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Ouvrir
la réflexion

UNE MEDECINE SANS SCIENCE,
ni recherche, ni enseignement

n’est ni envisageable ni recevable.

Mais le danger d’inhumanité
pointe lorsque la performance
devient la seule finalité. La
médecine découvre sa vocation
le jour ou la rencontre de l'autre
n’est plus uniguement arcboutée
a une capacité technique. Toute
démarche médicale ne peut
jamais se réduire a un échange
scientifique que la compassion
viendrait seulement encadrer.

La médecine ne peut pas, a elle
seule, déterminer ses finalités.
Elle doit le faire en prenant en
compte le point de vue de la
personne malade ou en situation
de vulnérabilité, des associations
de patients et de personnes
handicapées, et de la société
dans son ensemble.

Alors, on comprend la nécessité
de ne pas se réfugier trop vite

dans des réglementations hatives
ou des déclarations péremptoires,
et d’en appeler pour chacun a
I'exercice du questionnement
éthique. L'éthique c’est le
questionnement et la discussion,
quand la déontologie reléve de
I'application. Un questionnement
« fondamental appelant au
discernement en conscience

et a une sage humilité dans
I'élaboration des réponses », pour
« esquisser des pistes de réflexion
qui puissent aider la société a
discerner les enjeux éthiques et a
élaborer les meilleures réponses
possibles. » (Avis 112 du CCNE)
Ce gquestionnement-la n’est

pas réservé au seul colloque
singulier avec le malade, ni aux
seuls confins de la recherche.

Il convoque tout autant les
pratiques et les logiques
administratives, comme les
décisions publiques qui impactent

ARS lle-de-France

la vie et la santé. Il nous concerne
au premier chef dans nos
arbitrages et nos choix de priorité
au regard de toutes formes de
situation de vulnérabilité.

C’est pourguoi nous devons

faire feu de tout bois pour faire
progresser la réflexion éthique
au plus prés du quotidien des
professionnels du soin et du
prendre soin, et de celles et ceux
qu’ils soignent et accompagnent.
C’est bien la vocation de 'Espace
éthique Tle-de-France que je
considére comme partie prenante
de notre engagement, parce

qu’il offre, comme son nom
I'indigue, un espace de réflexions,
d’échanges, d’expertises et de
recherches, tout en prenant

soin de ne pas se substituer

aux décisions que chacune et
chacun d’entre nous est appelé

a prendre dans I'exercice de

sa responsabilité.
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Linvité.e /

LE RIRE
MEDECIN
C’EST DE

LA VITAMINE
DANS
L’HIVER DE
LA MALADIE

JE CROIS QUE C’EST SOCRATE

qui disait “Le rire est un médicament”.
En tout cas, il aurait pu le dire. Avec
raison. Je I'ai vérifié en de nombreuses
occasions. C’'est sans doute pour cela
que, personnellement, je soigne mon
spleen (qui signifie
“rate” en francais)
en dilatant ma

rate. Quelle

ironie dans cette
traduction !
Pourquoi m’étre
engagé comme
parrain au Rire
Médecin ? Dés qu’on
est un peu connu, les

«Le talent
des clowns doit
toujours se
conjuguer avec
celul des équipes
soignantes sans
jamais prendre
leur place. »

sollicitations affluent.
Je me suis beaucoup investi dans

le Téléthon ou les Restos du Ceeur.
Mais il y a une association que

je soutiens plus particulierement,

c’est le Rire Médecin.

Introduits en France en 1991 par
I'immense Caroline Simonds, alias
“Docteur Girafe”, les clowns a 'hopital
font des merveilles. Ceux du Rire
Médecin sont des clowns professionnels
spécialement formés pour mener des
actions dans les hdpitaux d’enfants.
Ils interviennent en binémes, toujours
en concertation avec les médecins,
avec brief et debrief, sans jamais géner
le travail du corps medical.

Il faut beaucoup de talent et une

belle ferveur pour effectuer ce genre
de taches. Le bénévolat, tres utile

dans bien des cas, n'est pas de mise.
C’est un travail tres précis ou le talent
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des artistes doit toujours se conjuguer avec

celui des équipes soignantes sans jamais prendre
leur place. Les momes attendent les clowns avec
impatience et pendant un moment, hélas trop
court, la chambre, les perfusions, les inquiétudes
s’effacent. Ils redeviennent des enfants insouciants
qui rient, qui revivent.

Il y a quelque chose d’encore plus magique,

c’est la réaction des parent s'ils sont présents.

La charge d’inquiétude est encore plus forte chez
ceux-ci que chez leurs enfants. Voir ces derniers
redevenir des enfants insouciants, des enfants
souriant, riant, donne aux parents une bouffée
d’oxygene dans leur épreuve quotidienne.

Le Rire Médecin, c’est de la vitamine dans I’hiver
de la maladie. Non, les clowns ne font pas peur aux
enfants, comme voudraient le faire croire certains.
Le rire fait fuir la maladie. Qu'il soit médecin ou
simplement revigorant, il devrait étre remboursé
par la Sécurité sociale.../

Gérard Jugnot

Aux cotés de Christian Clavier, Thierry Lhermitte

et Michel Blanc qu’il a rencontrés au lycée, Gérard Jugnot
contribue a créer en 1974 la troupe comique du Splendid.
Depuis, il a partagé sa carriére entre théatre et cinéma.

Le public I'a vu dans plus de 50 films et de multiples piéces
ou one man shows. Il a réalisé prés d’'une quinzaine de
longs métrages. Gérard Jugnot s’engage dans des causes
humanitaires : il a participé quatorze fois aux concerts

des Enfoirés ; il a été deux fois le parrain du Téléthon
(2004 et 2006). Il soutient surtout depuis des années
I'association Le Rire médecin, qui envoie des clowns dans
les hépitaux pour enfants. En 2018, il a publié le Dictionnaire
de ma vie (Editions Kero). En 2019, il poursuit la tournée

en France de Raison d’Aymé, une piéce qu’il a mis en scene
et qu'il interpréte aux cotés d’Isabelle Mergault.

En savoir plus : informations et appel aux dons se trouvent
sur la page leriremedecin.org
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DANS LE CADRE DE SA DEMARCHE
d’accompagnement des enseignants, lycéens
et étudiants et a I'occasion des Etats généraux
de la bioéthique, ’Espace éthique fle-de-France
a suivi les lycées Pierre-Gilles de Gennes et
Henri IV dans leurs réflexions sur I’évolution
des lois de bioéthique. Le 28 novembre 2018,
les anciens éleves de terminale du lycée
Henri IV ont présenté la synthese des
réflexions qu’ils ont menées durant ’'année
scolaire 2017/2018 .

C'est dans la salle des mariages de la Mairie
du 4¢ arrondissement de Paris, sous les
angelots dodus du plafond peint au 19¢ siecle,
entre le buste de Marianne et le portrait officiel
d’Emmanuel Macron, que le 28 novembre
2018, les ex-terminales du lycée Henri IV ont
présenté leurs travaux sur la PMA (procréation

médicalement assistée), la GPA (gestation
pour autrui) et la recherche des origines des
enfants nés d'IAD (insémination artificielle
avec donneur).

Invités et accompagnés par I'Espace
éthique fle-de-France dans le cadre des Etats
généraux de la bioéthique organisés en 2018,
les éléves de terminale des lycées parisiens
Henri IV et Pierre-Gilles de Gennes ont
respectivement travaillé en 2017/2018 sur
la PMA/GPA et le don d’organes.

Comme !'a rappelé dans son introduction
Emmanuel Hirsch, directeur de 'Espace
éthique Ile-de-France, les ateliers de réflexion
éthique, qui ont ainsi été proposés et qui
vont se poursuivre sur d’autres questions en
2018/2019, sont des initiatives pionnieres.

« En invitant au questionnement qui dépasse
le simple énoncé des opinions, ils développent



I'esprit critique indispensable aux citoyens
compétents dont on aura besoin demain
en démocratie. »

Dépasser les oppositions binaires

Ce 28 novembre, c’était au tour des lycéens
d’Henri IV de présenter la synthese de leurs
ateliers, en présence du public, d’enseignants
d’établissements de la région parisienne et de
leurs camarades souvent perdus de vue depuis
le passage du bac en juin 2018. Avant que Léa,
Romain, Emeric, Myriam et leurs camarades
prennent le micro, un peu impressionnés
sous les lambiris et les dorures, Cristina
Poletto-Forget, qui enseigne la philosophie

a Henri IV et qui a animé ces ateliers dans
I’établissement, souligne que le climat
d’intolérance actuel, illustré notamment par
I'augmentation des agressions homophobes,
encourage a militer en faveur de I’enseigne-
ment de I’éthique dans le secondaire.
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« On constate un véritable
changement dans la structu-
ration de la pensée des lycéens
gqui désormais tendent
d S exprimer en precisant

Je suls pour parce que )
ou “Je suis contre parce que”. »

« Les enseignants ont le devoir de susciter
une réflexion argumentée sur ces agressions
et plus largement sur les violences exercées
sur les plus vulnérables. »

Richard Yilmaz, qui enseigne la biologie
et la microbiologie au Lycée Pierre-Gilles de
Gennes, avoue, quant a lui, avoir été au départ
un peu dubitatif devant les chances de réussite
de ces ateliers, fondés sur le volontariat et non
sanctionnés par des notes. Alors qu'il poursuit
leur animation en 2018/2019, soutenu par
I'Espace éthique Ile-de-France (formations,
ateliers, conférences devant les éleves...), il se
réjouit de constater « un véritable changement
dans la structuration de la pensée des
lycéens qui désormais tendent a s’exprimer
en précisant “je suis pour parce que” ou “je
suis contre parce que”. » Il lui semble méme
constater un effet de ce changement sur les
comportements. « Ils deviennent a la fois plus
critiques devant les documents qu’on leur
présente, interrogeant volontiers leur fiabilité,
et plus bienveillants vis-a-vis des personnes
handicapées au sein de I'établissement. »

A cette occasion, I'Espace éthique fle-
de-France a invité Karine Demuth-Labouze,
maltre de conférences en biochimie et
bioéthique a I'Université Paris-Sud - Paris
Saclay, a présenter les premiers résultats

ESPACE ETHIQUE
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Le reportage /

d'une étude qu’elle mene sur la pertinence
et les conditions d’existence d'un
enseignement en éthique dans le secondaire.
Les enseignements qu’elle tire des premieres
observations réalisées sur les éleves de

4 classes de terminale du Lycée Pierre-Gilles
de Gennes sont tres encourageants. Elle

note 'acquisition d’un jugement moral et
cognitif, la diffusion, dans leur entourage,
d'une culture éthique, le renforcement de
I’estime de soi procuré par ces enseignements
ou encore 'amélioration de la relation entre
éleves et professeurs.

Réinvestir le débat public
a travers la bioéthique

Ces ateliers de réflexion éthique remettent
effectivement en question le rapport entre
lycéens et enseignants, constate Cristina
Poletto-Forget méme si, précise-t-elle, dans
sa discipline, la philosophie, le professeur se
positionne souvent moins dans une posture de
sachant que dans certaines autres disciplines.
«J'al été frappée par le fait que ces
ateliers invitent a poser certaines questions
avec les lycéens et non simplement aux
lycéens. Invitée par les éléves a penser
autrement, j'avoue d’ailleurs avoir revu ma
position sur certaines des questions abordées
et m’étre interrogée sur des sujets auxquels
je ne m’étais pas intéressée jusque-la : un
bel exercice de dépoussiérage ! Ces questions
sont aussi les leurs carils sont a I’age du
perpétuel questionnement. Il n’est qu’a voir
la facilité avec laquelle ils se sont emparés de
la question du consentement qui est le sujet
des ateliers de cette année. Néanmoins,
ces ateliers, ou leur présence est volontaire

« Ces ateliers invitent

a poser certaines questions
avec les lycéens et non
simplemeént aux lycéens. »

et leur travail non noté, attirent les lycéens
qui sont déja ouverts a I'idée du
questionnement, du doute. Ceux qui ont des
opinions trés arrétées n'y participent pas ou
n’y restent pas. Donc on pourrait presque dire
que ceux qui pourraient le plus en bénéficier
peuvent tout a fait passer a coté de cette
invitation a apprendre a penser. »

La dimension citoyenne de cette
réflexion éthique n’a pas échappé aux éléves.
Dans un contexte général parfois désenchanté
qui déplore «la fin d'un monde », « il est
temps que nous nous ressaisissions de ces
questions, revendique Barbara Teper, apres
avoir présenté avec ses camarades le travail
de I'atelier consacré au droit des enfants,
et plus précisément a l'accés aux origines.
En France, plus de 70 000 personnes sont
aujourd’hui nées d'une IAD (Insémination
Artificielle avec Donneur). C’est donc un sujet
d’actualité. » Jessica Levy enchérit : « J'étais
déja personnellement concernée par le sujet
lorsqu’il a été proposé pour les ateliers. Mais
de toute fagon, j'estime que s’intéresser a la
bioéthique, c’est un devoir plus qu'un droit. »

Pour aller plus loin

Il est possible de revoir la soirée en vidéo sur le site

de I'Espace éthique. Découvrir le programme

« Transmissions » entre I'Espace éthique ile-de-France
et I’Education nationale : espace-ethique.org/
programme-transmissions
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La question

Freepik.com

/

Le développement
~des soins a
domicile souléve
de nombreuses
questijons éthigues.
Ou et comment
peuvent-elle étre
posées ?

Regards croisés.

LE SOIN A DOMICILE pour les personnes
malades ou handicapées se développe
aujourd’hui sous la pression du « virage
ambulatoire », des hospitalisations

de courte durée, et du suivi nécessaire des
maladies chroniques et des situations de
handicap ou de perte d’autonomie.

Si cet exercice professionnel, en dehors
des lieux institutionnels, impose un certain
nombre de principes - respect de la
personne, de son intimité, de sa singularité,
de ses préférences et de ses choix, souci
de confidentialité, de discrétion, de non-
jugement, d’autonomie... - il souléve aussi
beaucoup de questions qui relévent

de I'éthigue. Comment les poser ?

Le « retour ou le maintien au domicile »
est souvent I'attente la plus pressante
gu’exprime la personne malade ou en
situation de handicap. Or le domicile est-il
compatible avec la continuité des soins ?
Le patient dispose-t-il d’'un contexte
favorable a un suivi de qualité ? Comment
les soignants peuvent-ils partager leurs
expériences dans un contexte peu propice
ala collégialité ? >
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La question /

« Nous manquons

de ressources éthiques
sur le terrain »

Cyrille Lesenne,

Pilote MAIA OQOuest-Aveyron

Trois axes me semblent essentiels : améliorer
la coordination, utiliser le droit comme

un levier et créer des ressources éthiques
territoriales.

Travailler a partir des réunions cliniques
existantes sur le modéle de la réflexion
éthigue - notamment des réunions de
concertation - me semble
important. Cela exige
I'intégration des dimensions
sanitaire et sociale en créant
autour de situations partagées
un langage commun entre les
différents acteurs impliqués.

Une autre exigence,
fondamentale pour répondre
aux besoins de la personne
concernée [malade,
handicapée, ou dépendante] et mieux
respecter ses volontés serait qu’elle soit
présente a ces réunions et que son absence
ressorte de I'exception justifiée.

On ne peut bien entendu pas nier
gu’il existe certains freins objectifs au
développement d’une meilleure concertation.
La multiplication des structures de
coordination, ou la disponibilité médicale
en sont des exemples.

Deuxiéme axe : la pédagogie sur le droit
des personnes et des professionnels me
semble étre un excellent levier pour introduire
de I'éthigue a domicile. Le fait, par exemple,
de rappeler gu’il est illégal de réduire le droit
d’une personne d’aller et venir, a domicile
comme en institution, suscite des réflexions
et des questions éthiques.

Enfin, 'appétence et la demande en matiére
de réflexion éthique s’amplifient dans les
territoires. Or, nous manguons de ressources
éthiques - réflexives ou pratiques - sur le

Thomas Salva

terrain. S’il existe des comités d’éthique dans
les établissements, il n’en existe pas qui soient
consacrés a la pratique a domicile. Il y a un
réel besoin de créer des comités a I'échelle
départementale, par exemple. Animés de
facon adaptée, concernés a la fois par les
aspects médicaux, sanitaires et sociaux, et
réunis régulierement, on peut imaginer qu’ils
puissent étre saisis de situations complexes
et fassent la promotion de formations,

le tout en coordination avec les Espaces
éthiques régionaux.

« Pourquoi ne pas imaginer

la création d’une

autorité indépendante

et neutre ? »

Anne-Sophie Parisot, avocate au Barreau
de Paris, patiente experte

Atteinte d’'une dystrophie musculaire
rare qui me rend physiquement dépendante
a 100%, j'ai besoin d’'une aide humaine
permanente, dont des soins que je recois
gquotidiennement a domicile, matin et soir,
depuis plus de 35 ans. De ce fait, concilier
les contraintes du passage de deux aides-
soignants, deux fois par jour, avec mes
aspirations légitimes a une vie sociale,
familiale, professionnelle... et autonome
constitue un défi quotidien. Mon expérience
personnelle se nourrit aussi de mon exercice
d’avocate spécialisée en droit public et en
droit du handicap.

Je percois deux défaillances dans le
systéme de soins a domicile actuel. Le soigné
n’est pas suffisamment pris en compte dans sa
globalité, comme une personne
qui a une vie a lui. Les contraintes
d’organisation des structures de
soins I'emportent souvent sur
ces considérations, qui reléevent
pourtant du respect essentiel des
droits fondamentaux de tout étre
humain. Les horaires de passage
des soignants, par exemple, ne
correspondent pas toujours aux
contraintes de vie des soignés, et
parfois - c’est mon cas - ils ne tiennent méme
pas compte d'impératifs liés a I'état de santé
des personnes qui attendent des soins.
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La deuxiéme défaillance, a mon avis, est
liée a 'absence d’'une autorité de régulation
indépendante. Les droits des patients sont
reconnus a I’hépital. Pourquoi ne pas imaginer
la création d’une autorité indépendante a
laquelle les soignés a domicile pourraient
s’adresser lorsgu’ils rencontrent une difficulté
avec un organisme de soins ?

J’ajouterai que mon état me place, comme
beaucoup d’autres personnes dans mon cas,
dans une situation d’extréme vulnérabilité.

Au plan physique, s’agissant d’'une maladie
rare, les soins sont différents d’une personne
a l'autre. Il 'y a donc pas de protocole de
soins type ; aussi, j'ai besoin d’aides-soignants
relativement stables dans leur affectation
puisgu’il leur faut des heures et parfois des
semaines pour acquérir les gestes techniques
précis qui vont leur permettre de me
manipuler sans risque. Etant devenue, au fil
des années, une experte de mon propre corps,
je peux leur expliquer en quoi ils consistent.
Mais je ne me sens pas toujours entendue.

Il me semble gu’une autre piste d’amélioration
serait de veiller a faire dialoguer les expertises
des soignés et des aidants.

Enfin, quand les soignants entrent dans
votre intimité, il existe un risque permanent
d’étre exposé au jugement d’autrui.

J’ai développé une parade contre ce risque :
chez moi, I'espace de soins neutre, dénué

de tout objet personnel, est séparé du reste
de mon domicile par un rideau qui matérialise
la séparation psychique que je mets entre

les temps de soins et le reste de ma vie.

« Les soins a domicile

sont le point de convergence

d’une double vulnérabilité »

Catherine de Brabois, directrice d’'un

SSIAD (service de soins infirmiers a domicile)
a Paris, dans le 19¢ arrondissement de Paris

Une question éthique forte que I'on rencontre
en soins a domicile est soulevée dans des
situations ou la demande en soins du patient
va a I'encontre de la qualité de service

du soignant. Je pense a 'insalubrité, au
délabrement du logement ou aux troubles
cognitifs avec agressivité, ou I'on ne peut pas
raisonnablement demander a un soignant de
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réaliser des soins
de qualité. D’un point
de vue institutionnel,
si nous disposions
d’'un ensemble de
structures médico-
sociales permettant
de réagir a ces situations trés complexes, nous
n’aurions pas a soulever I'épineuse question
de I'’équilibre a trouver entre les conditions de
service du soignant et la continuité des soins
aupres des patients. Pour les interventions a
domicile, le cadre est beaucoup moins fixé
gu’a I'hopital.

Du point de vue du dialogue de personne
a personne, il me semble gu’on peut souligner
deux points sensibles. Quelle limite le soignant
peut-il poser entre I'intrusion et la protection ?

On attend également des soignants un
engagement légitime alors gu’ils se voient
contraints de respecter une certaine cadence
de travail. Or il arrive, par exemple, qu’aprés
une toilette un soignant constate que s’il ne
se charge pas d’acheter a manger pour le
patient, personne ne le fera. Comment peut-
il alors aller au bout de ce qu’il considére
comme son engagement alors qu’il n’est plus
tout a fait compatible avec les exigences du
service vis-a-vis des autres patients ?

Méme si la fondation dont dépend
le SSIAD dispose d’'un comité d’éthique, les
soins a domicile sont fondés sur la relation
interpersonnelle ; la collégialité est ainsi
beaucoup moins évidente pour permettre
la verbalisation et le partage.

Enfin, les soins a domicile sont le point
de convergence d’une double vulnérabilité :
celle des patients, souvent 4gés et parfois
économiguement vulnérables et celle
des soignants. Il y a [a un besoin d’éthique
a mon sens primordial, car les relations a
I'ceuvre dans les soins a domicile constituent
le dernier lien de la solidarité dans
notre société./

Thomas Salva

Pour aller plus loin

Ethique et Relations de soins au domicile (2016)

publié par LEspace de réflexion éthique de la région
Tle-de-France, L’Espace national de réflexion

éthique sur les maladies neuro-dégénératives et

Le Département de recherche en éthique de I’'Université
Paris-Sud / Paris-Saclay (2016). Cette charte est
téléchargeable sur le site espace-ethique.org
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Le mot

/ Parcours [par-kour] n. m.

ltinéraire a suivre ou trajet suivi par quelgu’un.
Ensemble des étapes, des stades par lesquels passe guelgu’un.

MOT DE LA LANGUE COMMUNE, PARCOURS A PRIS
une place particuliere dans le langage médical et
médico-social ; On parle aujourd’hui de parcours de
soin, de santé, du patient. Essort récent et fulgurant,
que met-il en lumiére ?

Dans notre contexte de rationalisation du systéme
de santé, la notion de parcours s’est offerte a la fois
comme un remede aux risques et dérives du sys-
téme et comme modele, a la fois spatial et tempo-
rel, propre a inspirer et a imposer une organisation
plus harmonieuse et efficace dans la coordination,
la continuité, la prévision. Face a un parcours de
soin théoriquement bien tracé, balisé, la complexité
peut venir d’obstacles, littéralement ce qui se dresse de-
vant, de toutes sortes : administratifs, financiers, per-
sonnels... On pense alors au parcours du combattant,
course de haies successives. Mais elle peut égale-
ment venir du fait qu’il s’agit d'individus, d histoires
personnelles et familiales, de la société dans son en-
semble et de la médecine qui change, elle aussi.
Mais penser uniquement le parcours comme tracé,
balisé, organisé, n'est-ce pas choisir la chose, et ou-
blier 'action ? Un parcours, ce n'est pas seulement
un tracé, ce ne sont pas les piquets et les portes
d'une descente a skis, c’est 'action de se déplacer,
se décider a le faire, le risquer, se lancer, tomber...
A la différence de courir, parcourir a une petite par-
ticule, par (per), qui le fait un peu dévier de la ligne
droite ou d'une route un peu trop tracée. Per c’est
a travers, et un peu dans tous les sens. Cela rejoint
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le sens de parcours au Moyen age : le droit de faire
paltre temporairement son bétail sur des terres non
actuellement cultivées : une transgression autorisée
des limites.

Sinous ouvrons 1'éventail des termes voisins, nous
trouvons cheminer et le chemin. Ils traduisent les
mémes points de vue : le chemin, plus ou moins
tracé, celui de la liberté, qui meéne a Rome ou a Com-
postelle, sur lesquels il y a cheminer, marcher a son
rythme, s’arréter, chemin faisant, pour une petite dé-
couverte, ou une pensée. Qui n'a pas accompagné un
malade dans ce parcours, celui qui bat la campagne,
hors de cadres et des balises, et qui offre si souvent
des surprises et des ouvertures ?

Dans la postface de Parcours de la reconnaissance, le
philosophe Paul Ricoeur tente d’analyser son chemi-
nement et de retracer le travail accompli pour trou-
ver une cohérence et avancer. C'est bien cela le par-
cours : aprés avoir fait la route, le travail, c’est alors
qu’on peut véritablement employer le mot et dire du
parcours qu'il fut beau, long ou dur... En attendant,
il faut cheminer, allier la conduite raisonnable avec
la découverte./

par Armelle Debru

Professeure émérite d’histoire de la médecine,

elle collabore avec I'Espace éthique lle-de-France
depuis sa fondation .

Son approche « Le sens des mots » méle étymologie,
histoire, philosophie et réalité du soin.

En savoir plus : bit.ly/a_debru

Numéro 3 — MARS 2019



Le périscope /

L'imagerie médicale _ ItV omme.
au centre de la réflexion les EHPAD
s’engagent !

A TRAVERS LA VOLONTE DE RENDRE VISIBLE L’INVISIBLE, L'IMAGERIE
médicale bouscule notre rapport au savoir médical et produit a la fois
espoirs, fantasmes et inquiétudes. Mais un scanner, un IRM ou une
échographie ne sont pas de simples «photographies intérieures» mais
bien des constructions techniques et scientifiques. Dés lors, quels enjeux
éthiques relatifs a 'objectivation d’une maladie, a la connaissance,
ou encore a l'anticipation se jouent derriére la production de 'image ?
Pour aborder ces questions, PEspace éthique ile-de-France a mis
en place depuis 2017 une réflexion sur les enjeux éthiques, scientifiques
et politiques de 'imagerie médicale, qui s’organise
(_J\ notamment autour d’un séminaire ouvert
¥\_,(L a tous, de février a mai 2019 en partenariat
=\ avec la Société francaise de radiologie
S

et le Programme Imageries du Vivant
77="N) de PUniversité Paris-Descartes.
W—”ka:\ (_,— Un numéro des Cahiers de I’Espace
%&,—\ K éthique, consacré spécifiqguement
- a 'imagerie cérébrale, aborde
l—% également les enjeux éthiques et
o L politiques du sujet.

R S Limagerie médicale

sur le site de I’Espace éthique
m le-de-France espace-ethique.org/
seminaire-imagerie
\}U Le Cahier Imagerie cérébrale :

E_:Sf

enjeux épistémologiques, éthiques

et politiques http://bit.ly/Cahier7
L’'université Paris-Saclay se dote
d’'un Conseil pour 'ethique de la recherche
et I'intégrité scientifique
INSTALLE PAR LE PRE-
sident de l'université en
juin 2018, le Conseil pour
I'éthigue de la recherche
et I'Intégrité scientifique
de 'Université Paris-Saclay
(POLETHIS) a pour mis-
sion de développer au sein

PIERRE ANGULAIRE DU RESPECT
des droits des personnes
vulnérables, les établissements
d’hébergement pour personnes
agées dépendantes (EHPAD)
portent des missions incarnant les
valeurs et principes de la Déclaration
Universelle des Droits de 'Homme.
Suite a son cycle de conférences
organisé a l'occasion du 70¢me
anniversaire de la Déclaration
Universelle des Droits de 'Homme,
I'Espace éthique fle-de-France
soutient celles et ceux qui, par

\ leur engagement, défendent avec
exigence nos devoirs a I'égard
de ces personnes. La Résolution
du 10 décembre 2018 traduit
ces engagements en 4 grands
principes :
1. Notre conviction est que 'lEHPAD
doit incarner, promouvoir et
faire vivre les principes de notre
démocratie.
2. En EHPAD, la personne doit étre

> Réseau des référents
intégrité scientifique
Autour des référents
intégrités scientifiques
des établissements de
'université Paris-Saclay,
ce réseau est un lieu
d’échange, de partage

nous explique Emmanuel
Hirsch, Président de
POLETHIS.

Organisation et missions :
> Formation POLETHIS
assure la formation en
éthique de la recherche
et en intégrité scientifique

de l'université une culture
partagée de la réflexion et
de 'engagement éthiques.
« L'Université Paris-Saclay
s'est engagée dans une
démarche attentive a

une relation confiante

et constructive entre

la science et la société
affirmant ainsi son identité
d’'université responsable,
porteuse de valeurs fortes
et soucieuse de créer les
conditions favorables a
une recherche raisonnée »,

des doctorants inscrits a
'Université Paris-Saclay.

> Comité d’éthique pour
la recherche Le comité
d'éthique pour la recherche
de I'Université Paris-Saclay
a pour vocation de propo-
ser un avis éthique consul-
tatif sur les protocoles de
recherche impliquant des
sujets humains, lorsque
ces protocoles ne visent
pas a 'avancée des
connaissances biologigues
ou biomédicales.

En savoir plus sur POLETHIS : universite-paris:

lay.fr/polethis

d'expérience, de conseil
pour la prévention et

le traitement des cas

de manguement a
l'intégrité scientifique.

> Recherche Parce que
les nouvelles technologies
apportent de nouvelles
guestions éthiques, la
structure favorise les sy-
nergies des équipes et
unités de recherche rele-
vant du champ de I'éthique
de la recherche et de
l'intégrité scientifique.
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respectée dans ses valeurs et ses

habitudes de vie.
3. Mobilisons les meilleures

compétences au service de la

personne.
4. Une bonne gouvernance

impose des conditions d’'exercice

professionnel dignes.

Signer la Résolution du 10 décembre 2018

http://bit.ly/EHPADsengagent
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Le dossier /

Dans un systeme de
soin économiguement
contraint et centre sur

" efficience, la réflexion
ethigue détonne en
guestionnant les valeurs
et les finalités. Elle invite
au questionnement,

au partage et a la
collégialité mais X
necessite du temps la
ou ce dernier mangue
souvent cruellement.,
Comment et pourquoi
prendre le temps

de PPéthique ?

lllustrations Emmanuel Pierrot
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« LETHIQUE EST UNE REGION

hasardeuse, éloignée de la culture de

la performance. C’est une culture du
guestionnement dans laguelle on peut perdre
les solides repéres sur lesquels on s’appuie
dans sa pratique. Il faut accepter d’étre
dérouté, accepter les réponses provisoires

et sortir du raisonnement scientifique pour
s’aventurer sur des questions de sens et

de signification ». Bruno Dallaporta est
intarissable. Néphrologue a la Clinique
Médicale et Pédagogique Edouard Rist &
Paris et docteur en éthique, il a commencé
des études de philosophie a la quarantaine
puis a entamé des études d’éthique a 'Espace
éthique lle-de-France. Comment a-t-il intégré
cette formation a sa pratique ? « J'ai mis en
place des réunions de philosophie appliquée
a la santé. Il s’agit d’'une éthique du débat

qui part de situations rencontrées : le refus
de traitement ou la souffrance liée a la
standardisation des pratiques, par exemple...
Je propose un détour par la philosophie de la
santé avant de revenir aux cas pratiques ».

Les vertus de la discussion
a la portée de tous

Adepte des vertus de la discussion, celui
qui a soutenu 'ouverture d’un café philo santé
a I’hoépital Henri Mondor (AP-HP) a Créteil a
institué dans son établissement un mode de
prise de parole tres régulé. « Lors de réunions
gue nous organisons quand une situation
’exige, 'aide-soignante a le méme droit a
la parole que le chef de service, alors que
traditionnellement ce dernier tend a accaparer
la parole qu’il maitrise souvent mieux que
les autres. » Toutefois, son appétit pour le
dialogue n’est pas partagé par tous, comme il
'observe. « Certains, notamment les médecins,
considerent que participer a une réunion
d’éthigue représente une perte de temps ».

Le temps, le maitre mot est laché.
Dans le contexte contraint de la pratique
hospitaliére actuelle, c’est une ressource
rare, concurrencée par les actes techniques
et facturables. Directeur des ressources
humaines (DRH) de I'hépital Necker (AP-HP)
a Paris, Frédéric Spinhirny quitte un instant sa
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La réflexion
éthique exige
du temps
pour écouter,
débattre,
artager, se
ormer.

Frédéric Spinhirny,
directeur des ressources
humaines de I’hépital
Necker (AP-HP) a Paris

casquette de gestionnaire pour celle

de philosophe, sa formation initiale, et évoque
les propos du philosophe Emmanuel Jaffelin
dans son ouvrage Eloge de la gentillesse.

« Il expligue clairement que dans un monde
ou la nécessité économique et 'urgence
dominent, on cherche a limiter autant que
faire se peut le temps non utile. Donc on
réduit son écoute, sa générosité en temps,
le temps consacré aux échanges avec ses
collegues. Cela affecte le travail a I’'hépital
et le rapport au don. C’est donc un vrai sujet
pour un DRH ».

Cette raréfaction du temps « non
productif » conduit a une non-reconnaissance
du travail des soignants. Or, leur engagement
est justement la qualité principale pour
aborder les enjeux éthiques. « Un acteur
de I'éthique est engagé, souligne Frédéric
Spinhirny. De nombreux facteurs - urgence,
dispersion de I'attention... - concourent a
créer un léger désengagement et finissent
par modifier le sens du travail a 'hépital. [...]
Paradoxalement, certaines situations difficiles,
autour des patients, recréent du commun
d’elles-mémes. Réunir tous les acteurs
de ces situations pour en parler permet de
réinstaurer du collectif et de se concentrer
sur un champ de valeurs communes et
non plus sur des questions économiques
ou juridigues. Je suis opposé a ce que I'on
mette I'éthique au service des économies.
Cette réflexion exige du temps pour écouter,
débattre, partager, se former. Elle est contre-
productive en termes purement économiques,
mais c’est ce qui porte 'ensemble des
soignants et des équipes. »

ESPACE ETHIQUE

13



ESPACE ETHIQUE

Le dossier /

¢o

Lors de réunions
que nous
organisons,
Iaide-soighante
a le méme droit
a la parole

que le chef de
service.

Bruno Dallaporta,
néphrologue a la Clinique
Médicale et Pédagogique
Edouard Rist a Paris

Au-dela des gestes techniques,
oser se poser des questions

Frédérique Keslassy-Lacombe, cadre
formatrice a I'lFSI (Institut de Formation en
Soins Infirmiers) du Kremlin-Bicétre (AP-HP),
et titulaire d’un diplébme d’éthique, est
dans une position idéale pour observer la
perception des futurs professionnels aux
guestions d’éthique. « Le plus difficile pour
les étudiants des premiéeres années, c’est
d’étre capables de reconnaitre que d’autres
peuvent les aider a penser ou a analyser
une situation. De plus, en commenc¢ant leurs
études, la plupart attendent de la formation
gu’elle leur permette d’acquérir des gestes
techniques, et sont parfois étonnés, voire un
peu désarconnés, a I'idée de devoir mener
une réflexion et aborder I'incertain et le
complexe. La formation en alternance les met
vite en situation réelle. C’est alors gu’ils nous
sollicitent pour travailler sur les situations
gu’ils rencontrent ».

Pour I'enseignante autant que pour
la diplébmée en éthique, pour mener ou
piloter une réflexion éthique, « il faut une
compétence réflexive, une capacité a repérer
les situations pouvant soulever des questions
éthigues et la capacité de les analyser en
s’appuyant sur des connaissances a la fois

juridiques et en matiéere de principes éthiques.

Avec I'expérience, les étudiants apprennent
a ne pas voir de I'éthique en toute situation
et a reconnaitre gqu’il existe un corpus de
connaissances pour déterminer si ce qu’ils
rencontrent comporte un dilemme ou non ».

Limportance de la collégialité

« La bonne posture éthique consiste a
se poser des questions face a certaines
situations, sans les simplifier, et a pouvoir les
partager avec d’autres qui peuvent disposer
des “décodeurs” que n'ont pas les jeunes
professionnels, peu habitués a travailler sur
des situations complexes », analyse-t-elle.
Une formation spécifique a donc toute
sa place pour acquérir le corpus de
connaissances nécessaires et se familiariser
au questionnement.

« Ce gue nous nous efforcons de leur
transmettre, outre les grands principes
de I'éthique - autonomie, bienfaisance,
non-malfaisance et justice - c’est que cette
réflexion exige analyse, connaissances
et partage. Or partager, c’est savoir
communiquer, mais aussi reconnaitre que
seul on ne peut pas y voir clair. Nos étudiants,
aujourd’hui conduits vers cette filiére
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Dans tous

les contextes |
de vulnérabilité
doit se
reinventer,

une réflexion
éthique.

Emmanuel Hirsch,

directeur de ’Espace
éthique lle-de-France

le plus souvent par 'orientation scolaire, ne
partagent pas nécessairement la motivation,
voire les valeurs propres a ce métier du soin
gu’avaient souvent leurs ainés. De fait, ils ont
parfois tendance a porter sur les situations
un regard simplificateur et a chercher des
réponses rapides. Notre réle consiste alors a
les initier a la complexité et a leur apprendre
a étre capables d’entendre des points de vue
qui leur sont étrangers ».

Le domaine de I'éthique serait-il donc
réservé aux soignants ? Pas selon Frédéric
Spinhirny. « Quand on parle d’éthique,

il me semble important d’explorer de
nouveaux champs comme celui de I'éthique
professionnelle de ceux qui dirigent et
encadrent les établissements.

Eux aussi ont des choix a faire qui
questionnent nos valeurs, notamment face
a l'arrivée de nouveaux outils. Il ne faut pas
abandonner le champ de I'éthique des non-
soignants, ni négliger la souffrance de certains
face a des contractions managériales ou
des décisions qui ont un fort impact sur

le travail des soignants ».
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La bonne
posture éthique
consiste a

se poser des
questions face
a certaines
situations, sans
Ies‘5|mpllf|9r

et a pouvoir les
partager avec
d’autres.

Frédérique Keslassy-
Lacombe, cadre formatrice
a IFSI (Institut de
Formation en Soins
Infirmiers) du Kremlin-
Bicétre (AP-HP)

Une dimension politique

Une ouverture assumée par Emmanuel
Hirsch, Président du Conseil pour I’éthique
de la recherche et de I'intégrité scientifique
de I'Université Paris-Saclay et directeur de
’Espace éthique lle-de-France, qui préte

a I’éthigue une portée plus large que celle
développée dans le contexte hospitalier.

« La réflexion éthique doit étre comprise
aujourd’hui dans une dimension politique.
Il'y a une forte demande de la société
qui, confrontée a des vulnérabilités sans
précédent, est en demande de repéres et de
renouvellement de ses valeurs. On retrouve
bien entendu la vulnérabilité dans le soin a
I’hépital, mais aussi dans les établissements
scolaires, dans les prisons... Dans tous les
contextes de vulnérabilité doit se réinventer
une réflexion éthique ».

Selon lui, il n’est qu’a regarder I'actualité
pour constater que si, jusqu’ici, les valeurs
étaient traditionnellement portées de facon
descendante par les figures d’autorité,
aujourd’hui se réinvente une réflexion
plus créative, alimentée par I'action et qui
s’interroge sur les finalités a fixer et les
solidarités a développer./

Se former a I’éthique en ile-de-France

Diplome universitaire, Master et Doctorat,
I’Espace Ethique lle-de-France propose, avec
I’'Université Paris-Sud / Paris-Saclay, un ensemble
de formations.

En savoir plus : espace-ethique.org/formations
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Qy ON
OCCUPE
DE LUI

LA RESIGNATION N’EST PAS LE

terrain de jeu d’Elisabeth Zucman.

Au début des années 1960, jeune
médecin, elle revient des Etats-Unis

et d’Angleterre ou I'on déploie, pour
les enfants polyhandicapés, les mémes
méthodes de rééducation que celles
utilisées pour les infirmes moteurs
cérébraux (IMC) ; Elle ne supporte pas,
alors, gu’en France on baisse les bras
devant ceux que I'on appelle encore
les encéphalopathes. « Alors que

je souhaitais développer ces méthodes
ici, je me suis heurtée a un refus
général, se souvient-elle. Les hépitaux,
le médecin-chef de la Protection
maternelle et infantile... Tout le monde
affirmait qu’il n’y avait rien a faire.
Donc on ne faisait
rien. » A cette
époque, en France,
seuls les enfants
infirmes moteurs
cérébraux ayant

un niveau mental
leur permettant

« Les hopitaux,
le médecin-chef
de la Protection

maternelle
et infantile...

Tout le monde
affirmait qu’il n’y
avait rien a faire,
Donc on ne faisait

rien. »

ESPACE ETHIQUE

d’étre scolarisés se voient proposer un diagnostic
et des thérapeutiques. Ceux que I'on qualifie
d’encéphalopathes - un terme qu’Elisabeth
Zucman fera remplacer par « polyhandicapé » -
ne bénéficient d’aucuns soins et d’aucune prise
en charge, leurs familles et leurs proches étant
laissés seuls et sans aucun accompagnement face
a une situation dramatique. « Leur état s’aggravait
trés vite et ils mourraient dans leurs premiéres
années, rappelle-t-elle dans son ouvrage Auprés
de la personne handicapée : une éthique de la
liberté partagée (Editions Erés, 2007). Leurs
familles sombraient dans la solitude, une terrible
culpabilité et une profonde détresse. »

L’orgueil n’est pas non plus son terrain de
prédilection. Pourtant, elle reconnait étre fiére
d’avoir sorti les enfants polyhandicapés du néant
dans lequel on les laissait alors. A force de
persévérance, elle finit par attirer des parents qui
ont entendu parler de son intention de s’intéresser
enfin a leurs enfants. La chance sera alors une
belle alliée : parmi eux, elle rencontre Andrée
Barrére, chef de cabinet du secrétaire général

de I'’Assistance publigue-Ho6pitaux de Paris, dont
la petite fille est polyhandicapée et dont Elisabeth
Zucman s’occupera pendant de nombreuses
années comme d’une trentaine d’autres enfants.
En dehors de toute structure.
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« Nous avons
fait gagner aux
polyhandicapés

10 ans de vie
tous les 10 ans. _

On peut désormais
revoir d’anciens
enfants, devenus
adultes, chose
impossible
auparavant tant leur
espérance de vie
était limitée. »

En 1964, sensible aux efforts déployés
par celle qui a accepté de s’intéresser a
sa petite-fille, Andrée Barrére présente
les professeurs Clément Launay,
pédopsychiatre, Alexandre Minkowski,
néonataliste et Stéphane Thieffry,
neuropédiatre a Elisabeth Zucman.

De cette rencontre nait le CESAP,
Comité d’études et de soins aux arriérés
profonds de la région parisienne qui

va assurément sortir les polyhandicapés
et leurs familles de I'oubli et du
désespoir. « Dés le départ, nous avons
orienté les missions du Comité vers
I’action (le soin), la formation et la
recherche et pris le parti de la
multidisciplinarité, ce qui n’était pas

trés courant alors. » Trés vite, elle obtient
aussi de la Sécurité sociale une prise en
charge des soins de rééducation pour
les polyhandicapés. Si le bilan humain est
plus que positif, épargnant aux familles
chagrin, épuisement et désespoir, le
bilan médical I'est aussi. « Nous avons
fait gagner aux polyhandicapés 10 ans
de vie tous les 10 ans, souligne-t-elle

en ajoutant gu’il lui arrive désormais

de revoir d’anciens « enfants » qu’elle a
connus, devenus adultes, ce qui ne se
produisait jamais auparavant tant leur
espérance de vie était limitée.

Quand on lui demande ce qui a motivé
ce combat au profit des plus démunis,
Elisabeth Zucman invoque sa détestation
de l'injustice. « C’est presque politique »,
avoue-t-elle, se souvenant que lorsqu’il

s’est agi d’opter pour un métier, le choix de la
médecine s’est imposé « pour rétablir de la justice »
méme si elle a vite compris que le milieu hospitalier
n’était pas toujours, dans son fonctionnement tres
hiérarchique, marqué par cette exigence de justice
et d’équité. « Je ne supporte pas I'injustice qui
consiste a en laisser certains sur le bord du chemin.
Tout étre humain mérite gqu’on s’occupe de lui. »
Soigner ? Elle sait désormais qu’il s’agit moins de
soigner que d’améliorer et d’apporter du bien-
étre, un bien-étre souvent synonyme de go(t

de la vie. « Son absence peut mener a la mort »,
sait-elle d’expérience. De plus, selon elle, si dans
les années 1960 I'impression d’impuissance a aider
ces enfants menait au renoncement, elle constate
gue désormais une marge de progres en termes de
bien-étre, méme mince, mérite qu’on se mobilise.
Est-ce que tout est gagné pour autant ? Elle avoue
craindre qu’on ne remplace aujourd’hui le triste

« On ne peut rien faire » des années 1960 par

un arbitrage économique défavorable aux plus
vulnérables. Une sorte de « Ca colte trop cher.

Il faut faire des choix » qui avancerait

un peu masqué.../

Elisabeth Zucman

Elisabeth Zucman a entierement consacré sa carriére

a laccompagnement d’enfants, d’adultes polyhandicapés
et de leur famille.

Médecin de réadaptation fonctionnelle,

Elisabeth Zucman a été conseiller technique

du Centre technique national d’études et de recherches
sur les handicaps et les inadaptations dans le cadre
duquel elle a publié de nombreux rapports et ouvrages.
Elle est présidente d’honneur

du Groupe Polyhandicap France.
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Le panorama de Péthique en Tle-de-France

DR

Sophie Crozier, neurologue a ’hopital
de la Pitié-Salpétriére et coordonnatrice centrale
de la démarche éthique de I’AP-HP.

/

L’AP-HP SOUTIENT LA REFLEXION
ETHIQUE DANS SES ETABLISSEMENTS

REPRESENTANT 39 ETABLISSEMENTS
et employant 100 000 personnes,
PAssistance Publique-Hopitaux de Paris
(AP-HP) s’est dotée d’une structure
chargée de coordonner et rendre plus
visibles les démarches éthiques de ses
différentes composantes. Rencontre avec
Sophie Crozier.

Pour organiser et soutenir une
démarche éthique pour ses patients
et ses professionnels, 'AP-HP, qui
représente 39 hdpitaux accueillant
chaque année plus de 10 millions

de personnes malades, a créé en mai
2017 la Commission d’orientation

de la démarche éthique (CODE).
Sophie Crozier, neurologue a 'hopital
de la Pitié-Salpétriere (AP-HP),

en assure la coordination centrale.

« La commission ne peut pas étre
saisie sur des cas particuliers.

En revanche, méme si cela n’a pas été
encore le cas, elle peut I'étre sur des
guestions générales d’organisation.
Je pense notamment a 'interpellation
récente de certains établissements
concernés par I'accueil et la prise en
charge des exilés, par exemple. »,
précise Sophie Crozier.
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La commission a avant tout comme

réle de coordonner les démarches éthiques
existantes dans les différents établissements, qu’il
s’agisse d’actions comme les cafés éthiques, ou
encore de I'enseighement. « Il s’agit de permettre
aux différents acteurs de se rencontrer et de
valoriser ce qui est réalisé, afin que les expériences
et les initiatives gagnent en visibilité et puissent
étre partagées », ajoute-t-elle.

Création de la semaine de Péthique

« L’année 2018 a été largement consacrée a des
actions de communication, puisque nous avions
besoin de faire connaitre les différentes structures
et démarches éthiques au sein de l'institution.

Cela a également conduit les acteurs de I'éthique
des différents établissements a se réunir et

a faire connaissance. »

L’action-phare de 'année 2018 a consisté a
organiser, en mars, la premiere Semaine de I'éthique
de '’AP-HP. La manifestation a notamment permis
d’informer les équipes et les patients de I'existence
des différentes initiatives et d’'une coordination
centrale. Elle a été articulée autour du soin,

I'un des trois axes de la démarche de I'AP-HP

avec la recherche et I'organisation et management
auxqguels sera consacrée la deuxiéme édition

de cette initiative coordonnée en 2019. « Nous
insisterons sur le lien entre qualité de vie au travail
et sécurité des soins. » Dans un contexte de crise
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trés particulier, la question est en effet un enjeu
majeur aujourd’hui.

« La valorisation du travail des soignants est
essentielle. Méme si je reconnais que I’AP-HP a pris
un certain nombre de mesures trés volontaires

en matiére de qualité de vie au travail, la question
se pose : est-il possible pour les soignants d’étre
toujours « bien traitants » quand ils sont épuisés,
en sous effectifs et en manque de reconnaissance ?
On est la au coeur d’un véritable questionnement
éthique. [...] Au-dela de la situation de crise,
demeure la question de fond de la valorisation des
actes non techniques réalisés par les soignants.

Le mangue de temps combiné aux contraintes
exercées sur les effectifs, dans un contexte

ou l'activité augmente de toute facon, met les
soignants - médecins et équipes de soins - en
difficulté. La technicité est largement valorisée mais
le temps consacré pour informer et accompagner
les patients et leurs proches dans des situations
difficiles, par exemple, ne 'est pas. Le besoin
d’écoute ressort de I'essentiel des échanges que jai
eus avec des soignants depuis que je coordonne
cette démarche. D’ou I'importance du lien entre
organisation, management et qualité des soins. »

Sauver la relation de confiance
entre soignants et usagers

En 2019, la Commission d’orientation de

la démarche éthique de 'AP-HP entend décliner
également d’autres priorités. « Nous souhaiterions
parvenir a valoriser les initiatives et les démarches
peu visibles menées aujourd’hui sur le terrain.
Comment arriver a ce que les personnes-ressources
au sein des différents services soient mieux
identifiées, et leur travail partagé et valorisé,

par exemple ? Ce qui est fait au quotidien par

les équipes au service des patients doit étre
véritablement pris en compte ».

Le développement de la culture éthique au

plus prés du terrain est I'un des themes chers

a Sophie Crozier, titulaire d’'un Master Ethique,
science santé et société et d’'un Doctorat d’éthique
obtenus a I'Université Paris-Sud. Elle estime
d’ailleurs que la formation a I'éthique, a terme,
devrait étre tout aussi importante que la formation
scientifique. « L’éthique n’est pas un supplément
d’ame. L’enseighement dans le cursus des

études médicales et paramédicales et la recherche
en éthique devraient étre plus importants et plus
valorisés car ils sont des leviers majeurs pour
améliorer la qualité et la sécurité des soins. »/
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Retour sur .

la Déclaration
universelle

des droits de 'Homme
a Poccasion

de ses 70 ans

Bioéthique, solidarité, vulnérabilité...
comment ces domaines interrogent-
ils les droits de PHomme 70 ans
apreés la Déclaration universelle

des droits de P Homme ? Comment
les valeurs portées par ces droits
nous aménent-elles a repenser

des questions de société comme
'accompagnement de la maladie
d’Alzheimer, les maladies chroniques,
le grand age, ou encore les enjeux de
'innovation en santé ?

Aprés avoir animé les Etats généraux
de la bioéthique en lle-de-France,
I'Espace éthique ile-de-France a
souhaité réaffirmer ses engagements
a l'occasion du 70¢me anniversaire

de la déclaration universelle des
droits de 'Homme. « Sur le terrain,
au plus pres des réalités humaines

et sociales des vulnérabilités ou de

la maladie, mais la également ou
notre démocratie témoigne de ses
valeurs d’humanité, professionnels et
membres d’'associations partagent
avec d'autres nos devoirs de société.
Nous avons souhaité a la fois leur
rendre hommage et les associer

a ces temps de rencontres et de
réflexions que nous avons organisés
dés le 10 décembre 2018. » précise
Emmanuel Hirsch, directeur de
I'Espace éthique fle-de-France.

A ce titre, une série d’événements

- collogues, conférences et
rencontres-débats - ont été
organisés du 10 au 14 décembre 2018
a Paris afin d'ouvrir un espace de
réflexion et de démocratie en santé.

Les rencontres en vidéo

* Les droits de 'Homme au défi

des nouveaux territoires de la bioéthique
(& ’Assemblée Nationale)
http.//bit.ly/DUDH-bioethique

« Droits de 'Homme et valeurs de solidarité
(au Conseil Régional d’lle-de-France)
http://bit.ly/DUDH-Solidarites

* Alzheimer & droits de ’'Homme.

Quelles valeurs, quels engagements dans
I'accompagnement et le soin ?

(a I'Hopital Européen George Pompidou)
http.//bit.ly/DUDH-Alzheimer
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Le panorama de Péthique en fle-de-France

Thomas Salva

Sebastian J. Moser, chercheur en sociologie

au Département de recherche en éthique

de I’'Université Paris-Sud / Paris-Saclay et a I’Espace
éthique Tle-de-France.

PUBLIE A L’'OCCASION DE L’UNIVERSITE
d'été Ethique, Alzheimer et maladies
neuro-évolutives 2018 a Biarritz en
septembre dernier, le Manifeste « Vers
une société bienveillante » présente la
vision de personnes atteintes de maladies
neuro-évolutives réunies au sein

d’un groupe de travail.

« Quand on m’a demandé d’écrire un
texte sur la bienveillance, il m’a semblé
plus opportun d’y réfléchir avec les
personnes concernées. Elles sont
souvent sollicitées pour évoquer la
stigmatisation dont elles peuvent faire
'objet. Il semblait intéressant de leur
demander de contribuer a définir ce
qu’est la bienveillance en faisant appel
a leurs expériences. »

Sebastian J. Moser, chercheur en
sociologie au Département de recherche
en éthique de I'Université Paris-Sud /
Paris-Saclay et a I’'Espace éthique
Tfle-de-France, appartient au Collectif
« évolutif » créé pour mener ces
réflexions et le projet éditorial
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du Manifeste. Le Collectif « évolutif », auteur

du Manifeste, comprend une dizaine de personnes -
malades pour la plupart - auxquelles s’ajoutent

4 chercheurs.

Le Manifeste présente les conclusions d’un échange
organisé par 'Espace national de réflexion éthique
sur les maladies neuro-évolutives en février 2018

au Ministéere des Solidarités et de la Santé dans

le cadre du Plan MND 2014-2019.

Pouvoir s’exprimer, un privilege

Comme le précise Sebastian J. Moser dans la
préface, « la reconnaissance des capacités des
personnes atteintes d’'une maladie neuro-évolutive
a étre partie-prenante des choix et des décisions
qui les concernent au sein de la communauté

- méme si elle est souvent mise en avant - est

peu mise en pratique. Le premier objectif de

notre échange a été d’affronter ce décalage. Le
deuxiéme, d’insuffler davantage de vie a la notion
de « société bienveillante », dont on entend tant
parler, mais qui reste, malgré tout, assez floue. »
C’est dans cette démarche originale qu’a été
conc¢u le Manifeste dont les premiers mots donnent
le ton : « Nous en avons conscience : pouvoir
s’exprimer dans ce Manifeste fait de nous des
privilégiés. Aujourd’hui, on a du mal a étre invités a
des discussions sur les sujets qui nous concernent,
et nous avons parfois I'impression que nous ne
sommes pas toujours au centre du sujet, alors que
nous sommes les premiers concernés [...] ».

Les derniers mots de ce texte annoncent-ils un
projet plus ambitieux ? « [...] Nos réflexions ne
constituent gu’un début afin de débattre de
guestions plus fondamentales qui sont a la fois
politiques et éthiques : quelle place accordons-
nous a la personne vulnérable dans la cité ?

A quel type de vie sociale aspirons-nous ? »/

Pour aller plus loin

Le texte du Manifeste « Vers une société
bienveillante » est téléchargeable
sur le site de 'Espace éthigue : espace-ethique.org
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De disruption

a prosommateur:
40 mots-cles
pour le monde
de demain

Agnotologie, écosophie,
transhumanisme,
disruption... Ces mots
vous semblent étre
réservés aux philosophes
chevronnés ? Ou pire,
étre les derniéres
créations en date du
monde journalistique ou
publicitaire ? Détrompez-
vous : ils forment autant
de concepts issus des
sciences sociales, de la

A LIRE...

Traité de bioéthique
Tome 4 : Les nouvea
de la bioéthigue

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE,
génomique, procréatique,
neurosciences, robotique, big data...

A Poccasion des Etats généraux de
2018, la bioéthique s’est ouverte a de
nouveaux territoires. Dans le contexte
des innovations techniques, de la
numérisation des pratiques médicales
et d’'une plus grande attention portée
a notre environnement, comment
exercer aujourd’hui nos responsabilités
éthiques et politiques ? Bénéficiant de
expertise de plus de 60 contributeurs
des champs des sciences et des
humanités, ce tome IV du Traite de

philosophie, ou de la
biologie pour éclairer

les lignes de force des
débats contemporains.
Cest tout le pari de

ce petit dictionnaire
impertinent de faire sortir
ces concepts de leur tour
d’ivoire, d’en montrer
'usage, et de permettre
a un large public de se
les approprier. Car ce
sont autant d’'outils pour
trouver une nouvelle
intelligence des débats
et construire ensemble

le monde a venir.

Sébastien Claeys —
Editions Le Pommier, 2018
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ux territoires

bioéthique présente un état des lieux
complet, accessible a tous publics,

des enjeux actuels de la bioéthique.
Complétant le corpus d’analyses

et de réflexions constitué depuis le
tome | paru en 2010, il apporte une
contribution de premier plan a la
révision de la loi relative a la bioéthique
et aux réflexions qui s’imposent a nous

au regard de notre futur.

Ouvrage coordonné par
Emmanuel et Francois Hirsch —
Editions éres, 2018

Eloge .
de Popacite.
Les paradoxes
contemporains
de la trans-
parence

Nous vivons a I'age de
'exigence de transparence
en politique, en entreprise,
mais aussi dans nos

vies privées. Ceux qui

la défendent au nom

de la rationalité, de la
promesse d’un monde
plus démocratique, ou
encore de la sécurité
gu’elle pourrait apporter,
mettent en avant la clarté,
la limpidité, I'intelligibilité
et au bout du compte

la vérité qu'elle est

censée apporter. Pour

contrebalancer cette
tendance lourde au

sein de notre société,

ne devient-il pas
indispensable, ne serait-ce
que comme un exercice
de pensée, de faire I'éloge
de l'opacité ?

Revue fr'ancaise d’éthique

coor

p;;D;vid Le Breton
et Sebastian J. Moser) —
Editions érés, 2018
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CLAIRE HEDON

ESPACE ETHIQUE

ATD Quart Monde

JOURNALISTE A RFI ET PRESIDENTE D’ATD QUART
Monde, Claire Hédon est membre du Conseil Consul-
tatif National d’Ethique (CCNE) ol elle « porte la voix
des plus pauvres ». Son souhait : contribuer a inflé-
chir les avis en relayant I’écho du terrain.

Quelle est, selon vous, la source de votre engage-
ment contre la grande précarité ? Je suis issue d'une
famille dans laquelle il y avait des engagements de
cet ordre-1a, mais ils étaient peut-étre surtout mo-
tivés par la notion de charité. Ce qui m’a particulie-
rement plu chez ATD Quart Monde, c’est justement
une approche qui va plus loin, fondée sur le droit et
la justice.

Je crois que j’al été tres tot sensibilisée a 'at-
tention a porter aux autres, qui a été probablement
renforcée par mon métier de journaliste, et peut-étre
que mes études de droit m’ont conduite vers un en-
gagement en faveur de plus de justice. Mais a-t-on
besoin d’avoir étudié le droit pour se poser certaines
questions ?

Comment envisagez-vous votre role comme membre
du Conseil Consultatif National d’Ethique (CCNE) ?
A mon sens, il s'agit de porter la parole des plus dé-
munis dans une enceinte ou je sens une grande tolé-
rance, un respect et une excellente qualité d’écoute
de la part de personnes qui ont des profils tres diffé-
rents (juristes, philosophes, médecins, etc.).

Avant d’'accepter de rejoindre le Conseil Consul-
tatif National d’Ethique, je me suis penchée sur cer-
tains de ses avis récents en me demandant ce que
j’aurais pu y apporter.

A propos de 'environnement, par exemple, tout
le monde s’accorde pour reconnaitre que les pauvres
sont les premieres victimes du réchauffement cli-
matique et qu’il faut prendre des mesures pour li-
miter I'impact de I'activité humaine sur le climat.
Or, ce que l'on sait moins c’est que les mesures qui
peuvent étre prises dans ce sens se retournent sou-
vent contre les plus pauvres. Les exemples abondent
et 'actualité récente, avec la taxe carbone, parle
d’elle-méme. Il ne s’agit bien entendu pas d’opposer
les deux — transition énergétique et lutte contre la
pauvreté —, mais il faut réfléchir en amont avec les
intéressés pour s’assurer que les recommandations
faites sont adaptées a tous.

Je prendrai deux autres exemples en matiere de
prévention santé car telles qu’elles sont congues, cer-
taines campagnes ne peuvent pas atteindre les plus
pauvres : devant la recommandation de consommer
5 fruits et légumes par jour, j’ai vu des personnes,
bénéficiaires du RSA, avouer qu’elles savent que
c’est souhaitable, mais qui ne le peuvent pas car
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c’est trop cher. De méme, on déplore que les cam-
pagnes de dépistage du cancer du sein apres 50 ans
ne touchent pas les publics les plus démunis. Or,
la mammographie est prise en charge mais elle est
trés souvent suivie d'une échographie, qui, elle, n’est
pas remboursée. Les faiblesses de ces dispositifs sont
connues et cela fait que ces publics n'y participent
pas. Ensuite il est aisé de tenir un discours de culpa-
bilisation en soulignant que ces populations ne sont
pas raisonnables. N'aurait-il pas été préférable de
réfléchir en amont avec les intéressés pour lever les
freins potentiels ?

La question de la précarité se pose. Mais si per-
sonne n’en parle, elle passe inapercue et on 'oublie.
Donc il me semble qu'’il est important, en faisant
appel & un profil comme le mien, que le CCNE recon-
naisse en quelque sorte que les questions liées a la
pauvreté sont éminemment éthiques. Mon rdle est
de porter la voix des plus démunis au sein du CCNE
afin que les avis ne soient pas désincarnés, qu’ils
soient plus proches du terrain et qu'ils aient du sens
pour le plus grand nombre de personnes possible.

Comment jugez-vous la fagon dont on présente la
grande précarité ? Tout d’abord, la définition qu’on
nous présente habituellement ne nous dit rien de
la grande pauvreté. Les chiffres officiels évoquent
8,8 millions de personnes en situation de pauvre-
té, c’est-a-dire vivant avec 60 % du revenu médian.
Or, avec de tels chiffres, on fait peur et on ne rend
pas compte de la réalité. A ATD Quart Monde, nous
croisons beaucoup de personnes qui doivent en ré-
alité vivre avec 40 % du revenu médian, c’est-a-dire
avec moins de 680 €/mois. On estime qu’ils sont
2 millions en France.

Dans l'inconscient collectif, le regard générale-
ment porté sur ces personnes-la est conditionné par
une interrogation sur ce qu’elles auraient raté dans
leur vie pour arriver dans une situation pareille... Cette
vision est tenace et il est difficile de la faire évoluer.
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De plus, quand on brandit la crainte du déclas-
sement et la montée de la pauvreté, on génére une
peur qui peut se muer en un réflexe de défense,
comme le montre 'actualité). Enfin, ne serait-il pas
préférable de réfléchir en amont a I'impact que peut
avoir tout nouveau texte de loi sur les plus pauvres
plutdt que de voter des textes spécifiques ? Je pense
notamment aux conséquences de la loi Elan qui
n’aborde pratiquement pas la question de 1’acces
au logement des plus pauvres...

Un autre enjeu est lié a la facon dont sont
présentés les plus démunis dans les médias. Avec
le fréquent coup de projecteur pointé sur les SDF
(sans domicile fixe), qui constituent certes un vrai
probléme, mais qui sont 200 000 environ, une large
partie de la grande pauvreté est cachée. Elle dérange
et, dans les pays « riches », on ne veut pas la voir.

Alors que I’on célébre les 70 ans de la Déclaration
Universelle des droits de ’Homme, quel lien peut-on
établir entre la lutte contre la pauvreté et la défense
de ces droits ? La place de la dignité qui est accor-
dée dans la Déclaration Universelle des droits de
I'Homme est trés importante. Bien sir, la pauvreté
peut étre définie avec des indicateurs économiques,
en termes de salaire médian par exemple, mais elle
ne peut pas étre réduite a la seule question des
moyens. La pauvreté, c’est surtout un non acces aux
droits. Et notamment aux droits essentiels qui sont
énumérés dans la Déclaration : le droit a la sécurité
sociale et la « satisfaction des droits économiques,
sociaux et culturels indispensables a la dignité et au
libre développement de la personnalité ». Le droit au
travail, aux loisirs, a une vie qui permette d’assurer
sa santé, son logement, son alimentation, I'acceés a
la culture, a I'éducation... En réalité, ces droits ne
sont pas effectifs pour les plus pauvres, méme dans
un pays comme le ndtre ou l'accés aux soins et a
I’éducation sont censés étre gratuits.

C’est en travaillant pour faire reconnaitre ces
droits et les rendre effectifs que 'on peut contribuer
a changer la société./

Claire Hédon

Titulaire d’'une maitrise de droit, Claire Hédon

est également diplémée en communication.

Journaliste, elle a animé I’émission Priorité Santé sur Radio
France International d’octobre 2003 a septembre 2017.
Elle est aujourd’hui responsable des programmes a RFI.
En 1993, elle simpligue comme bénévole au sein

de l'organisation ATD Quart Monde, qui lutte contre

la pauvreté. En 2005, elle integre le conseil d’administration
de l'organisation avant d’en devenir vice-présidente

en 2011. Elle en est nommée présidente en 2015.

Elle est nommée membre du Comité consultatif national
d’éthique en 2017.
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La photo /

L’Espace éthigue

Tle-de-France lance

son programme
« Transmissions »
en 2018.
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’ D Agence Régionale de Santé
lle-de-France

ESPACE ETHIQUE

DANS LE CADRE DE SA DEMARCHE D’ACCOMPAGNEMENT des enseignants, lycéens

et étudiants et a I'occasion des Etats généraux de la bioéthique, 'Espace éthique
fle-de-France a initié son programme « Transmissions » en 2018. Il travaille désormais

avec les lycées Pierre-Gilles de Gennes, Henri IV, Léonard de Vinci, de Levallois-Perret

et René Cassin de Gonesse. Le 28 novembre 2018, les anciens éléves de terminale du lycée
Henri IV ont présenté a la Mairie du 4e arrondissement de Paris la synthése des réflexions
qu’ils ont menées en 2017-2018 au sujet de la PMA et de la GPA.

En savoir plus : espace-ethique.org/programme-transmissions

> Voir notre reportage (p. 4)

Erwan Floc’h
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