tardivement. Le déficit
de démocratie en santé durant la premiére vague est
I'un des paradoxes les plus marquants de cette crise.
Désormais protocoles et recommandations émises par
le ministére de la Santé insistent tant pour le confine-
ment que pour la vaccination sur le dialogue préalable
avec les usagers et les instances représentatives. Des
inégalités frappantes persistent encore néanmoins dans
certains établissements ou services ou la démocratie en
santé, cest-a-dire la recherche de l'expression des per-
sonnes a tous les niveaux, nest pas le réflexe de tous?.



Une clarification du rdle des tiers intervenant
au nom de la personne majeure protégée

Dans cette crise, la question de la responsabilité juri-
dique des managers a suscité plus que jamais des
craintes légitimes, mais a aussi pu prendre le pas sur
le principe fondamental de la quéte du consentement
dela personne elle-méme. A cette crainte sajoute aussi
souvent une confusion du réle des tiers présents aupres
des personnes vulnérables bénéficiant d'une mesure de
protection juridique. Le CCNE a propos des régles de
vaccination dans les EHPAD rappelle a ce titre l'ordre
a respecter en terme de recherche de consentement,
transposable a toute personne dgée ou handicapée
protégée: primauté de lexpression de la personne elle-
méme, y compris sous le régime le plus lourd de la
tutelle4, puis expression de la personne de confiance,
a défaut le représentant légal, enfin la famille.

La décision pour autrui comme le consentement sont
des enjeux déterminants que la crise sanitaire na fait
gue mettre davantage en lumiére. Pour reprendre
I'intitulé de lavis du CCNE du 23 mai au moment du
déconfinement, le triptyque «responsabilité, solida-
rité, confiance » sont des clés pour que méme dans
un contexte exceptionnel, la décision par la personne
reprenne dans la mesure du possible le pas sur la déci-

sion pour autrui.

1Voir I'ensemble des contributions du
Comité consultatif national d’éthique
(CCNE) et du Comité pilote d’éthique
du numérique (CNPEN): www.ccne-
ethique.fr

2 Réponse a la saisine du Ministere
des Solidarités et de la Santé du 25
Mars 2020 sur le renforcement des
mesures de protection dans les éta-
blissements d’hébergement pour per-
sonnes agées dépendantes (EHPAD)
et les unités de soins de longue durée
(USLD). https://www.ccne-ethique.fr/

sites/default/files/publications/ccne-_
reponse_a_la_saisine_du_26.03.20_
renforcement_des_mesures_de_pro-
tection_en_ehpad_et_usld_0.pdf

3 Cf Document-repére: « Pendant la
pandémie et apres: quelle éthique
dans les établissements accueil-
lant des citoyens agés?», F. Gzil, 2
février 2021.

4 Article L 1111-4 du code de la santé
publique (nouvelle rédaction par I'Or-
donnance 2020-232 du 11 mars 2020)

n
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INTERVIEW ()

FABRICE GZIL

Participation individuelle et collective
pour les usagers en établissement :
un enjeu de citoyenneté

Fabrice Gzil est philosophe et éthicien,
responsable du Pble Réseaux de I'Espace

Ethigue lle-de-France. Il est également
chercheur au CESP et membre CCNE .

Fabrice Gzil nous partage sa vision
de la participation individuelle et
collective des usagers dans les éta-
blissements. Il «croit a l1a formation
réciproque des uns et des autres.
Clest I'idée que chacun a quelque
chose a apprendre aux autres et que
certaines familles ou usagers seront
intéressés d'assister voire de contri-
buer aux formations que recoivent
les professionnels ».

Qu’est-ce qui se joue autour de la notion de participation
individuelle et collective et pourquoi resurgit-elle a Paune
de cette crise sanitaire ?

Lanotion de participation des usagers se fait a un niveau trés indi-
viduel de recueil de la parole, des préférences, et du vécu. Lobjectif
est de personnaliser laccompagnement et davoir une approche
globale des besoins. La participation se joue aussi a un niveau col-
lectif, celui d'une structure soumise a des enjeux de «démocratie
médico-sociale » : les usagers ou leurs représentants ont un mot a
dire sur les orientations et décisions de la structure.

Ce qui est en jeu cest le respect de la personne dans son intégrité
mais aussi dans sa citoyenneté ou dans son statut de membre
d'une communauté. Cela redonne du pouvoir dagir. Il faut dépas-
ser I'idée que l'on saurait mieux quelle, individuellement ou col-
lectivement, ce qui est dans son intérét.

Pourquoi malgré la volonté collective de faire vivre cette
participation, cette démarche reste si compliquée ?

Certaines équipes peuvent étre, malgré leur bonne volonté, per-
méables a des idées regues, voir la personne accompagnée comme
exclusivement vulnérable, comme quelqu'un qu'il faudrait accompa-
gner ou protéger contre elle-méme. Cest une vision trés déficitaire
des personnes. Dautre part lorsque I'on ne donne pas la parole aux
usagers, ceux-ci peuvent considérer qu’ils nont rien a dire et que
leurs paroles ne valent rien. Cest une autodépréciation de I'usager
envers lui-méme. Ces limites sont puissantes et il ne faut pas les
négliger. Ne négligeons pas non plus les contraintes de temps et
de moyens. Dans l'urgence, ce nest pas évident de consulter indi-
viduellement ou collectivement.



Les personnes accompagnées peuvent avoir des difficultés a expri-
mer leur pensée, leur volonté, leurs émotions. Cela demande un

travail de médiation. Si l'on restreint la parti-
cipation aux personnes les moins vulnérabili-
sées ou les moins déficientes, on va recréer de
la discrimination au sein de la population des
personnes en situation de handicap.

Quels outils, quelles ressources
et quelles conditions de réussite

« Mobilisons tous les professionnels

qui ont appris a décoder, a interpréter

un comportement ou une conduite,

a y voir un sens et pas simplement

des causes. »

pour que la participation au sein
des établissements fonctionne ?

Ne normalisons pas trop. N'imposons pas des idées précongues de
ce quest ou devrait étre la participation ou la co-décision. Partons
de ce que les personnes accompagnées expriment, de ce quelles
vivent, ce quelles ressentent, de leurs besoins mais aussi de leurs
attentes et de leurs souhaits. Utilisons toutes les compétences
possibles pour faire émerger cette parole ou aller chercher une
expression authentique. Mobilisons tous les professionnels qui ont
appris a décoder, a interpréter un comportement ou une conduite,
ay voir un sens et pas simplement des causes. Inventons tout en
restant modeste. Des outils pour favoriser la participation, tout le
monde essaie den inventer, sans que quiconque puisse dire qu’il
ait trouvé la solution idéale.

O

d ZOOM SUR

L’Espace Ethique
d’lle-de-France :

Un Espace éthique se définit comme un lieu déchanges,
denseignements universitaires, de recherches et de pro-
positions sur Iéthique hospitaliére et du soin. Il assure
également une fonction de ressource documentaire.

Créé en 1995, ' Espace éthique de IAssistance publique —
Hépitaux de Paris est le premier Espace éthique concu et
développé au sein d'une institution hospitaliére. En 2013 il
a été désigné Espace de réflexion éthique d'Tle-de-France.

Informations et inscriptions (gratuites) :
espace-ethique.org/demarche-ethique21

13
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Hervé Heinry est
enseignant chercheur
a 'EHESP et Docteur
en sociologie.

Lors de I'adoption de la loi du 2 janvier 2002,

nous étions nombreux a nous interroger avec effroi
sur l'obligation qui allait étre faite au secteur social
et médico-social d’évaluer ses pratiques.

Le social était-il évaluable ? Ces métiers de relations
pouvaient-ils donner lieu a cotation de leur exécution
pour objectiver la qualité du service rendu ?

Le comité scientifique du GEPSo a longuement
embrassé cette question, persuadé que nous pouvions
évaluer les prestations sans tomber dans I'abime d'une
démarche qualité. Mais dans un systéme ou la princi-
pale «production » est un ensemble de relations avec
un autre, que nous appelons usager, importer un sys-
téme qui a pour objectif daméliorer un objet de pro-
duction afin qu'il soit de la meilleure qualité possible,
nous paraissait périlleux. L'usager étant une personne,
le travail aupres de lui ne peut se penser de maniéere
stable, répétitive, car cette démarche contient en elle-
méme le dessechement de la qualité de présence devant
un autre, cet objet du travail mais avant tout sujet.

Lévaluation devait donc prendre une autre voie que
celle de la démarche qualité et nous sommes nom-
breux a lavoir empruntée avec succes. Mais cétait sans
compter sur la récurrence des évaluations externes ou
la majorité des cabinets agréés raisonnaient plus ou
moins avec la logique de l'amélioration continue. Ils
amenaient ainsi un systéme que nous souhaitions main-
tenir a la porte des établissements, car cette démarche
est une formidable machine & oublier que la majorité
des probléemes daujourd’hui sont le produit des solu-
tions d'hier.

A la méme époque, nous faisions face a I'échéance de
10 ans fixés par une directive communautaire de 1991
nous obligeant a rentrer dans une démarche dévalua-
tion des risques professionnels. Cette seconde incise
de la logique de la pensée anglo-saxonne portant sur
le contrdle du futur mettait en panique pas mal de
dirigeants du secteur. Ils percevaient comme un piege
davoir a écrire les risques auxquels les employés pour-
raient étre exposés, den coter la gravité, de prioriser les
actions correctives puis, de repartir a la recherche de
nouveaux risques que nous naurions pas vus la pre-
miére fois.

Par ces deux obligations légales, le management des
établissements sociaux et médico-sociaux se retrou-
vait dans l'injonction de sorganiser afin de prévoir ce
qui devait advenir en termes de qualité de prestation
dansle premier cas et de réduction des risques profes-
sionnels dans le second. Portés par l'illusion du contrdle
du futur, nous en avions oublié une grande lecon que
nous avait donnée Alfred Schutz a propos du quoti-
dien :le futur nest qu'une représentation présente de
ce quil pourrait advenir. Donc Cest le présent, ou plutét
cest une construction que notre imaginaire se donne
de lavenir au présent.



Iy a quelques années jai rencontré Stéphane

Fauth alors qu'il dirigeait DCNS (qui fabrique

les sous-marins nucléaires). Ingénieur de forma-

tion, il expliquait a toute une assemblée de diri-

geants du sanitaire et social qu'il était devenu
ingénieur car la technique lui permettait de se
protéger des relations. Il avait accepté le poste

a DCNS croyant pouvoir continuer ainsi, les
sous-marins nucléaires étant un des objets
industriels les plus complexes qui soient. Une

fois en poste, il narrivait pas a agréger cette
complexité pour faire un tout cohérent. Il a

donc dii «descendre dans l'arene», aller a la rencontre
des ouvriers, sintéresser a leurs mondes. 1l a finale-
ment d renoncer a tout comprendre et a dabord di
se résoudre a cette organisation. Ensuite, il a décou-
vert que seule la confiance lui permettrait davancer
et il a déconcentré au maximum l'ensemble des prises
de décision. Cest au plus pres de tout probléme que
sont positionnés les meilleurs experts, donc cest a eux
de les résoudre. Pour gagner en fiabilité, il a d{ alléger
tous les process qualité, ce qui a trés bien fonctionné
en termes de réduction massive déveénements indési-
rables. Lui na eu qua poser de grands objectifs. Quand je
regarde le fonctionnement du secteur social et médico-
social aujourd’hui, cest a lui que je pense, et a l'en-
semble des taches surabondantes qui ont été ajou-
tées aux professionnels de premiére ligne. Et ce pour
que les directions se donnent l'illusion de savoir ce qui
se passe a travers des indicateurs, des écrits, des projets,
des contrats qui doivent emmener les équipes vers le
contrdle du futur. Cette rencontre ma beaucoup mar-
qué, et jai di remiser mes préjugés sur le management
de l'industrie.

ATheure oti la promenade du COVID 19 dans notre pays
amis a I'épreuve nos modeéles de prévisions en gestion
des risques, les établissements sociaux et médico-so-
ciaux se sont rapidement et remarquablement adap-
tés pour y faire face. Peu avaient de plan pré-établi
pour cette forme de risque, et pourtant, des solutions
adaptées se sont mises en ceuvre en un temps tres res-
treint. Certes, nous avons pu observer que les mesures
de polices sanitaires dictées par I'urgence sétaient aussi
traduites par des réductions de prise en charge et des
limitesinhabituelles aux libertés des usagers, mais tout
de méme, saluons lexploit. Gageons que la sortie de
crise sera loccasion de réinterroger dautres limites aux-
quelles nous ne prétons pas suffisamment attention et
peut étre réapprendre que la confiance est le socle de
toute qualité comme de l'adaptation face aux risques.
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Jean-Pierre Boissonnat,
Directeur Général du
Carrefour d’Accompagnement
Public Social (CAPS) et
trésorier du GEPSo.

L'évolution que souhaitent les autorités compétentes

pour le secteur médico-social, @ commencer par

le Secrétariat aux personnes handicapées, pousse a toujours
plus d'ouverture pour I'élaboration —avec les intéressés—

d‘un projet de vie correspondant vraiment a leurs aspirations.
Ce qui veut dire moins d'institutions (méme si elles restent
souvent nécessaires), car par définition elles standardisent

les comportements et les processus de fonctionnement.

Pour individualiser les parcours, l'importance se porte
toujours plus sur un dialogue avec l'usager. Cela veut dire
aussi accepter de prendre des risques avec lui, comme
dans toute phase dapprentissage, et donc de mettre en
place les filets de sécurité qui permettront déviter des
ruptures trop brutales, ou des échecs trop difficiles a sur-
monter. Cest le mouvement dans lequel nous sommes
engagés, et le GEPSO le marque fortement dans [élabora-
tion de son projet associatif (cf axe n’1: « Créer systéma-
tiquement les conditions de participation des personnes
accompagnées et leur permettre de devenir pleinement
actrices de leur vie» et axe n"2: « Partir des besoins des
personnes accompagnées et les mettre au cceur de la
transformation du secteur social et médico-social »).
Mais cest un chemin quil faut parcourir ensemble, et
qui laisse encore aujourd’hui de nombreux usagers pri-
vés, totalement ou partiellement de leur capacité de
choisir leur parcours de vie.

La période de crise pandémique ne fait quajouter de la
contrainte, et agit en quelque sorte comme un révéla-
teur de ces fonctionnements qui ont besoin détre revus

avec les personnes accompagnées. En effet, depuis unan
les directeurs ont été amenés a prendre des mesures
contraignantes (fermeture des établissements, port
du masque, distance physique, limitation des activités
et des sorties, visites familiales réduites voire suppri-
mées,..) qui viennent en contradiction avec le mouve-
ment de transformation évoqué plus haut. Cest la que
surgit le difficile équilibre entre comportement éthique
et mesures sécuritaires. Car les directeurs, ainsi que
lensemble des personnels sont pris entre des exigences
peu conciliables : d'un c6té pour protéger les usagers,
quon classe facilement parmi les personnes fragiles,
va étre décidé a leur place et pour le bien de tous de
restreindre fortement les libertés. Et dautre part il est
généralement inscrit dans tous nos projets d'établisse-
ment ou de service, «'usager dabord ». Alors le directeur,
qui a les pleins pouvoirs, est pris entre les aspirations
des usagers, de leur famille, les craintes des mémes ou
des professionnels en cas d'incident. Comment choi-
sir ? Et le choix va-t-il toujours se préoccuper du sou-
hait de I'usager concerné ? Difficile dilemme en général,
et encore plus quand les cas de Covid se multiplient.



« Léthique, visée d'une vie bonne, avec et

pour autrui, dans des institutions justes

(Paul Ricoeur) est unediscipline dynamique,

qui doit se réinventer sans cesse silon

privilégie I'éthique de responsabilité a

I'éthique de conviction. »

Depuis lautomne, de plus en plus de situations
deviennent problématiques, soit du fait de troubles
du comportement des usagers, soit par les difficultés
croissantes dans le relationnel avec les familles. Le rdle
du CVS, ou des instances équivalentes, commissions
consultatives des usagers, des familles, etc... devrait
alors se renforcer. Mais ce sont des instances qui se
réunissent quelques fois dans I'année, et dont la capa-
cité de réaction est toujours distanciée par rapport a
l'advenue d'un probléme ou d'une question dordre
éthique. Ce qui en temps de crise peut sembler équi-
valent a une coupable inertie.

Un dialogue permanent, dans la ligne hiérarchique entre
le terrain et la direction, transversalement entre l'éta-
blissement et ses partenaires, est toujours important,
mais devient extrémement sensible dans les périodes de
crise. Tous les outils peuvent et doivent étre mobilisés
pour faire en sorte davancer ensemble a la recherche
des solutions justes. Léthique, «visée d'une vie bonne,
avec et pour autrui, dans des institutions justes» (Paul
Ricoeur) est une discipline dynamique, qui doit se réin-
venter sans cesse si lon privilégie Iéthique de respon-
sabilité a Iéthique de conviction.

Un groupe de jeunes fagonnent la pate
a pain lors d’un atelier de boulangerie
(IME de Gillevoisin).

Si les mesures prises en ces temps de pandémie
semblent parfois difficiles, le maximum a en général
été fait pour préserver tous ces besoins exprimés plus
haut, et pour permettre aux usagers accompagnés de
poursuivre leur chemin de vie en préservant leur sécu-
rité et celle des professionnels qui les accompagnent.
Cependant soyons trés attentifs : sinous navons pu évi-
ter de mettre en place ces mesures de contrainte, quel
processus mettrons-nous en place collectivement pour
en sortir ? Dans nos métiers, il nous faudra le plus vite
possible recommencer a batir des projets avec et pour
les usagers, prendre avec eux les risques d'une auto-
nomie toujours plus grande. Cest la que notre sens
éthique sera mis pleinement en question : dés que nous
le pourrons, soyons préts a desserrer étau du cadre
sécuritaire imposé par la pandémie, pour permettre
aux usagers que nous accompagnons dexercer le plus
librement possible leurs droits de citoyens. Ils en ont
le droit, donnons-leur les moyens de le faire.

« Dans nos métiers, il nous faudra
le plus vite possible recommencer
a batir des projets avec et pour
lesusagers, prendre avec eux

les risques d'une autonomie
toujours plus grande. »
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Enjeux éthiques

Sébastien. Claeys, chercheur en philosophie, d u Co n fi n e m e n t e t

coordinateur du groupe de travail sur les
situations de handicap de I'Observatoire « Covid-

) du déconfinement
dans le champ
du handicap

Pour une grande partie de la population, le déconfinement du
11 mai 2020 a résonné comme l'espoir d'un retour a la normale.
Nous savons a présent que pour les personnes en situation

de handicap, pour les personnes dgées, ainsi que pour
'ensemble des personnes vulnérables, il n'en a rien été.

Deés le mois de mars 2020, Observatoire « Covid-19,
éthique et société » de I Espace éthique Ile-de-France a
recueilli la parole des personnes au-devant de la crise,
fait Iétat des lieux des difficultés et des solutions, ana-
lysé ces données pour les faire remonter aux instances
décisionnaires. Notre objectif est de faire Iétat des lieux
des dilemmes éthiques qui se posent sur le terrain et
des réponses qui leur ont été apportées, afin de nour-
rir les échanges dans les établissements, aupreés des
professionnels et des personnes concernées a domi-
cile. Cest dans cette démarche que nous avons réuni
notre groupe de travail', mené deux enquétes natio-
nales sur les situations de handicap, en établissement
et a domicile? et suivi attentivement les indicateurs du
sondage Handifaction.

Lesrésultats de nos enquétes ont été l'occasion de faire
un premier point détape sur les bouleversements aux-
quels nous avons assisté dans le champ du handicap.
Il faut soulignerici que la diversité des établissements,
des handicaps, et des territoires doit
étre prise en compte. Au-dela des
difficultés quant a l'accés aux soins
pour les maladies chroniques, I'épui-
sement des parents, le manque de
matériel de protection pour les auxi-

Au terme du confinement, nous pouvions déja tirer
quelques points positifs qu'il sagirait de conserver: un
changement de relation entre les professionnels et les
familles, un souci plus fort de l'accompagnement des
professionnels dans leurs missions, un grand besoin
de concertation pour adapter les mesures pour et avec
les personnes vulnérables, une prise en compte de la
parole des personnes vivant avec un handicap a domi-
cile comme en institution, le développement d'une
réflexion éthique en établissement et & domicile, la
mise en place de groupes de parole entre profession-
nels, et la mobilisation de la société pour accompagner
les personnes vulnérables.

Or, pour beaucoup, le déconfinement a été une période
plus floue, aux consignes moins claires et aux disparités
encore plus fortes entre les établissements et les pra-
tiques professionnelles. Nombre des enjeux éthiques,
qui posent la question de Iécoute de la parole des per-
sonnes concernées, de I'inclusion des familles dans les

« Mon expérience quotidienne
de cellule de crise en visio montre ses

liaires de vie, le manque dadapta- limites dans les échanges et exacerbe les

tion des régles de confinement, ou désaccords qui ne peuvent étre débattus dans
encore l'isolement pour les per- leur entiéreté. Car les sujets sont nombreux,
sonnes vivant avec un handicap psy- de nature variée entrainant le risque du
chique, cette enquéte montre aussi repli sur les sujets techniques et matériels
linventivité et la créativité dont font en défaveur des préoccupations humaines
preuve les professionnels et les per- plus difficiles a partager a distance. »

sonnes concernées.

Témoignage issu de notre enquéte sur le confinement




« Maintenir le lien
via des outils numeériques
est une tres bonne chose,
mais en aucun cas cela ne
peut se substituer dans le

de ne pas avoir été soignées. On se félicite d'un
nouveau rapport a lexistence pendant la crise —
se recentrer sur l'essentiel —, mais on nous fait
part, aussi, de la grande angoisse et de la souf-
france existentielle de nombreuses personnes.

Pour faire face a cette crise sanitaire qui se pro-
longe et discuter le plus largement possible
de ces enjeux, la réflexion éthique apparait
comme un outil indispensable pour forma-
liser ces dilemmes quotidiens et essayer d'y
trouver une réponse collective, avec les per-
sonnes vulnérables.

temps a un accompagnement
en présentiel, quel que soit

le type d'établissement

ou de service »

Témoignage issu de notre enquéte
sur le déconfinement

prises de décision, de lautodétermination et de l'arbi-
trage entre risque et liberté, sont encore dactualité dans
la phase de déconfinement. Certaines tensions éthiques
se sont affinées ou se sont affirmées, notamment en ce
qui concerne les restrictions de liberté. Dautres enjeux
sont aussi apparus quant a la possibilité de l'accompa-
gnement a distance, la télémédecine, ou encore la par-
ticipation a la vie sociale des personnes fragiles, afin
que «surprotection» ne rime pas avec «exclusion ».

Daprés notre enquéte sur le déconfinement, le pre-
mier bilan de la crise sanitaire est en demi-teinte. On
salue la capacité dadaptation des équipes de soignants
et daccompagnants, mais on déplore l'aggravation des
problemes préexistants dans les établissements et a
domicile. On applaudit la solidarité dont ont fait preuve
les soignants et le travail déquipe qui sest mis en place,
mais on souligne aussi les tensions sociales qui sont
apparues au sein des établissements. Les personnes en
situation de handicap reconnaissent l'investissement
des soignants et des accompagnants dans la crise, mais
ont également eu I'impression davoir été reléguées et

« Des personnes
—notamment les personnes
autistes — nont pas envie
de manger quand on leur
apporte leur repas en
chambre, ce qui aboutit a des
situations de dénutrition. »

Témoignage issu du compte rendu
du groupe de travail, 7 avril 2020

1 Consulter I'ensemble des contenus de notre groupe
de travail sur le site de 'Espace éthique Tle-de-France:
https://www.espace-ethique.org/d/4208/4265. 2 Une
enquéte sur la période de confinement: « Covid-19:
enquéte nationale sur les situations de handicap en
établissement et a domicile », réalisée entre le 12 mars
et le 8 avril 2020, et une enquéte sur la période de
déconfinement: « Déconfinement: enquéte natio-
nale sur les enjeux éthiques des situations de han-
dicap en établissement et a domicile », réalisée entre
le 23 juin et 13 juillet 2020.

Consulter les résultats des enquétes nationales de
PObservatoire « Covid-19, éthique et société » de
PEspace éthique lle-de-France

Claeys, S., Clause-Verdreau, A-C., Hirsch, E., Jacob,
P., Covid-19: enquéte nationale sur les situations de
handicap en établissement et a domicile, Observa-
toire « Covid-19, éthique et société », Espace éthique
Tle-de-France, 7 mai 2020. URL : https://www.espace-
ethique.org/d/4208/4265

Claeys, S., Clause-Verdreau, A-C., Hirsch, E., Déconfi-
nement: enquéte nationale sur les enjeux éthiques des
situations de handicap en établissement et & domicile,
Observatoire « Covid-19, éthique et société », Espace
éthique lle-de-France, 27 juillet 2020. URL: https://
www.espace-ethique.org/d/4208/4265

Brugeron, P-E., Claeys, S., Clause-Verdreau, A-C.,
Weil-Dubuc, P-L.., Covid-19 - Vivre confinés a domi-
cile, Observatoire « Covid-19, éthique et société »,
Espace éthique lle-de-France, 04 février 2021.
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INTERVIEW o

PASCAL JACOB

Autonomie et accés aux soins
des personnes vivant avec un handicap:
ce que nous a rappelé la crise sanitaire

Pascal Jacob est président de I'association
Handidactique et administrateur a la FHF. Il est
a l'origine de la Charte Romain Jacob, et du

questionnaire Handifaction qui permet de mesurer
I'accés aux soins des personnes handicapées.

Le barometre Handifaction a été
concu pour demander directe-
ment aux personnes vivant avec
un handicap leurs problemes et
besoins dans leur parcours de soin.
Depuis sa création ce sont plus de
80 000 réponses qui ont été récol-
tées. Ces résultats permettent une
analyse fine de la situation sur
chaque territoire particuliérement
utile pendant cette période de crise
sanitaire.

Retrouvez le lien

vers le questionnaire
Handifaction sur
www.handifaction.fr/
repondre-au-questionnaire/

Pendant la crise sanitaire, le barométre Handifaction

a évalué Pimpact de la pandémie de Covid-19 dans
IPaccés aux soins des personnes vivant avec un handicap.
Qu’est-ce que les résultats ont mis en exergue ?

Le premier constat porte sur le niveau extrémement élevé daban-
don de soins liés a la Covid-19. En effet 57% de personnes vivant
avec un handicap nont pas pu étre soignées entre autres faute
de soignants (36,4%). Ainsi, seulement 28,8% des personnes vivant
avec un handicap sont allées chez un médecin généraliste contre
46,3% aux urgences. Cette situation est dautant plus vraie que trois-
quart des personnes vivant avec un handicap nont pas de méde-
cin référent. Si seulement 35,8 % des personnes ayant eu besoin
de soins liés a la Covid-19 possedent un médecin référent, 96,5 %
des personnes nayant pu accéder a ces soins nen possédent pas.
Les résidents détablissements médico-sociaux, quant a eux ont
bénéficié d'un meilleur acceés aux soins que les personnes vivant
en milieu ordinaire.

Les raisons dabandon évoquées par les personnes sont essentiel-
lement «je nai plus envie de me faire soigner, cest trop difficile »
ou «mon accompagnant nétait pas disponible ou je nai pas trouvé
d'accompagnant pour me faire soigner». Cest un élément trés
important car on estime qu'un refus de soin, ou un abandon de
soin sur deux est directement lié a I'incapacité qua eu la commu-
nauté et la solidarité a accompagner ces personnes vers leur soin.

Par ailleurs nous avons fait face a une population qui na pas voulu
se faire soigner surtout en milieu ordinaire car trop peu préparée.
Elles avaient peur détre mises a lécart, de perdre leur liberté en
allant se faire soigner. Le probléme a été particuliérement fort chez
les personnes vivant avec un handicap psychique qui respectaient
trop peu les gestes barriéres. Lobligation et le systéme de soin a
donc fonctionné mais avec dassez fortes contraintes.



« Le plus bel acte au monde
de fraternité, cest de donner

a quelgu'un de l'autonomie. »

Selon vous, comment favoriser P'autonomie
des personnes vivant avec un handicap pour
un meilleur accés aux soins ?

Jenaipas de lecon a donner aux acteurs du médico-social, mais je
crois que tous les lieux de vie des personnes vivant avec un handi-
cap et particulierement dans les établissements devraient étre en
capacité a reconnaitre dans la personne un expert de son propre
handicap et une expérience de vivre avec. Cette reconnaissance nous
permet davoir un rapport avec le handicap qui est tout autre. Cest
pour moi la clé de voute de ce qui sera demain I'école de lautono-
mie des personnes vivant avec un handicap. Il faut pour cela que le
meédico-social sorte de ces établissements et ameéne les personnes
quiy vivent a étre dans la vraie vie. La vraie vie cest travailler, cest
participer a la collectivité, étre un citoyen a part entiére, cest I'in-
clusion. Dans le titre de mon ouvrage, Liberté, Egalité, Autonomie
(Dunod, 2018), jai remplacé Fraternité par Autonomie. Le plus bel
acte au monde de fraternité cest de donner a quelqu'un de l'au-
tonomie. Cela passe entre autres par la formation des équipes
daccompagnement.

O

, ZOOM SUR
La charte Romain Jacob

Signée depuis juin 2014 par de nombreux acteurs médi-
co-sociaux liés au handicap et par la plupart des régions de
France, la Charte Romain Jacob est une charte de recom-
mandations, qui a pour but de fédérer lensemble des acteurs
régionaux et nationaux autour de l'amélioration de lacces
aux soins et a la santé des personnes vivant avec un han-
dicap. Le texte complet est disponible sur le site de l'asso-
ciation Handidactique.

www.handifaction.fr
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Sécurité et liberté,

un subtil équilibre

a trouver pour les directeurs
en temps de crise

En 2020, une crise sanitaire sans précédent est venue bousculer
notre savoir vivre ensemble, notre participation sociale,

nos droits a aller et venir. Face a ce phénomene sociétal,
comment en qualité de directeur d'établissement médico-social
conjuguer les directives nationales de sécurité tout en assurant
la qualité de 'accompagnement et du lien avec les familles ?

De prime abord, je devais assurer la sécurité des diffé-
rentes personnes et mettre tout en ceuvre pour respecter
la liberté de décision, de participation sociale des usa-
gers. Si je me référe a létymologie du mot sécurité venant
du latin sécuritas, le directeur serait «absent de soucis »,
aurait « une tranquillité de Iame » et serait «exempt de
crainte». Cependant, en cette période critique, les scien-
tifiques, les politiques, les médias et les administrations
ont apporté un arsenal d'informations sur le concept de
sécurité. Alors, par panique, par justice ou par injustice, je
suis passée d'un mode « sécurité » a un mode «sécurita-
risme». En effet, ma mission dans ce contexte a consisté
a donner une priorité excessive a la sécurité et a pous-
ser a lextréme le principe de précaution. Le mot «sécu-
ritarisme» sapplique a une société ou a un pouvoir qui
privilégie la sécurité matérielle en laccompagnant de
mesures restrictives de libertés individuelles. Par obli-
gation sanitaire et réglementaire, jai mis en place un
confinement strict en supprimant les sorties des usagers
danslacité ou aupres de leurs familles, en interdisant les
visites des familles, en limitant la participation sociale.
Cette premiére forme de répression était-elle préven-
tive pour les usagers et leurs familles, était-elle consen-
tie, réfléchie ou seulement le fruit de faits défrayant les
chroniques médiatiques ?

Christelle Beurton est directrice
du Péle Médico-Social au CAPS

{1 composé de 4 MAS, 1FAM, 1IME,
|| 1SESSAD et d’'un CERMES!

Annihilée par ce phénomeéne médiatique, jai tissé un
filet de plus en plus serré pour protéger les usagers,
les professionnels et pour me protéger des gens qui
marchent en dehors des clous. Comme toute déviance
ce sécuritarisme ma rassurée. Ce sentiment sest ensuite
étiolé pour laisser place a la réflexion, a Iécoute et redon-
ner du sens a la place de 'humain dans ma fonction
de gouvernance.

Aujourd'hui, ai-je failli entre ma mission de sécurité qui
incombe a tous directeurs et ma mission de respecter
le droit inaliénable d’aller et venir des usagers ? Sily a
eu défaillance, cest certainement au niveau de l'infor-
mation entre les différents acteurs du systéme que je
dirige. Effectivement, je nai certainement pas clarifié le
contexte dans lequel nous allions tous nous retrouver.
La seule erreur est de ne pas avoir ouvert une paren-
thése de réflexion. Parenthése que jaurai pu consti-
tuer avec des familles et ou des usagers comme je le
fais dans le cadre du conseil de la vie sociale. Ma pos-
ture a été de décliner une politique de sécurité pour
préserver l'intégrité et la pérennité d'un groupe social.
Cependant jen ai oublié la clef de vofite de notre sec-
teur médico-social : lacteur, I'usager au coeur d'un sys-
téme, 'Homme avec son pouvoir dagir, de donner son
avis, de participer, de prendre en main son propre des-
tin cest-a-dire de choisir librement.

Pour sortir d'une logique professionnelle inspirée d'un
dogmatisme moral et pour étre moins assujettie aux
contraintes évoquées et éviter la perte de sens dans
mon travail, jai de nouveau questionné I'éthique dans
le domaine social, et pris de la hauteur.



« Ai-je failli entre ma mission

de sécurité qui incombe

a tous directeurs et ma
mission de respecter le droit
inaliénable d’aller et venir
des usagers ? »

Tousles acteurs ont adapté leurs comportements, ques-
tionné leur éthique professionnelle et personnelle pour
dépasser leurs propres limites dans ce contexte si sin-
gulier. Pour assumer leurs responsabilités dans un
contexte anxiogéne et incertain les professionnels ont
supprimé leurs congés pour étre aupres des usagers et
pallier labsentéisme. Ils se sont impliqués sans compter.
Tous ces efforts consentis pour préserver notre vivre
ensemble et lutter contre le virus. Par ailleurs des ques-
tionnaires ont été envoyés et des groupes de discussion
ont été proposés pour libérer la parole. Certains ont
écrit des chansons, des poémes, se sont mis en spec-
tacle. Autant d'initiatives qui font la force de notre sec-
teur, favorisent l'expression, préservent les liens et la
confiance des familles. Les usagers se sont adaptés et
les familles ont souvent découvert une force de leur
enfant fréquemment enfouie et refoulée.

Cest en somme au sein de cet espace délimité par les
usagers, les familles et les professionnels que le direc-
teur a navigué pour prendre en compte les enjeux
démocratiques et les enjeux éthiques. Force est de
reconnaitre que le niveau de participation des usa-
gers dans ce contexte sanitaire a été peu consultatif
dans le processus de décision.

1 CAPS : Carrefour d’Accompagnement Public Social / MAS :
Maison d’Accueil Spécialisée / FAM : Foyer d’Accueil Médica-
lisé / IME : Institut Médico-éducatif / SESSAD : Service d’Edu-
cation Spécial et de soins a Domicile / CERMES : Centre de
Recherche Médicale et Sanitaire
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Evaluations et

recommandations
de bonnes pratiques:
I’éthique au coeur!

Christian Saout est membre
du College de la HAS, président
de la Commission Sociale et
médico-sociale et président du
Conseil pour 'engagement

en santé des usagers

La Haute autorité de santé (HAS) ne concede aucun
renoncement a l'éthique qui est partie a I'évaluation
médico-économique comme dans les domaines
social et médico-social. Pas d’exception donc !

Sagissant plus précisément de [élaboration des recom-
mandations de bonnes pratiques professionnelles, le
guide méthodologique récemment publié fait état de la
place centrale que ces préoccupations y occupent’. En
ce qui concerne l'évaluation des établissements sociaux
et médico-sociaux (ESMS) dont la réforme doit abou-
tir pour la fin de l'année 2021, Iéthique, cette science de
laltérité, en est, en quelque sorte, le traceur:

- d'abord parce que cette évaluation est centrée sur
la personne et la mobilisation de son pouvoir dagir;

=eeensuite, parce qu'une éthique « processuelle » est
au coeur des travaux. Bien sir, ce sera la Commission
sociale et médico-sociale (CSMS), composée dexperts,
qui validera le modéle d'évaluation. Mais, la note de
cadrage préparée avec les parties prenantes, les groupes
de travail pluridisciplinaires incluant aussi les bénéfi-
ciaires, la concertation collaborative et transparente
en ligne surles critéres, lexpérimentation sur le terrain
du modeéle projeté et ses ajustements ont une tonalité
participative encore jamais atteinte dans ce secteur.

Ajoutons que les établissements eux-mémes suivent
lensemble de ces travaux? et ont aussi pu faire valoir
leurs points de vue dans la concertation en ligne qui a
recueilli pas moins de 7 000 contributions;

««« enfin, parce qu'il a toujours été établi que la démarche
damélioration de la qualité ne pouvait faire surgir des
indicateurs de financement des établissements sociaux
et médico-sociaux.

Pour donner enfin la pleine mesure de la place quoc-
cupent les préoccupations éthiques au sein des tra-
vaux de la CSMS, la crise de la COVID 19 en offre une
vive illustration. La CSMS a ainsi eu l'occasion de pro-
duire, non seulement une méthode de réponse rapide,
mais aussi de l'appliquer a trois sujets: « Les principes
de l'action sociale et médico-sociale a Iépreuve de la
crise», « Mesures barriéres et qualité du lien» et «Fin
de vie des personnes accompagnées ». La CSMS a aussi
su donner lalerte en signalant notamment les ruptures
dans la nécessaire continuité éthique?3.

Dessin d’un enfant a la MECS
de Luzancy.

1 https://www.has-sante.fr/jcms/p_3229902/fr/recommanda-
tions-de-bonnes-pratiques-professionnelles-pour-le-secteur-so-
cial-et-medico-social 2 Au sein d’'un Comité de concertation
qui leur est dédiée distinctement de la CSMS 3 https:/www.
has-sante.fr/jcms/p_3168585/fr/toutes-les-reponses-rapides-
de-la-has?id=p_3168585&preview=true




Conseil de la Vie Sociale :
un outil pour favoriser |a
oarticipation des personnes

accompagnees

La crise sanitaire que nous connaissons depuis plus
d'un an nous rappelle I'importance d'impliquer et de
faire participer le plus possible les personnes accompa-
gnées par le secteur médico-social et social aux chan-
gements et évolutions provoquées.

Par ot commencer, quand, ou? La loi de 2002 offre un
excellent point de départ: le Conseil de la Vie Sociale,
rendu obligatoire dans tout établissement social et
médico-social. Ce dispositif est donc un premier espace
a partir duquel réfléchir aux conditions nécessaires
pour une expression et une participation efficace des
personnes accompagnées:

QUI POUR REPRESENTER LA VOIX
DES PERSONNES ACCOMPAGNEES ?

s« Elire des personnes ayant les habiletés et les com-
pétences requises et disposant de lensemble des infor-
mations concernant leurs futurs réles et missions.
Représenter un groupe et recueillir leurs préoccupa-
tions nest pas donné a tout le monde, handicap ou non.

=+« Former, sensibiliser les représentants élus pour quils
aient toutes les cartes en main pour porter la voix des
autres personnes accueillies. Ce mandat peut étre l'oc-
casion d'une montée en compétences et en savoirs, ce
qui est nécessaire pour se sentir légitime dans la prise
de parole.

COMMENT AMELIORER LE FORMAT
DES SEANCES ?

«=s Repenser la durée et lorganisation de ces réunions
en fonction des besoins particuliers des représentants.

==« Adapter au maximum les supports et comptes-ren-
dus des séances:le FALC, les systémes de pictogrammes,
lenregistrement audio peuvent faciliter la compréhen-
sion des informations.

COMMENT PENSER L’AVANT, LE PENDANT
ET L’APRES SEANCE?

s« Anticiper les retours des personnes accueillies en
organisant des temps déchanges ou des «boites a idées»
avant chaque réunion du CVS.

<« Organiser les idées récoltées, les prioriser pour
en rendre compte clairement devant les autres
représentants.

<=« Rendre compte des décisions du Conseil avec les
autres personnes accueillies.

La participation des personnes accueillies dans les
CVS nécessite, de fait, de repenser les modéles éta-
blis pour que chacun puisse sexprimer et sinvestir
pleinement dans ces instances. Il ne sagit pas seule-
ment de les convier mais de leur mettre a disposition
des outils et des supports pour quelles puissent faire
entendre leurs revendications. Rendre plus accessibles
ces espaces, Cest affirmer clairement la responsabilité
des personnes accueillies de prendre part a l'organi-
sation de leur établissement ou service, en reconnais-
sant véritablement quelles ont des choses a en dire.

OJ RESSOURCES

Pour les personnes accueillies:
> Le guide «Le CVS pour tous» de I'association Nous Aussi:
https://nous-aussi.fr/docs/BDC-guide-Nous-Aussi[6591].pdf

Pour les professionnels:
> Favoriser la participation des usagers dans le secteur social et
médlico-social, Bruno Laprie et Brice Mifiana, ESF Editeur, 2020

> Recommandations de bonnes pratiques professionnelles de
’ANESM, Expression et participation des usagers dans les établisse-
ments relevant de I'inclusion sociale
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-03
reco_expression_participation_usagers.pdf

> Recommandations de bonnes pratiques de la Haute Autorité de
Santé, Soutenir et encourager I'engagement des usagers dans les
secteurs social, médico-social et sanitaires,
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-09,
has_49 argumentaire_engagement_usagers.pdf

Julia Boivin est consultante/
formatrice, vice-présidente du
Conseil de 'lEngagement des
Usagers a la Haute Autorité de
Santé et administratrice de
I'association Handidactique
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INTERVIEW o

ISABELLE DONNIO

La mise en place de
cellules de réflexion éthique

Isabelle Donnio est psychologue, consultante,
formatrice et chargée d’enseignement

a ’'EHESP sur I'éthique. Elle anime et
accompagne la mise en place d’Espace de
Réflexion Ethique Régionale (ERER).

Le travail d'Isabelle Donnio s'ins-
crit dans la lignée du philosophe et
écrivain Jean-Francois Malherbe
qui définissait I'éthique de la fagon
suivante : «Léthique est le travail
que je consens a faire, sur le ter-
rain, par le dialogue avec les autres,
pour réduire, autant que faire se
peut, I'inévitable écart entre nos
pratiques effectives et nos valeurs
affichées, ainsi que pour cultiver
ensemble la convivialité de tous.»

Sources : Espace Ethique IDF. (2017). Créer et animer une struc-
ture de réflexion éthique. www.espace-ethique.org/sites/default/
files/Checklist%202017%20pages%20doubles.pdf

Vous avez créé, dans le cadre d’une direction de services
a domiicile, un espace de réflexion éthique a point

de départ non-hospitalier, en 2006. Quelles différences
y-a-t-il avec le secteur sanitaire ?

Le secteur sanitaire est tres pyramidal, et a lobligation davoir des
comités éthiques dans les hopitaux. Du c6té du médico-social, I'in-
formation vient du terrain avec des professionnels qui font sou-
vent de I'éthique sans le savoir, et qui interrogent leurs pratiques
au quotidien. Ces réflexions sont a la faveur de questionnements
dans des situations difficiles ou dans la visée de l'amélioration des
pratiques professionnelles, des services rendus aux personnes vul-
nérables, et de leur qualité. Ces problématiques ont donné lieu aux
deux premieres recommandations de bonnes pratiques de JANESM
sur la recommandation cadre bientraitance et sur le questionne-
ment éthique. Le secteur médico-social a besoin de structurer cette
réflexion éthique qui saccroit.

La crise sanitaire va probablement provoquer

un emballement de création ou de structuration

de réflexions éthiques. Quels conseils pourriez-vous
donner aux établissements ?

Léthique se fait rarement dans I'urgence. En revanche, rassurer
les professionnels est important et écouter les difficultés et le sen-
timent d'insatisfaction auxquels ils font face est une premiere
étape. Une des réponses peut étre de mettre en place un espace de
réflexion éthique avec des temps dédiés. Il faut se poser la ques-
tion du «pourquoi» et du «pour quoi» les établissements et ser-
vices vont-ils ressentir ce besoin de structurer la réflexion éthique.
Le but est de construire une culture du questionnement perma-
nent et une articulation entre les responsabilités individuelles et
collectives au service des personnes vulnérables. La démarche est
un moyen pour viser la bientraitance, cest une réponse contex-
tualisée et singuliere.



Est-ce que ce n’est pas une démarche finalement

réservée aux gros établissements ?

Non, une démarche de réflexion éthique va se concrétiser par la
création d'un espace de réflexion éthique qui peut étre «institution-
dépendante» ou «territoire- dépendante.» Dans le premier cas
cest une volonté d'un collectif détablissements qui cherche a se
fédérer et a créer ensemble un sentiment de légitimité pour cette
démarche éthique. Cela implique daller chercher les situations a
analyser. Ailleurs cela peut étre un collectif dacteurs sur un méme
territoire qui vont sagréger. Lidée est de légitimer ce temps de tra-
vail qui est nécessaire a l'action, grace a la réflexion partagée et
structurée. Cest un lieu de ressourcement qui na pas forcément
de structure juridique porteuse. Mais il est vivant car chacun y
voit de la plus-value.

Comment fait-on concrétement pour mettre

en place un espace de réflexion ?

Il n'y a pas de démarche toute faite, il faut étre inventif, et se
poser les bonnes questions : « pourquoi on le fait» et « pourquoi
maintenant ». Laide-mémoire de l'espace éthique Ile de France,
«Créer et animer une structure de réflexion éthique» fait état de
cing grandes familles de questions a se poser avant de se lancer
(cf schéma ci-contre).

Quels sont les facteurs clés de réussites

et les écueils a éviter ?

s« Aucun collectif dacteurs ne pourra faire 'économie de se poser
la question du « pourquoi on veut construire un espace de réflexion
éthique, dans quelle visée, avec quels moyens ».

««« La réflexion et la démarche ne peuvent pas étre désincarnées::
on construit la ressource et en méme temps on simpose lexer-
cice pratique.

s« Prévoir une communication au sein de l'institution. Cette res-
source nest pas réservée a ceux qui manient les concepts, elle doit
étre facile daccés pour les professionnels.

e« Réfléchir a la constitution du groupe : administrateurs, profes-
sionnels (juriste, philosophe, représentant cultuel, représentants
des familles ou des usagers).

«ee Sappuyer sur un animateur pour garantir la libre parole, le res-
pect de chacun, recueillir les avis de tous. Créer un espace de média-
tion qui facilite une dynamique de créativité et dexploration de
scénarios alternatifs.

««= Se poser la question du financement des ressources pour venir
nourrir ce temps (réponse a des appels doffre). Cest du temps de tra-
vail pour le personnel donc cest important de lui donner un cadre.

En conclusion quelles sont les plus-values

de cet exercice ?

La création d'un espace de réflexion éthique facilite l'ajustement
des pratiques. Cest aussi la possibilité de voir que ne pas étre dac-
cord ne débouche pas forcément sur un conflit : on reconnait la
complexité, les dilemmes et le sentiment d'insatisfaction.

1

La constitution
de la structure
au sein de I'établissement

La gouvernance
de la structure
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L'Innovation au service de
la créativité et de la liberté des
enfants en période de confinement,

lexemple de la Maison de la Chaille

Les enjeux éthiques autour de la privation de
liberté des établissements de I'Aide sociale a
I'enfance ont été particulierement forts pen-
dant cette période de crise sanitaire. Certains
établissements tels que la Maison de la Chaille
ont réussi a préserver une liberté d'expres-
sions et d'animations en faisant évoluer leurs
pratiques au travers d'ateliers divers. Laurence
Ciszewski, Cheffe de service et responsable

de la MECS, accompagnée de Dembo et Allix,
deux enfants de la maison, vont nous racon-
ter comment enfants comme éducateurs ont
ensemble adapté leur quotidien.

Laurence Ciszewski, est cheffe de service et responsable de la
MECS La Chaille. La Maison de la Chaille est une Maison d’enfants
a caractére social. Cette ancienne ferme, au cadre ressourcant,
accueille quinze enfants, de 6 a 14 ans, sans discrimination,
confiés par le service de I'Aide sociale a I'enfance du Doubs.

Qu’est-ce qui a changé au sein

de la maison et comment avez-vous

pu accompagner les enfants ?

Avec le premier confinement, les enfants et les adoles-
cents se sont rendu compte de l'impact des mesures
sanitaires sur leur vie. Pendant plusieurs moisils nont
pu ni aller a I'école ni rencontrer leur famille. Le peu
déléments que nous avions sur le virus, nous a obligé
a vivre au jour le jour. Assez rapidement, I'équipe édu-
cative a pergu le besoin de mettre en place un travail
dexplication, de verbalisation et de réassurance aupres
des enfants. Il était nécessaire de poser des mots sur
les émotions qui pouvaient les traverser notamment
en lien avec labsence de scolarisation, de contact avec
les amis et les familles. La démarche a été impulsée par
deux éducatrices qui ont mis en place des ateliers décri-
ture, de dessin, de chant, de danse. IIs ont donné lieu a
la réalisation d'un livret, qui a permis, malgré la situa-
tion difficile de laisser une jolie trace de cette période.

Quels ajustements cela a demandé

du coté des professionnels ?

Les plages horaires des éducateurs ont été revues a la
hausse et lannulation des rendez-vous et des dépla-
cements leurs ont permis de passer beaucoup plus de
temps avec les enfants. Nous avons eu la chance détre
mitoyen avec le college de lenseignement adapté EREA,
qui a mis a notre disposition les salles informatiques
et leur terrain extérieur. Cela a permis aux enfants de
faire leurs devoirs le matin et des jeux l'aprés-midi.
Aujourd'hui, les enfants ont repris Iécole mais on essaie
de faire perdurer ces activités sur des temps de vacances
et de weekend. Cest possible grace a une volonté forte
de I'équipe.

Poéme d’Allix réalisé
pendant les ateliers d’écriture



Allix et Dembo pouvez-vous présenter ?
Allix Je mappelle Allix, jai 12 ans et je suis arrivée a
la Maison de la Chaille il y a 3 ans.

Dembo Je mappelle Dembo et jai15 ans. Je viens du
Sénégal et je suis arrivé en France en septembre 2019.
Jai tout de suite été hébergé a la Maison de la Chaille
ou je vais rester jusqua mes 18 ans.

Qu’avez-vous fait pendant ce premier
confinement ? Comment étaient organisées
vos journées ?

Dembo Pendant le confinement les éducateurs nous
ont proposé de faire des activités pour ne pas nous
ennuyer aussi parce que l'on ne pouvait pas voir nos
familles. Jai beaucoup aimé faire du foot et jouer a la
balle aux prisonniers. Quand on était a la Chaille on
faisait des dessins, on écrivait des textes sur le corona-
virus et des jeux de société. [l y a aussi une musicienne
du conservatoire qui est venue nous faire danser et
nous faire faire des percussions. Cela ma beaucoup plu.

Allix Lematin on allait au collége de 'ERA pour faire
nos devoirs sur les ordinateurs quon pouvait terminer a
la Chaille si besoin. Apres le déjeuner et le temps calme,
on allait au stade pour faire des jeux avec des ballons.
Mon jeu préféré cest la balle aux prisonniers avec les
autres éducateurs et les enfants. Jai beaucoup pro-
fité. On a pu aussi proposer de faire des jeux avec des
éducateurs, comme du rugby et

cache-cache.

Est-ce que le fait de passer
beaucoup de temps avec
vos éducateurs vous

a rapproché d’eux ?

Dembo Oui et on aimait bien
jouer avec eux et pouvoir leur
demander d'étre avec nous
guand on sennuie. Et la plu-
part du temps ils acceptaient
sils nétaient pas occupés.

Comment avez-vous vécu I’école a distance ?
Allix Les éducateurs nétaient pas trop la pour nous
aider mais on pouvait envoyer des mails aux profes-
seurs. Avec la reprise de lécole, cest quand méme moins
compliqué quavant.

Dembo Cétait difficile, ce nest pas pareil quand on
est en cours, les profs prennent le temps de nous expli-
quer quand on ne comprend pas. Sur lordinateur on
peut aussi demander aux éducateurs mais ce nest pas
comme les professeurs. On faisait comme on pouvait.

Finalement, est-ce que votre service

a beaucoup été touché par la Covid ?

L.C Nous avons eu de la chance car le virus nest
pas rentré dans la maison, juste quelques cas contact.
Depuis que les enfants retournent a lécole et vont voir
leurs familles, les protocoles sanitaires sont trés stricts.
Par exemple tous les enfants prennent une douche en
rentrant de lextérieur, cela ne fonctionne pas trop mal.

Allix Jai été deux fois cas contact dont une fois avec
des symptémes mais ce nétait pas la COVID. Cétait
compliqué parce que je navais pas le droit de sortir.
Je mangeais seule dans ma chambre. Heureusement
une veilleuse de nuit mavait ramenée un lecteur DVD
pour que je ne mennuie pas trop. Jai aussi beaucoup
colorié et dessiné.

De Tambacounda a la Maison de la Chaille

Je mappelle Dembo. Jai 15 ans. Je suis arrivé en France le 9 septembre 2019 pour étudier
et travailler pour aider ma famille [...]. Jai pris lavion du Sénégal jusquau Maroc avec
des freéres. [...] Mon oncle avait tout organisé. Des amis a lui mont emmené a Nador pour
prendre le bateau et venir en Espagne. Je suis descendu a Granada [..]. Jai appelé mon
oncle, qui vit en Espagne et jai dit: «Je ne peux pas rester ici, cest trop difficile pour moi.»
On fait du ménage et la vaisselle et on me donne 3 euros par semaine. Jai économisé
jusqua 20 euros et je me suis caché pour prendre le bus jusqua Madrid, puis Barcelone.
Mon oncle a des enfants chez lui et cest dur de maider pour les papiers. Il ma

amené a I'hétel City Park a Barcelone ou il y a des mineurs comme moi. On est

au moins cent-vingt. [..| Comme cela ne sest pas bien passé, je suis retourné chez

mon oncle. Il ma accompagné jusqua Toulouse pour que je prenne un train pour

Paris. Quand je suis arrivé jai trouvé mon oncle a la gare [..]. Il ma pris le billet pour
aller a Besangon. On a entendu qua Besancon ils soccupent des mineurs. [...]

Je suis arrivé a la Chaille le 15 octobre 2019. [..] Cétait nouveau pour moi javais un peu
peur. Ca sest bien passé quand méme. Jaime les sorties de camp avec les enfants et
les éducateurs. On samuse bien la-bas, plus qua la Chaille. Quelle bonne humeur!.

Récit de Dembo réalisé pendant les ateliers d’écriture.
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Protéger nos enfants:
une absolue nécessité

Eric Delemar est Défenseur
des enfants et adjoint de la
Défenseure des droits.

Disposant de remontées tres préoccupantes

du terrain éducatif, médical et social notamment,

le Défenseur des enfants que je suis, adjoint de

la Défenseure des droits, s'alarme de l'effectivité

et de I'égal acces aux droits fondamentaux des enfants,
en matiere d'éducation, de santé et de protection.

Depuis un an, la crise sanitaire a mis en exergue des
difficultés qui étaient déja existantes. Elles sont désor-
mais criantes et font l'objet d'une véritable préoccupa-
tion nationale concernant aussi bien la sphére familiale
que la sphére éducative et bien-stir médicale. Du fait
d'inégalités liées a la précarité des familles, des enfants
ont, pendant le premier confinement, perdu le chemin
de la scolarité. Les cours a distance ne leur ont pas per-
mis de poursuivre correctement leurs apprentissages
et l'on voit aujourd'hui les effets terribles sur la pour-
suite de leur scolarité.

La question de la santé mentale de notre jeunesse est
aussi au cceur des préoccupations de nombreux parents
et professionnels de I'enfance. Nous ne comptons plus
les alertes des pédiatres et pédopsychiatres sur la mul-
tiplication des comportements a risque. Les effets du

confinement et des restrictions de nos libertés depuis
un an sont dévastateurs pour léquilibre psychique des
enfants et des jeunes. On leur a demandé détre aussi
responsables que les adultes, ces adultes qui, censés les
protéger pour leur permettre de vivre leur vie denfants,
nont pas su eux-mémes éviter que leurs angoisses, face
a cette pandémie, se propagent.

Cest pourquoi le theme de notre prochain rapport
annuel consacré aux droits de l'enfant, qui paraitra en
novembre, portera sur la santé mentale des enfants
et des adolescents. Nous en tirerons des recomman-
dations a destination des pouvoirs publics parce que
la bienveillance envers notre jeunesse et son bien-étre
se doivent détre au cceur d'une politique nationale de
santé publique. Il ne faudrait pas ajouter ala crise sani-
taire une crise profonde de notre jeunesse.

En ces tempsincertains surla fagon dont la vie «davant »
pourra étre retrouvée, il est primordial d'inclure les
enfants dans les décisions qui sont prises et de créer des
conditions propices pour le recueil et la prise en compte
dela parole de lenfant par les adultes. Les enfants d'au-
jourd'hui seront les adultes de demain, notre société se
doit donc de les intégrer des la petite enfance dans le
processus de consultations. Car les écouter cest aussi
les protéger, les considérer comme des sujets de droits
et leur offrir la possibilité détre acteurs de leur vie.

Il nous faut également retenir les expériences posi-
tives remontées par le terrain, et notamment au sein
détablissements de protection de I'enfance, ot des pro-
fessionnels ont pu indiquer qu'ils avaient pu consa-
crer plus de temps aux enfants. Une des conclusions
a retenir est sans doute que le terrain doit retrouver
un pouvoir dagir.



On leur a demandé d'étre
aussi responsables que

les adultes, ces adultes qui,
censeés les protéger pour
leur permettre de vivre
leur vie d'enfants, nont pas
su eux-mémes éviter que
leurs angoisses, face a cette
pandémie, se propagent.
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