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Introduction

Selon Marcel Jaeger, titulaire de la Chaire de travail social et d’intervention sociale du Cnam
« La déstabilisation des certitudes, dans le contexte actuel, suscite deux types d’opérations
: le management, comme tentative de maitrise de la complexité, et I'acceptation du doute

sous la forme de la préoccupation éthique, comme tentative de maitrise du sens. »1

Ici Marcel Jaeger fait référence a un contexte de plus en plus évaluatif, de contrdle,
impulsé notamment depuis la loi 2002.2 du 2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et
meédico- sociale. L'encadrement des pratiques et la mise en avant de principes forts sont
toujours d’actualité tels que le respect de la dignité, de I'intégrité, de la vie privée, de
intimité et de la sécurité des personnes, l'individualisation de I'accompagnement, la
participation ou encore linsertion. L’association APF France Handicap met en avant
I'importance pour les établissements sociaux et meédico-sociaux (ESMS) de donner du
sens aux principes défendus par la loi et dénonce le contentement de simples mises en
conformité. Comme I'expriment Jean-Philippe Toutut et Jean-Marie Miramon dans leur
ouvrage « Aujourd’hui force est de constater que I'esprit des lois s’est banalisé, au profit
d’'une approche surtout bureaucratique, dans la recherche d’une simple et ennuyeuse
mise en conformité »2. |l estdonc important de mettre du sens derriére ces « contraintes »
|égislatives dans l'intérét despersonnes accompagnées afin de développer la richesse et
les bénéfices d’'une obligation.De plus, I'actualité médico-sociale, notamment I'affaire trés
médiatisée ORPEA pourrait avoir un impact sur le contréle des établissements médico-
sociaux autant dans le champ des personnes agées que dans le champ du handicap. Les
autorités tarifaires pourraient légitimer, justifier un contréle plus accru en lien avec cette
médiatisation.

Marc Jaeger évoque une déstabilisation des certitudes provoquée par le contexte actuel.
Iciencore cette citation fait écho a I'actuel travail de refonte du systeme évaluatif de la
Haute Autorité de Santé (HAS) par la création d’'un nouveau référentiel. Au regard des
travaux effectués jusqu’a présent le référentiel s’apparente davantage a un référentiel du
secteur sanitaire avec un mode évaluatif connu principalement de ce secteur (laccompagné
traceur,audit systéme, traceur cible). Cependant nos objectifs dans le secteur médico-social
ne sont pas les mémes que dans le secteur sanitaire. Notre visée est celle de

I'accompagnement
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longue durée, sur toute une vie humaine, et non la guérison. Les attentes sont les mémes

alors que le but poursuivi est différent. Cela pose questions.

Jusqu’a présent la notion d’éthique était abordée au travers des Recommandations de
Bonnes Pratiques Professionnelles (RBPP) de la HAS, tout d’abord en lien avec la notion
de bientraitance puis par I'écriture d’'une RBPP propre a ce sujet. Ainsi la réflexion éthique
dans le secteur médico-social était jusqu’a présent recommandée, elle pouvait faire I'objet
d’'une évaluation en fonction des référentiels sélectionnés et des sensibilités apportées
dansla démarche d’évaluation. Avec ce nouveau référentiel, I'éthique apparait au Chapitre
2 comme un critére posé par la HAS donc contrélé a I'occasion d’évaluations externes.

C’estun sujet qui a I'avenir prendra de plus en plus d'importance au sein des ESMS.

Face a cette complexification du systéme, l'auteur évoque le management comme

« tentative de maitrise de la complexité » mais met en avant I'importance de I'éthique
comme « tentative de maitrise du sens ». Ceci fait écho a la réflexion d’APF France
concernant la « simple mise en conformité » sans rechercher le sens de l'action. Dans ce
contexte normatif déstabilisant, complexe et de plus en plus conséquent, il convient de ne
pas se laisser happer par la pure application des obligations mais prendre du recul, tenter
d’en comprendre et d’y mettre du sens au risque de s’éloigner d’un principe fort posé par

laloi 2002.2 : placer la personne au coeur de son accompagnement.

Le « contexte actuel » auquel fait référence Marc Jaeger nous fait également écho a la
crisesanitaire ayant eu de nombreuses conséquences dans le pays depuis début 2020. Le
secteur médico-social fut impacté de plein fouet par cette crise et la recherche de sens de
I'action entreprise est devenue primordiale dans toute prise de décision. On peut
effectivement dire que la crise sanitaire a exacerbé la crise éthique : entre libertés
individuelles (Droits de 'Homme) et décisions de protection sanitaire, notamment entre
liberté d’aller et venir ou encore conservation du lien social des personnes accompagnées
tout en respectant les régles sanitaires acceptables. Quelle position les directions doivent
adopter ? La Conférence nationale des espaces de réflexion éthique (CNERER) propose
des pistes (des fiches repéres) afin d’orienter les professionnels dans leurs pratiques. Ces
derniers étant en prise permanente avec « des messages contradictoires », ils se
retrouventen difficulté et alimentent leurs peurs. C’est donc pour répondre a un besoin de

cohérenceque la réflexion éthique est nécessaire.
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A l'occasion d'un séminaire interrégional, les directeurs de structures médico-sociales
accompagnant des adultes handicapés ont pu partager leurs difficultés. lls font état d'un
écart entre les différentes exigences des autorités et des personnes accompagnées. Dans
une situation actuelle fortement marquée par la transformation de l'offre, les directeurs se
retrouvent a devoir concilier les besoins des personnes accompagnées, le bien-étre des
professionnels et les orientations politiques des autorités régionales et nationales. Se
posealors la question de savoir s’il est attendu d'un directeur qu’il applique simplement et
purement les textes a portée juridique et les RBPP (attentes de la HAS) ou s’il est attendu
de lui qu’il analyse tous les pans de la situation singuliére et agisse selon sa conscience

tout en tenant compte des orientations associatives.

Le responsable qualité est lintermédiaire de ces partenaires (direction, autorités
tarifaires).Dans cette dynamique évaluative initiée par la loi 2002.2, le service qualité d’'une
associationse doit, dans une démarche d’amélioration continue, de faire en sorte que ces
regles soientappliquées mais également que I'exigence cliente soit respectée. L objectif
est d’entrainer les directions dans une dynamique de changement face a la
complexification des regles, des injonctions des autorités de tutelle. Le but est qu’elles
deviennent actrices plutét qu’elles ne réagissent par la peur, le repli sur soi, 'absence de
projection voire une dévalorisation du travail ou encore une réaction d’opposition. Pour
cela, comme Marc Jaeger I'explicite, on passe par « le management afin de tenter de

maitriser la complexité et la démarche éthique pour tenter de maitriser le sens ».

L'association Autisme et Familles accueille un public présentant des Troubles du Spectre
de I'’Autisme (TSA) associés a une déficience intellectuelle moyenne a sévere. Les différents
établissements de I'association sont également soumis a ces exigences réglementaires.
Cependant, dans le cadre de mon travail d'assistante qualité, jai observé qu'il existait
parfois une dualité entre les attentes des autorités tarifaires et du Iégislateur en matiére
dequalité de I'accompagnement et celles des cadres de direction des établissements. La
spécificité des troubles du public accueilli n’est pas toujours prise en considération par le
législateur ou méme par la HAS, malgré ce qu’elle annonce, et dans ce cas, que ce soit
pour les directions mais également dans le cadre d’'une démarche qualité, il est parfois

complexe de se positionner.
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En voici quelques exemples concrets :

Relativement a des exigences d’hygiéne et de sécurité, dans un Foyer d’Hébergement,
une obligation de respect de la chaine du froid a été posée. Cette exigence pousse a
mettre enceuvre des mesures pour une meilleure sécurité et hygiene donc pour améliorer
la qualité de I'accompagnement mais en pratique, cette mesure empéche les personnes
accueillies de travailler un point essentiel de leur projet individualisé d’accompagnement :

I'autonomie(faire les courses, préparer le repas). Comment se positionner ?

La loi impose de faire figurer dans le réglement de fonctionnement I'obligation pour la
personne accueillie « d’adopter un comportement civil ». Cette obligation pose probleme
aux directeurs qui ne souhaitent pas que cela apparaisse sur les documents remis aux
familles. La spécificitt du handicap des résidents peut conduire a des troubles du
comportement marqués par de I'agressivité ou encore de I'hétéro agressivité. L'obligation
d’adoption « d’'un comportement civil » peut alors apparaitre comme n’ayant pas de sens,
voir comme une non prise en considération de I'essence méme du handicap des
résidentspouvant heurter a la fois les directions mais surtout les familles auxquelles ces

documents sont destinés.

La RBPP « Les attentes de la personne et le projet personnalisé » (ANESM 2008), ainsi
que le Code de I’Action Sociale et des Familles (loi 2002.2) placent la personne accueillie
au cceur de son accompagnement et insistent donc sur I'importance de sa participation a
I'élaboration de son projet personnalisé. Mais est-ce vraiment pertinent pour la personne
présentant des TSA associée a une déficience intellectuelle moyenne a sévére d’assister
physiquement a toutes les étapes de I'élaboration de son projet individualisé ? Devoir
resterassis dans une piéce en présence d’adultes, dont sa famille, échangeant sans qu'il
n’en saisisse le sens peut provoquer des troubles du comportement et s’apparenter a de la
maltraitance. Tout comme la participation au Conseil de Vie Sociale fortement

recommandée par la HAS.

Ces exemples sont le reflet de situations auxquelles les directions d’établissement sont
confrontées, elles ne savent pas comment se positionner entre attentes réglementaires,
recommandations de la HAS et bien-étre de la personne accompagnée. Le professionnel

ou directeur ne se voit pas appliquer la régle sans adaptations. La situation pose débat.
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Les directions d’établissement, ainsi que le service qualité vont alors se poser la question
du sens de leurs actions, de leurs pratiques, pour le bien-étre de leurs résidents et se
positionner au mieux possible pour leur objectif commun : la qualité de
'accompagnement. Cette « tentative de maitrise du sens » se fait au travers de ce qu’on

nomme la démarche éthique.

Au regard de ces actualités, de mes observations personnelles dans le cadre de mon
travailau service qualité, il m’a paru pertinent de traiter du sujet de la réflexion éthique et
plus précisément me questionner sur I'existence ou non de synergies entre une démarche

qualité et une démarche éthique.

Une synergie peut se définir comme “La mise en commun de plusieurs actions
concouranta un effet unique et aboutissant a une économie de moyens.”® « C’est une action
dynamiquede cohésion des divers éléments appartenant a un groupe, une collectivité, en
vue d'un but,d'une fin commune. »4

Au travers de ces différentes définitions nous retrouvons les notions de cohésion,

coordination, de but commun, de finalité commune.

Ici nous chercherons donc a déterminer si la démarche qualité et la démarche éthique
concourent a un but commun, si ensemble ils se complétent, sont en cohésion, sont
dépendantes I'une de I'autre ou encore si 'une entraine l'autre, si 'une a besoin de 'autre

pour se développer.

Mes hypothéses :

- La démarche qualité et la démarche éthique sont synergiques, elles concourent a un
butcommun :
» La démarche qualité entraine la démarche éthique
» La démarche éthique entraine la démarche qualité
- La démarche qualité et la démarche éthique ne concourent pas au méme objectif

maisont des liens

3.Larousse.fr
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- La démarche qualité et la démarche éthique n’ont pas de liens

Cette mise en lumiére des différentes synergies entre démarche qualité et démarche
éthique nous permettra d’établir des préconisations relatives a une mise en ceuvre la plus
efficace et efficiente possible d’'une démarche éthique au sein d’'une association relevant du

secteur médico-social.

L'éthique est un terme purement théorique, c’est le relier a des actes qui fait émerger sa
complexité et de nombreux questionnements. Définir le terme d’éthique est crucial afin de

déterminer en quoi consiste une démarche éthique. (Partie 1).

La deuxiéme partie sera axée sur I'analyse de la mise en place d’'une démarche éthique
dans une association accueillant des personnes présentant des TSA avec déficience
intellectuelle moyenne a sévére associée afin d’analyser en pratique sa mise en ceuvre.
Une enquéte de terrain consistant en des entretiens semi-directifs avec différents
professionnels de I'association me permettra de dégager des observations concernant la
mise en place d’une telle démarche et les synergies existantes entre une démarche qualité
et une démarche éthique. (Partie 2)

Enfin, la troisieme partie me permettra d’ouvrir ma réflexion au-dela de I'association. Par
I'intermédiaire d’entretiens avec des personnes extérieures a I'association, je compléte mon
analyse sur l'existence de synergies entre une démarche qualité et une démarche éthique
et jen déduis différentes préconisations de mise en ceuvre d’'une démarche éthique la
plus efficiente possible dans une association. Pour finir, jouvre la réflexion sur une
préoccupation d’actualite, telle que la place de la démarche éthique en période de gestion
de crise sanitaire, a prendre en compte dans une future mise en ceuvre d’'une démarche
éthique. (Partie 3).
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Partie 1 : Revue littéraire

l. L’éthique

1. Définition de I’éthique

Dans la citation Marcel Jaeger parle « d’acceptation du doute sous la forme de
préoccupation éthique ». L'acceptation du doute est 'essence méme de I'éthique. La remise
en question de nos pratiques permet de « tenter de maitriser le sens » de nos actions. On
accepte de se laisser porter par nos doutes, de laisser émerger un questionnement
interneet de réinterroger notre point de vue en le confrontant a celui d’autrui.

L'auteur parle bien de « tentative » de maitrise du sens. Ce terme refléte la nature relative
et inachevable de I'éthique. On essaie de maitriser le sens mais, I'éthique est subjective,
laréflexion éthique ne prend jamais réellement fin. Chaque orientation, solution décidée a
la suite d’une réflexion éthique, bien que prise par rapport a un sujet ou une situation

singuliéredevra étre réinterrogée dans le temps.

Tout le monde est doté d'une éthique car tout le monde a une interprétation personnelle des
valeurs. L’éthique est toujours mise en lien avec des valeurs. Dans le domaine personnel,
chaque personne accorde plus d’importance a certaines valeurs, pergoit et interpréte
différemment les valeurs.

La valeur est définie par P. Méton comme « une chose, pouvant étre des propriétés
concretes ou encore des notions, ayant ce caractére ; ce qui est beau, bien, vrai, juste ».
Les valeurs revendiquées par un individu évoluent dans le temps, selon I'état d’esprit du
sujet. Dans le secteur médico-social les valeurs guidant les professionnels émanent de
valeurs portées par I'association, notamment au travers du projet associatif. Tous les
professionnels sont alors orientés par les mémes valeurs (souvent inhérentes au secteur :
'engagement, I'écoute, tolérance, solidarité etc.) mais n’en font pas forcément la méme
interprétation. Ainsi, la notion de valeur n’est pas a confondre a celle de I'éthique méme si
ce sont des notions proches. La revendication de valeurs permet de savoir ce qui est
important pour linstitution, pour le professionnel et donne donc une direction en ouvrant a

la réflexion éthique. « L'éthique est donc de 'ordre de la recherche individuelle et collective
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. elle désigne le questionnement de l'action sous l'angle des valeurs et cherche a

dépasserune logique d’action purement technique. »5

Avant de définir a proprement parler I'éthique, de dire ce qu’elle est, déterminons ce qu’elle
n’est pas.

L'éthique et la morale sont étroitement liées, mais ne sont pas synonymes l'une de l'autre.
La morale référe a un ensemble de valeurs et de principes qui permettent de différencier
lebien du mal, le juste de l'injuste, I'acceptable de l'inacceptable, et auxquels il faudrait se
conformer.

L'éthique correspond a l'interrogation des principes moraux qui devraient orienter nos
actions dans différentes situations. On recherche le sens des actions et des décisions.

Le droit est I'ensemble des régles de conduite socialement édictées et sanctionnées qui
s’imposent aux membres de la société. Le droit et I'éthique ne sont pas synonymes.

Le droit concerne et s’impose a tous, en revanche la décision éthique évalue une situation
ou une attitude singuliere, elle reste donc en fin de compte personnelle.

Le droit n'empéche pas forcément la réflexion éthique. Elle peut étre mise en place en cas
de vide juridique ou d’interprétation de la loi. Ici, l'institution choisit alors de dépasser la
contrainte et d’utiliser le questionnement éthique comme prise de libertés.

Dans le cas ou on estime que nos clients sont les autorités tarifaires c’est a dire 'Agence
Régionale de Santé (ARS) et Conseil Départemental notamment, nous nous devons de
respecter les obligations réglementaires, les contraintes pouvant étre considérés comme
des contreparties des financements alloués. Ultiliser la démarche éthique comme mode
d’interprétation a une fin peut-étre de « contournement » de la loi, peut dans ce cas venir
heurter la satisfaction de nos clients.

La démarche qualité aurait pour objectif de satisfaire nos organismes financeurs alors que
la démarche éthique aurait pour objectif de trouver du sens dans I'application des obligations
réglementaires au regard des spécificités propres a I'association, I'établissement.

La déontologie est 'ensemble des régles d’exercice d’'une profession déterminée destinées
a en organiser la pratique selon des normes, pour le bénéfice des personnes
accompagnées et de la profession elle-méme. Elle se distingue de I'éthique au regard de

ses objectifs et de sa forme.

5
Bouquet, 2017, p. 52
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Les regles posées par la déontologie sont principalement guidées par la protection de la
profession. De plus, sa forme est essentiellement réglementaire et non réflexive comme
I'éthique. Il est a souligner que la déontologie a généralement fait 'objet d’une réflexion

ethique, qui n’a désormais plus lieu.

Aprés avoir déterminé ce que I'éthique n’est pas, nous allons analyser des définitions
proposées par la doctrine. Nous allons croiser deux définitions proposées par des auteurs

a 14 ans d’intervalle et en déduire si la notion d’éthique a évolué.

Selon Brigitte Bouquet, « L’éthique s’affirme dans I’acte, elle est un positionnement
critique sur les normes de conduite de différentes natures, un questionnement

permanent des orientations générales par I’acte singulier ». 6

Si nous décomposons cette définition, nous comprenons que I’éthique :

- S’affirme dans I’acte
Cela signifie que I'éthique a pour finalité la concrétisation par I'acte. Elle n’existe pas

uniquement dans la pensée, la réflexion mais elle s’affirme dans le choix de I'action menée.

- Elle est un positionnement critique ...
La réflexion éthique suppose qu’on accepte de se laisser interroger par le point de vue
des autres. Il est nécessaire d'étre ouvert a la remise en question de ses propres

interprétations,représentations et positionnements.

- ... des normes de conduite de différentes natures
Ici, seront questionnées le sens de normes dictant notre posture, normes a la fois d’ordres

juridiques, déontologiques, morales etc.

- Elle est un questionnement permanent ...
Est mise en avant la notion de permanence de la démarche éthique. C’est une démarche
qui n'a pas de fin en soi. Sa finalité réside dans la permanence des questionnements

concernant les pratiques d’'un ESMS ou d’'une association. On ne prend jamais pour acquis

® Anesm, 2010, p.14
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une orientation ou une norme choisie car on la considére toujours comme singuliére,
inscrite dans un cadre spatio-temporel déterminé, qui ne sera jamais le méme
ultérieurement.

Cette notion de permanence résonne avec le positionnement de Jean-Philippe Toutut et
Jean-Marie Miramon : « Un établissement inscrit dans une démarche d’amélioration
continue de la qualité ne peut pas se satisfaire de ce qui est existant. (...) La certitude de
larépétition annule toute espérance en I'avenir et conduit tout projet a I'échec. »7 . Ainsi, la
démarche éthique ne peut exister sans la compréhension du fait que I'existant n’est pas
acquis. Il est important de le questionner, de le réinterroger constamment.

On peut donc rattacher cette notion de permanence a la notion d’amélioration continue,
représentée elle-méme par une roue tournant sans arrét (La roue de Deming). La
démarchequalité dans son application n’a pas de réelle fin. Elle est comme son nom
l'indique

« continue ». Ainsi, au travers de la notion de permanence la démarche éthique et la

démarche qualité convergent I'une vers l'autre.

- ...des orientations générales par I’acte singulier

On part de la singularité de I'acte, d’'une situation singuliére, pour venir questionner des
orientations générales. L'éthique n’aborde pas que des généralités. Elle ne traite pas que
des valeurs générales. La réflexion éthique reléeve d’'un processus de va et vient entre

thémegénéral et situations singulieres.

En 2018, est proposée par Jean-Philippe Toutut et Jean-Marie Miramon une autre définition
« Elle est une faculté de construction permanente du référentiel personnel, qui

vientdire ce qui est bon ou mauvais, pour soi et pour les autres ».8

Ici I’éthique :

- Est une faculté

Selon le Centre National de ressources textuelles et lexicales (Cnrtl), une faculté est
définiecomme : « une aptitude naturelle ou acquise a concevoir, a sentir, a accomplir ou a
produirequelque chose. »

C’est une composante dynamique de la nature humaine. On dit qu’elle est propre a la nature
humaine car 'lhumain posséde cette capacité a remettre en question ses choix et sa vie

sous l'effet de considérations d’ordre moral.
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Cela peut rejoindre le positionnement critique face a des normes de différentes natures.

- En construction

L'éthique est toujours a construire.

Chaque situation étant singuliére, la position éthique qui en découle est totalement relatif
al’étre concerné, ses spécificités, son environnement et son temps. C’est pour cela que
chaque orientation déterminée suite a une réflexion éthique est a requestionner car le

tempset I'environnement évoluent et doivent étre pris en considération dans la réflexion.

- Est permanente

La notion de permanence revient toujours dans les définitions doctrinales de I'éthique.
Cetaspect « sans cesse » du questionnement éthique est le coeur de sa force, de sa
finalité : ne pas prendre pour acquis une pratique ou une maniére de penser en pensant
pouvoir I'adapter a toutes situations, a toutes les personnes, a tout moment.

Selon la théorie de la « Force du questionnement » de Karl Popper, une position qui n’est
pas assortie de son principe de questionnement est une position paradoxalement fragile.®
Ce dernier a

joute que : « La vraie nature de I'éthique est cette faculté spécifique a 'homme qui
'aménea pouvoir se questionner et, par suite, a sans cesse renouveler ses attitudes et

points de vue ».

- Création d’un référentiel personnel

Cela peut faire écho aux référentiels qualité mis en place par la Haute Autorité de Santé
(HAS) qui fixent les attentes des autorités de tarification envers les établissements
sociaux et meédico-sociaux. Ces attentes découlant de la réglementation mais aussi des
recommandations de bonnes pratiques pourront étre évaluées a 'occasion d’évaluation
externe mais aussi d’auto-évaluation. Mais ces attentes peuvent bloquer la réflexion
éthique des pratiques. En effet, si une autorité supérieure, de plus, qui finance un
etablissement luidicte sa ligne de conduite et ce gqu’elle doit mettre en place ou non,
'ESMS ne va pas forcément porter une réflexion sur ce qu’elle réalise mais va le mettre en

place dans le but principal de se mettre en conformité.

9
Karl Popper, La logique de la découverte scientifique, Payot, 2017
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« Une approche référencée et normalisée a caractéere externe et officiel, est loin des
caractéristiques de la démarche éthique. »10

Selon la doctrine, la démarche qualité pourrait entraver la démarche éthique, ils ne

concouraient pas a un objectif commun. On ne peut pas dans ce cas parler de synergies
dans la mesure ou I'un empécherait I'autre d’atteindre son obijectif final. La démarche qualité

empécherait le développement de la réflexion personnelle centrale dans une démarche
éthique.

Ici, I'évocation du terme de référentiel personnel signifie que la réflexion éthique permet

de construire ses propres références de bonnes conduites, de les remettre en question

pour en construire d’autres plus adaptées a la singularité du contexte.

Dans le cadre professionnel, il s’agirait surtout de construire un référentiel associatif ou a
I'échelle d’un établissement. L’objectif étant de se détacher de ses propres

représentations et construire ensemble un référentiel basé sur les valeurs

associatives, les positionschoisies dans ce référentiel étant requestionnées et évolutives.

- Détermine ce qui est bon ou mauvais ...

L'éthique déterminerait ce qui est bon ou mauvais, non ce qui est bien ou mal (moral),
justeou non (droit) ou encore ce qui se fait ou non dans la profession (déontologie).

Cette notion est subjective car chaque individu a une vision différente de ce qui est bon
ou mauvais pour lui et les autres, chaque personne a ses propres valeurs, sa propre
histoire de vie et ses propres représentations et cette vision évolue dans le temps.

Cela peut aussi faire écho au « positionnement critique des normes de différentes natures
» explicité par Brigitte Bouquet. On détermine au-dela des normes imposées ce qu’on

estimecomme bon ou mauvais.

- ...pour soi et pour les autres
Il n’existe pas d’éthique sans altérité. Il existe un danger dans le fait de rechercher le seul

bien personnel ou celui d’'une seule autre personne.

10 Jean-Philippe Toutut & Jean-Marie Marimon, 2018, p.51
Page 12 sur 60



Pour mettre en ceuvre une démarche éthique, on part de soi pour aller vers I'autre. Nous
avons tous un ancrage personnel intérieur mais pour parler d’éthique, il faut I'exprimer au
groupe social. Sa propre éthique doit rencontrer celle des autres.

Dans le cadre d’'une association accueillant des personnes présentant des troubles du
spectre de l'autisme, les réflexions éthiques portent davantage sur le bien-étre des
personnes que nous accompagnons mais peuvent également porter sur le bien-étre des
professionnels eux-mémes face a des situations parfois compliquées et qui peuvent
provoquer un conflit de valeurs ou de points de vue. La cohérence du positionnement, de
I'attitude a adopter par tous les professionnels face a une situation est primordiale a la fois
pour les salariés qui, ne sachant pas comment réagir, sont guidés par le projet associatif
etpour les personnes accompagnées afin qu’ils ne ressentent pas les fragilités de I'équipe

encadrante.

Les deux définitions insistent donc sur la notion de permanence de la démarche éthique,
sur la nécessité d’aller au-dela des normes instituées pour se questionner sur ce qui est
« bon ou mauvais ». Elles insistent également sur la singularité de chaque situation
rendantla position éthique relative et le nécessaire va et vient entre soi et le groupe. Ainsi,
I'éthiqueest le questionnement d’'une action sous 'angle des valeurs et le fait de chercher a
dépasser une logique d’action purement technique. C'est-a-dire, mener une réflexion

argumentée envue du bien-agir.

2. Ses fondements

L'éthique repose sur des principes qui sont 'essence méme de la démarche de réflexion
éthique. Sans ces fondements « I’éthique » n’en est pas.

Tout d’abord la démarche éthique doit étre collégiale. La collégialité permet de garantir la
coexistence de tous les points de vue et leurs interactions. Elle permet aussi a chacun de
sortir de son domaine pour porter un regard sur celui des autres et se laisser interroger
surle sien.

La démarche éthique concerne tout le monde, c'est-a-dire 'ensemble des acteurs : les
professionnels internes, les professionnels externes, les membres du Conseil

d’Administration, les personnes accompagnées, les familles, les tuteurs, les partenaires...
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La démarche éthique implique une ouverture sur I'extérieur : cela permet un apport extérieur
et un regard neuf sur la situation. L'ouverture permet aussi d’assurer plus de transparence
dans les pratiques.

La démarche éthique ne nécessite absolument pas un grand niveau d’expertise. Elle n’est
pas basée sur le savoir et les connaissances. Chacun peut a son niveau participer a la
miseen ceuvre d’'une démarche éthique.

Enfin une démarche éthique requiert du temps. Sa construction est progressive et doit
tenircompte des réalités des organisations. Le croisement des différents points de vue
face a une difficulté repérée est un processus demandant du temps. De plus, le traitement

de la question éthique doit se réaliser durant un temps dédié, différent de celui de I'action.

Aprés un temps de réflexion par rapport a une situation, le groupe éthique peut se
positionner en choisissant une ou plusieurs orientations (ou aucune). Ces orientations
issues de la démarche éthique peuvent étre formalisées mais un équilibre est a trouver. Il
est nécessaire d’articuler I'éthique réflexive (questionnement vivant) et I'éthique normative
(formalisée) pour assurer cet équilibre. L'éthique est « instituante et non instituée » 1" ainsi,
les solutions apportées ne sont que relatives et pas vraiment transposables dans d’autres

situations.

La Conférence nationale des espaces régionaux de réflexion éthique (Cnerer) rappelle
I'importance de la singularité des décisions prises suite a une réflexion éthique et rappelle
une recommandation du Comité consultatif national d’éthique : « Aucun critére unique,
aucun arbre décisionnel ou protocole ne doivent étre utilisé sans engager une réflexion
éthique au cas par cas ». La Conférence souhaite éviter de sombrer dans une « éthique
procédurale ». Le cceur de I'éthique ne serait donc pas procédural, ancré dans une
démarche qualité mais dans une démarche purement réflexive. Enfin la Conférence
exprimedans ces fiches que « ce qui s’écarte de la norme n’est pas forcément négatif ».
On remet en question I'application stricte des processus et protocoles et on privilégie un

temps de réflexion sur nos pratiques de maniére singuliére, au cas par cas.

11 Jean-Philippe Toutut & Jean-Marie Marimon, 2018, p.56
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3. Dans quels buts ?

Quels sont les objectifs de 'instauration d’'une démarche éthique dans une association, que
permet-elle ? Se pose la question de l'intérét de sa mise en ceuvre et donc des bénéfices

gu’elle apporte a ses acteurs et a l'institution dans son ensemble.

Pour la doctrine la démarche éthique permet dans un premier temps de fédérer, de se
construire identitairement. Au sein d’'un établissement elle permet de fédérer I'équipe et
au niveau associatif, elle permet de fédérer les établissements autour de valeurs
communes. Dans une démarche qualité d’harmonisation des pratiques (attention, on ne
parle pas de généralisation des pratiques : au regard des spécificitéts de chaque
établissement, il est primordial de ne pas généraliser les pratiques), la démarche éthique
s’y inscrit. En effet avec, par exemple, la mise en place de trames des outils loi 2002.2
pour tous lesétablissements on recherche une forme d’harmonisation des pratiques, une
identité associative. Mettre en place un groupe de réflexion éthique a échelle associative
réunissant chaque établissement permet de définir une forme de ligne directrice des
conduites associatives construite par un travail d’équipe entre tous les établissements et les
membres du Conseil d’Administration (CA). La participation de tous ces acteurs a des
temps de réflexion éthique permet une meilleure adhésion aux orientations promues.
Comme disait Samuel Mercier, professeur en sciences de gestion « Une culture de la
réflexion éthique permet de développer le sentiment d’appartenance a un collectif de

travail, autour d’'une mission et de valeurs-vertus communes ».

La démarche éthique permet de créer, d’entretenir le lien et de lutter contre I'individualisme,
de refonder les liens professionnels et d’appréhender le réle de chacun. Elle permet
également une appropriation des missions, de leur donner un sens individuel et collectif.
De plus, si nous connaissons les principes d’action d’'une personne ou d’un groupe de
professionnels et que nous constatons que leurs actions ou maniéres d’agir sont conformes
a ces principes d’action, alors nous serons en confiance.

Ainsi, la réflexion éthique permet de mettre en relation la situation posant probléeme avec
des valeurs ou principes d’intervention et de mieux mesurer les enjeux et d’évaluer
chacune des décisions possibles en apportant une méthode d’analyse et un mode de

discussion collégial.
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4. Les différentes formes que peut revétir la démarche éthique

Aprés avoir défini I'éthique, il convient de se questionner quant a la forme que cette
démarche peut revétir dans un établissement ou une association. La démarche éthique

peut prendre la forme de groupes de paroles internes soit entre professionnels sans
intervention de la direction, soit par un groupe d'échanges pluriprofessionnels
institutionnalisés.

Peut-étre mis en place un comité éthique qui a pour objectif de répondre a des dilemmes
éthiques soulevés par des professionnels. La fonction d’'un comité posséde trois aspects :
émettre un avis sur une situation singuliére rencontrée par des professionnels, émettre un
avis plus général sur un théme et embarquer I'établissement ou I'association dans lequel

ils’inscrit dans une démarche de questionnement éthique des pratiques professionnelles.
L'institutionnalisation d’'une telle instance permet aux professionnels d’avoir en téte dans
'accompagnement proposé au quotidien une dimension éthique réflexive de leurs
pratiques. Ces derniers savent qu'il existe une instance leur permettant de faire remonter
des problématiques de l'ordre de I'éthique.

Un comité éthique est a mi-chemin entre une instance interne et externe. Les personnes
composant le comité peuvent étre des professionnels de la direction générale, des

prochesde personnes accompagnées mais aussi des experts extérieurs intervenants selon

la thématique traitée.

Enfin, la démarche éthique peut étre exercée par l'intermédiaire d’instances externes. Le
Comité National des Références Déontologiques et Ethiques (CNRDE) a pour objectif de
“‘promouvoir la réflexion déontologique et la démarche éthique dans l'exercice des
missions d’action sociale”.

De maniére plus pratique, il actualise régulierement le texte de références

déontologiques,il maintient un questionnement permanent associant les acteurs de terrain,
il concourt a la réflexion sur les évolutions du droit et favorise la transmission et
I'appropriation desvaleurs'2. |l fonctionne de maniére complémentaire avec le Comité
national des avisdéontologiques et éthiques (CNADE) qui émet des avis en lien avec des
situations singulieres remontées par les professionnels des associations adhérentes.
L'extériorité de ces comités et leurs compositions diversifiées en compétences permettent
de garantir la réflexion la plus juste possible car I'avis est rendu aprés la confrontation de

différents pointsde vue d’experts dénués de tout lien direct avec I'établissement.
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Il. La démarche qualité

Selon la norme ISO, la qualité se définit comme “ 'ensemble des caractéristiques d’une
entité qui lui conférent I'aptitude a satisfaire des besoins exprimés ou implicites".

Pratiquée initialement dans le monde industriel, la transposition au secteur médico-social
peut poser question. L'objectif poursuivi par le secteur marchand n’est pas le méme que
celui poursuivi dans le secteur médico-social. Ainsi, il est pertinent de se demander si la
démarche qualité dans le secteur médico-social et les effets qui lui sont recherchés sont

compatibles avec une démarche éthique.

Avant de mettre en place une démarche qualité, il faut déterminer la politique qualiteé, les
grandes orientations a suivre relatives a I'organisme, la structure.

La qualité peut se définir comme la satisfaction des besoins et des attentes clients. Mais,
qui sont les clients d’'une association : les personnes qu’on accompagne ? les familles ?
lesautorités tarifaires ? Chacun de ces acteurs sont des clients a différents points de vue.
Ainsi, la démarche qualité est une dynamique de progression qui a pour objectif une plus
grande satisfaction de la clientéle. Selon, qui nous considérons comme notre client, nos
actions d’amélioration continue seront alors différentes.

Dans mon mémoire, nous estimons que nos clients sont les personnes que nous
accompagnons et qu’ainsi les actions entreprises et impulsées par le service qualité sont
dans l'objectif de concourir a la plus grande et adaptée satisfaction des besoins des
personnes accompagnées.

La démarche qualité repose sur la notion d’amélioration continue illustrée par la roue de
Deming. Cette roue constitue un cycle de 4 étapes : PDCA : Plan, Do, Check, Act. La
premiére étape consiste a planifier le travail a réaliser, la deuxiéme a sa mise en ceuvre,
latroisiéme au contrdle de cette mise en ceuvre, on s’assure que tout se déroule comme
prévuet la quatrieme consiste aux ajustements a effectuer si nécessaire.

Au sein de la direction générale de I'association Autisme et Famille, le service qualité est
récent. Un responsable qualité, Monsieur Hervé Leblanc, a été recruté en aolt 2021.
Auparavant les établissements géraient en interne tout ce qui était relatif a la démarche
qualité. La création d’'un service qualité associatif a pour objectif d'harmoniser les pratiques
et les outils dans le respect des spécificités propres a chaque établissement et

d’accompagner au mieux les directions en étayant leur travail.
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L'objectif de mon mémoire est de savoir si la démarche qualité et la démarche éthique sont
synergiques. Au regard des définitions proposées par la doctrine, les deux notions se
retrouvent dans la continuité de la démarche. Les deux démarches n’ont pas de fin. Elles
sont continues, sont interrogées, remises en question, adaptables et réajustables
continuellement. Les deux démarches s'inscrivent dans un contexte et évoluent selon
I'environnement juridique, social, culturel, économique, sociétal etc. Ici, la synergie serait
de l'ordre du fonctionnement. Le PDCA est un outil qualité qui pourrait convenir et illustrer
également le mécanisme d’une démarche éthique. Le “plan” (planifier) correspondrait a la
phase de réflexion éthique par les differents membres du comité éthique et les
orientations éthiques qui en découlent. Le “do” (faire) correspondrait a I'application
concréte de la position éthique choisie par le comité, le “check” (contréler) a une
évaluation, programmée a un certain délai, de l'efficacité de la solution choisie. Des
indicateurs peuvent-étre utilisésmais on va surtout regarder si la situation faisant débat ne
fait plus débat ou si le débat a évolué. Enfin, le “act’(corriger) correspondrait au
réajustement de la position éthique au regard des constatations effectuées ou encore de
I'évolution du contexte socio-culturel, juridique ou de I'environnement.

La démarche qualité tout comme la démarche éthique place la personne accompagnée
au coceur des préoccupations. Ainsi, il est important pour que la démarche soit la plus
adaptée possible que les parties prenantes connaissent et comprennent les spécificités
des personnes accompagnées. Dans cette étude, nous nous concentrerons sur
l'instauration de telles démarches dans une association accueillant des personnes

présentant des troubles du spectre autistique.

lll. Les troubles du spectre de I'autisme

L'autisme est un trouble neurodéveloppemental. Le produit d’'un cerveau fonctionnant
differemment, d’un déréglement cérébral. Scientifiquement nous ne savons pas en quoi
consiste ce déreglement et quelle partie du cerveau est concernée. Chaque personne
présentant des troubles du spectre de l'autisme est différente mais on retrouve des
spécificités communes aux TSA. On parle de diade autistique. L'autisme se traduit par
unealtération de la communication et des interactions sociales mais aussi par des centres
d’'intéréts restreints, des comportements stéréotypés et des particularités sensorielles
(hypoou hypersensibilité). Ces particularités nécessitent une structuration spatio-temporelle

et unaménagement adapté de I'environnement.
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Nous savons que le cerveau d’'une personne TSA traite l'information différemment, de
maniére plus directe, plus détaillée et plus littérale. Les personnes autistes affichent une
préférence pour le détail et éprouvent des difficultés a rassembler toutes les pieces de
l'information en un tout pertinent. On compare généralement leur maniére de voir les
chosesa un puzzle. C’est comme si on regardait les pieéces d’'un puzzle sans voir 'image
dans son ensemble. Leur compréhension est littérale et factuelle. Comprendre des
significations sous-jacentes est difficile pour eux. L'autisme est une forme d’aveuglement
au contexte. Ainsi trouver du sens au monde qui les entoure est difficile.

Certains sont non verbaux, et peuvent présenter une déficience intellectuelle plus ou
moinsimportante et il faut ainsi développer des outils de communication adaptés.
Développer des relations sociales est compliqué, tout comme le fait de décrypter ses
propres émotions et celles des autres.

Cependant il n'’existe pas de nomenclature des caractéristiques présentes chez chaque
personne autiste. Méme si leurs difficultés de base sont les mémes, leurs comportements
peuvent varier d’'un individu a l'autre, c’est pourquoi on préfere parler de “spectre” de
'autisme. L'importance de cette distinction réside dans la compréhension que chaque
individu porteur d’autisme vivra son handicap d’'une maniére tout a fait singuliére et qu’il est
alors important de ne pas enfermer la personne dans une approche dans laquelle la
personne n’existe plus et devient un autiste et non plus une personne porteuse du trouble
du spectre de l'autisme. C’est également a ce niveau que I'éthique est importante, ne pas

oublier que la personne TSA est une personne au-dela de son handicap.

Au sein de [l'association Autisme et Familles nous accompagnons des personnes
présentantdes troubles du spectre de I'autisme (TSA) avec une déficience intellectuelle
moyenne a seéveére associée. L'accompagnement proposé, prenant en compte leurs
spécificités, peut amener des problématiques particulieres pouvant toucher les libertés
individuelles telles que la pratique de la contention, l'isolement en salle d’apaisement, la
fermeture de toutes les portes de I'établissement impactant la liberté d’aller et venir des
personnes accompagnées ou encore l'utilisation de caméras dans les espaces privés : il
s’agit la de respecter le droit a lintimité de la personne, de prendre en compte l'avis de
I'entourage ou des professionnels concernant la sécurité de l'intéressé.

Ce paradoxe des professionnels entre sécurité et respect des droits et libertés
individuelles des personnes accompagnées est permanent dans I'accompagnement des

personnes présentant des TSA. Les spécificités de leur handicap amenent beaucoup
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posant débat, nécessitant une réflexion approfondie, une analyse bénéfice/risque. La
démarche éthique par la mise en place d’'un groupe de réflexion peut alors étre une solution,
une piste de réponse a ces problématiques. C'est également ce qu’a pu suggérer
I’AgenceNationale de I'Evaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et
médico-sociaux (ANESM) dans une recommandation de bonne pratique professionnelle
(RBPP) portant sur un accompagnement de qualité des personnes présentant des TSA:”
Lorsque dans la pratique professionnelle, des exigences contradictoires au sujet d’'une
situation singuliére font naitre un conflit de valeurs auquel ni le droit, ni les codes de
déontologie n’apportent de réponse, il est recommandé que les professionnels menent
une réflexion éthique sur les questionnements soulevés.”

Ici, TANESM considere la démarche éthique comme une solution en cas de non réponse
qualité c’est a dire en cas de non réponse juridique, déontologique, ou encore dans les
RBPP. Ce serait un outil permettant de poursuivre la démarche qualité alors que la situation
semble bloquée et sans issue, du moins textuellement. C’est une approche de la
démarche éthique comme outil permettant a la démarche qualité de continuer a exister et
vivre mémeen cas de situation singuliére posant débat.

C’est une vision synergique possible entre démarche qualité et démarche éthique, une
approche possible.

Afin d’avoir une vision davantage rapprochée du terrain émanant des professionnels
exercants dans un établissement social et médico-social accueillant un public TSA, il
seraitbénéfique de s’entretenir avec ces derniers sur les notions de démarche éthique et

de qualité.
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Partie 2 : Enquéte de terrain

L'Association Autisme et Familles, a créé et gere 16 structures dans la région Hauts de
France, qui accueillent plus de 350 enfants, adolescents et adultes avec des Troubles du
Spectre Autistique.

Le service qualité de l'association est jeune, il a été instauré en aolt 2021 avec le
recrutement d’'un responsable qualité puis de deux assistantes qualité en contrat de
professionnalisation en septembre 2021. Le service a initi€ une démarche éthique
associative deés fin 2021. Cette démarche est en construction. Ainsi, toutes les étapes du
processus de création d'une telle démarche étaient a mettre en place : de la
conceptualisation du projet, au management pour embarquer les professionnels dans

cettedémarche, en passant par la création de 'outil support de la réflexion.

. Méthodologie utilisée

L'objectif de ce travail est de déterminer s'il existe des synergies entre une démarche
qualité et une démarche éthique notamment dans le cadre d’'une association du secteur
médico- social accueillant des personnes présentant des troubles du spectre de 'autisme.
Pour répondre a cette problématique, je me suis basée sur des observations et analyses
que jaipu déduire de la mise en place d’'une démarche éthique associative. J'ai également
décidéde realiser des entretiens semi-directifs avec des professionnels de I'association de
fonctions différentes. J’ai choisi ce mode d’enquétes de terrain car au regard de mon sujet
“éthique et qualité”, j'ai cherché a connaitre les diverses représentations de la démarche
éthique et qualité des salariés, me fonder sur leurs expériences, recueillir leurs besoins et
attentes. Ainsi, une enquéte qualitative et non quantitative m’a parue plus adaptée. J'ai
voulu diversifier au maximum en termes de compétences et qualifications les personnes
rencontrées. Ainsi, je me suis entretenue avec 11 professionnels de I'association travaillant
en établissements d’accueil médicalisé (EAM) dont des directeurs, des chefs de service,
des psychologues, des infirmiéres, des éducateurs et aides-soignants. La démarche
éthique et qualité concernent tous les professionnels de l'association. De ce fait, la
représentativité des différentes fonctions dans le cadre de mes entretiens était

fondamentale.
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Enfin, pour apporter un regard extérieur a ma problématique, je me suis entretenue
avecMme Annick Gresset, coordinatrice du Comité National des Avis Déontologiques et
Ethiques pour les pratiques sociales et avec Mme Guenidez Sirine, Directrice
GénéraleAdjointe, au Centre Héléne Borel. J'ai trouvé pertinent de m’entretenir avec
Mme Gressetau regard de son expérience significative au CNADE, comité extérieur aux
établissementset associations et avec Mme Guenidez au regard de son expertise et I'intérét
porté par cettederniére a la démarche éthique dans le domaine médico-social mais
egalement sanitaire. Des retranscriptions de mes entretiens seront proposées en annexe.
L'ensemble de mes entretiens, a la fois interne et externe a l'association d’Autisme et
Familles, m’a permis de mettre en avant différentes synergies entre une démarche qualité
et une démarche éthique et d’en déduire des préconisations et des points de vigilance quant
a linstauration d’'une démarche éthique dans une association médico-sociale du secteur

duhandicap.

ll. Explication de la démarche éthique impulsée
auniveau associatif et de I'outil support mis en
place par le service qualité

Nous avons décidé d’allier analyse des recommandations de bonnes pratiques
professionnelles (RBPP) et démarche éthique. Des groupes d’analyse des RBPP étaient
déja existants, un pour le secteur enfance et un pour le secteur adulte. Nous avons
décidé de poursuivre avec cette approche pour notre démarche éthique. Les
problématiques rencontrées par les établissements accueillant des enfants n’étant pas
toujours les mémesque celles rencontrées dans le secteur adulte, nous avons initié deux
groupes associatifs, sur la base du volontariat. Nous avons demandé a ce que chaque
établissement soit représenté par un professionnel et lorsque nous avons recu les
candidatures de participation, nous avons veillé a ce que I'ensemble des professions soit
représenté dans chaque groupe associatif. Le groupe éthique enfance et le groupe adulte
choisissent sur quelle RBPP les établissements devront s’auto-évaluer. Pour I'instant, celle
choisie pour lesecteur enfance est celle relative a la scolarisation et I'inclusion scolaire et
celle choisie pour le secteur adulte est relative aux comportements complexes. Les
groupes associatifs fixeront des seuils d’atteinte des objectifs de la RBPP. C’est a dire
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établissements qu’ils remplissent 100% de la RBPP mais peut-étre 80% sur tel théme et
60% sur un autre. Les groupes associatifs fixeront les seuils en prenant en compte les
priorités associatives, les réalités de 'accompagnement de personnes présentant des
TSAet leurs spécificités.

Chaque établissement sera muni d’'une grille excel, lui permettant de s’auto-évaluer
(A,B,C,D, Non Concerné ou Débat) sur la RBPP. Si une recommandation pose débat au
sein des équipes, c’est a dire qu’elle génére un conflit de valeur, un malaise ou un dilemme,
alors, les professionnels ont la possibilité de cocher la case “Débat”. Le service qualité
réceptionne toutes les situations posant “débat” en lien avec la RBPP et filtre ce qui reléeve
de I'éthique ou non. Dés lors qu’une situation posant probléme ne trouve pas de réponse
juridique, dans les RBPP ou encore déontologique, un travail sera effectué avec le groupe
associatif. Celui-ci mettra en avant la divergence, comprendra d’ou elle provient et quel
seradonc le réel questionnement éthique a traiter. Ensuite le groupe va identifiera quels
sont lesbesoins (qui ? quoi ? comment ?) pour y répondre. Ici, le groupe fixe le cadre de la
réflexion. C’est lorsque la problématique éthique est clairement identifiee et qu’'on a
déterminé comment y répondre au mieux que la réflexion peut étre entamée. Aprés des
temps de débats et d’échanges, le groupe associatif peut se positionner ou non. Il
communiquera sa ou ses positions concernant la situation posant débat a tous les
etablissements de I'association.

L'orientation déterminée sera requestionnée dans un délai fixé par le groupe de réflexion,
le questionnement est permanent et n’a pas de fin.

Cette démarche est en pleine initiation. Au niveau du processus, en juin 2022, nous avons
présenté la démarche aux professionnels de I'association, constitué les groupes enfance
etadulte associatifs, eu la premiere réunion durant laquelle les RBPP a analyser par les
établissements ont été choisies et les seuils pour chaque RBPP ont été fixés.

Avant la mise en place de cette démarche, aucune approche éthique n’était structurée au
niveau associatif, a part au travers des groupes d’analyse des RBPP.

Lors de mes entretiens jai cherché a savoir si les professionnels ressentaient le besoin
demettre en ceuvre cette démarche, si dans leur quotidien ils rencontraient des situations
pourlesquelles la démarche éthique leur aurait été utile. Pour cela, j'ai réalisé une partie de
monentretien sur un théme a caractéere éthique dans nos ESMS : |a vie affective et sexuelle
despersonnes accompagnées. J'ai questionné les professionnels sur cette thématique, les

problématiques auxquelles ces derniers sont confrontés et leurs pratiques.
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lll. Exemple concret de la vie affective et sexuelle
des personnes TSA avec déficience
intellectuelleassociée moyenne a sévere

1. Des réalités proches rendant propice I’entraide
entreétablissements mais non exploitée

Le constat est le méme pour la plupart des établissements adultes notamment les
Etablissements d’Accueil Médicalisés (EAM) et les Maison d'Accueil Spécialisé (MAS). La
sexualité des personnes accueillie est surtout autocentrée et portée notamment sur la
masturbation et la recherche de sensations. Les problématiques relevées sont les mémes
dans chaque EAM et MAS : un comportement sexuel socialement inadapté au niveau du
cadre spatio-temporel. Par exemple, un acte masturbatoire peut se produire dans un lieu
public ou dans une piéce de I'hébergement servant a la collectivité et a un moment
inadapté.Sont relevés également des problématiques en lien avec leur sécurité, pour eux-
mémes car leur manieére de réaliser I'acte peut les blesser physiquement, pour les
professionnels et pour les autres personnes accompagnées. Ici, la problématique du
consentement émerge.Par exemple, dans un EAM, un résident a pratiqué une fellation a
un autre résident. Il est difficile pour I'association dans ce cas d’évaluer le consentement
de l'autre personne car cette derniére est non-verbale. |l était compliqué de savoir si ce
geste était consenti ou subi.Pourtant, c’est important a déterminer car on ne sait pas si on
qualifie cet acte d’agression ou non et les conséquences prennent alors une autre

dimension et une autre nature notamment juridique.

Dans d’autres établissements notamment un Foyer d’Hébergement, accueillant un public
présentant une déficience intellectuelle moins importante, les personnes porteuses de TSA
ont une sexualité qui peut étre tournée versautrui et peuvent expliciter leur envie d’avoir
des rapports sexuels. D’autres problématiquesémergent : celle du consentement des deux
parties, de la réelle finalité de la demande d’'unrapport sexuel : est-ce une réelle envie en
lien avec la sexualité ou une recherche d'affectionet d’attention, et la question d’avoir ou
non recours a un assistant sexuel.

Ainsi, chaque établissement du secteur adulte est confronté a des problématiques
similaires en lien avec la vie affective et sexuelle des personnes accompagnées, les
situations vécues se ressemblent, ainsi échanger de cela au niveau ass?pai%téfzgtega—rég&

riche en termes de



partage d’expérience et peut apporter des pistes de solution a un ou des établissements

endifficulté.

De plus, au regard des entretiens, on observe une reconnaissance par tous les
professionnels quelle que soit leur fonction, que d’autres établissements de I'association
sont confrontés aux mémes problématiques. Cependant, ce n’est que trés rarement voir
jamais qu’un établissement en sollicite un autre pour trouver des solutions a ce sujet.
Lorsqu'une sollicitation se produit, elle se fait a titre personnel entre collégues
psychologuesde I'association par exemple ou alors dans l'urgence d’une situation comme
par exemple dans la situation de la personne accompagnée ayant pratiqué une fellation a
une autre personne. |l a fallu écarter immédiatement la personne de I'établissement en la
logeant dansun autre établissement. Ainsi, la sollicitation d'autres établissements s'effectue
rarement etlorsqu’elle s’effectue c’est dans le cadre d’'une démarche personnelle, non
encadrée ou inscrite dans une réflexion collective ou bien elle s’effectue dans les
situations devenant urgentes. La sollicitation s’effectue a postériori, une fois que le risque

s’est réalisé et non apriori dans une démarche de réflexion préventive.

2. Identification d’un besoin de mettre en place une démarche
éthique sur le théme de la vie affective et sexuelle des
personnesaccompagnées

Pour le moment dans la plupart des établissements, la gestion de ces problématiques se
fait a l'interne avec la mise en place de réunions d’équipes et/ou pluridisciplinaires,
d’analyse des rapports d’incident mais il est souvent relevé que c’est une thématique
délicate a travailler avec les professionnels car chacun a ses propres représentations et
cela peut étre tabou pour eux. Au niveau associatif, pour traiter ces problématiques rien
n'est existant. Cependant ce n’est pas un sujet nié car des formations sur la thématique

dela sexualité ont été proposées aux professionnels.

Des chefs de service et infirmiéres en EAM ont mis en avant une problématique auxquels
les professionnels sont confrontés quant au travail de la sexualité avec les résidents et
pourlaquelle ils n'ont pas de solution. Les personnes accompagnées ont besoin de concret
pour comprendre la gestuelle de la masturbation mais le guidage n’est qu’imagé, par
photos car les interventions physiques pourraient étre assimilés a de l'abus et des
attouchements sexuels pourtant il leur faudrait du concret pour pouvoir comprendre et vivre
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sexualité. Un psychologue se pose la question “Est ce qu'on doit donner des guidances
physiques pour apprendre a réaliser la masturbation ? Car pour certains apprendre a
réaliser I'acte ne serait possible qu’en pratiquant pour leurs montrer comment aller jusqu’au
bout”. Ici, cette situation bloque le travail avec la personne accompagnée sur sa sexualité
et renvoie a un conflit de valeurs, mais aussi vient toucher des aspects juridiques et
moraux.La démarche de réflexion éthique associative ne pourrait-elle pas étre une solution
pour sepositionner le plus justement possible ? Ce méme psychologue met en avant son
besoin de se tourner vers I'extérieur car il constate la limite des réponses apportées en
interne. 1l a pour projet d’envoyer une problématique rencontrée en interne a une
psychologue au Centre Ressource Autisme (CRA) qui est spécialisée dans les sujets en
lien avec la vie affective et sexuelle. Le besoin de trouver des pistes de réflexion, des
solutions en externe est fortement mis en avant, au regard des limites rencontrées a
I'interne.

L'insuffisance voir parfois 'absence de travail des professionnels du secteur médico-social
sur cette thématique est pointée du doigt par les autorités publiques. La Haute Autorité de
Santé, dans sa note de cadrage du 31 mai 2002 releve que “La confusion entre points de
vue personnels et postures professionnelles, ainsi que le manque de formation spécifique
et d’orientation institutionnelle claire, contribueraient a en faire une question toujours
délicate dans les établissements.”

La HAS repére un besoin de venir cadrer et accompagner les professionnels dans
'accompagnement a la vie affective et sexuelle des personnes. Elle prévoit pour 2024 de
réaliser une RBPP a ce sujet.

La HAS ajoute : “Aussi, I'accompagnement a la vie affective et sexuelle en institution
impliquerait des regles éthiques, un travail en équipe et I'invention de dispositifs rigoureux
articulés a un travail clinique™3

Si une autorité publique rédige une RBPP a ce sujet, par conséquent l'attente des
autorités de tarification et de contrdle lors d’évaluation pourra porter sur la qualité de
'accompagnement a la vie affective et sexuelle. Ici la HAS associe 'accompagnement a
lavie affective et sexuelle a la dimension éthique. Ainsi, mettre en ceuvre une démarche
ethique associative semble pertinent au regard des perspectives prochaines de la HAS

surce sujet.
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3. Le réle du service qualité dans une situation éthique relative a
lavie affective et sexuelle des personnes accompagnées

La place que doit occuper le service qualité, représentant de la direction générale (DG),
dans le traitement de situations problématiques en lien avec la vie affective et sexuelle a
eté questionnée auprés de professionnels lors des entretiens. L'objectif est de savoir si,
pour les professionnels, des situations singulieres posant débats relatifs a
I'accompagnement purement de terrain concernent ou non le service qualité et déterminer
quelles sont leurs représentations quant au lien entre les missions de la direction générale

et plus précisément le service qualité et les missions d’accompagnement sur le terrain.

Un directeur d’EAM estime que le service qualité et la direction générale sont concernés
par ces problématiques. Il estime que “la sexualité doit faire partie du projet associatif’. Ici
c’est I'idée que la direction générale intervient sur ce sujet dans la dimension valeurs et
orientations associatives. La DG décide de I'importance, de la profondeur et des valeurs
qgu’on va travailler sur la thématique vie affective et sexuelle.

Selon une infirmiére, le service qualité peut aider a chercher une solution en posant le
cadreréglementaire et rappelant les valeurs associatives. Ici le lien avec le service qualité
serait de I'ordre du cadre dans lequel s’inscrit la recherche de solution.

Une psychologue estime que “le service qualité est concerné par tout, la qualité est dans
tout.”

Selon une éducatrice spécialisée : “L’avis extérieur est toujours important surtout quand on
a la téte dans le guidon”.

La plupart des professionnels, quelle que soit leur fonction, estime que le service qualité a
un réle a jouer en cas de situation complexe en lien avec la vie affective et sexuelle. La
maniere dont est envisagé ce réle est différent selon chaque salarié rencontré mais la
pertinence de l'intervention du service qualité a toujours été relevée a une exception pres.
Un psychologue m’a confié : “Je n’aurai pas pensé a vous pour venir vous demander de
I'aide pour une problématique en lien avec la sexualité.” La direction générale ne fait pas
partie de la réalité de son travalil, il ne la pergoit pas comme une ressource possible en
cas de problématique interne. Sa représentation semble marquée par une forte
dissociation entre 'accompagnement quotidien, le terrain et le réle du service qualité, de la
DG.

Enfin, pour revenir sur le projet de RBPP de la HAS sur la thématique vie affective et

sexuelle en ESMS prévu pour 2024, c’est la preuve qu’il existe un lien qup%egggqfigmeg@



entre le service qualité et cette thématique. En effet une RBPP est un outil de la
démarchequalité qui devra étre prise en compte par le service dans le cadre des futures

évaluations des ESMS.

4. Mise en exergue d’un dilemme éthique et du positionnement
dedifférents professionnels

J’ai soumis aux professionnels un scénario. Une personne accompagnée démontre un
intérét en lien avec sa sexualité. D’'un point de vue professionnel, on estime que c’est
important de travailler avec lui cette thématique pour son bien-étre mais ses parents ne
souhaitent pas que les professionnels travaillent sur ce sujet avec leur enfant, comment
vous positionnez-vous ?

L'objectif de cette question est de confronter les professionnels a une situation de
dilemmeéthique et analyser leurs différents positionnements.

Leur positionnement est plutdét cohérent face a un dilemme éthique entre importance de
'avis de l'entourage et droits des personnes accompagnées, mais avec des nuances
généralement liées a la fonction qu’ils exercent et leur expérience professionnelle.

Dans toutes les réponses, le positionnement premier est d’effectuer un travail avec la
famille. Lorsque le moment vient de trancher, les avis divergent. Certains mettraient
enplace le travail sur la sexualité malgré l'interdiction des parents. Une chef de service
vaexpliquer aux parents « qu’on est aussi dans cet accompagnement la et que méme s'ils
nele souhaitent pas on va devoir faire comme ¢a parce que ca fait partie des droits de
lapersonnes, de ses besoins vitaux. On est |a pour défendre le bien-&tre des résidents. »
Une infirmiére estime que “travailler la sexualité avec le résident si cela s’avere
nécessairefait parti de ce que les parents ont signé en mettant leur proche ici et ce que
nous, en tempsque professionnel, avons signé en travaillant ici : répondre aux besoins
et éviter que cedernier se mette en danger lui-méme et les autres. “

D’autres professionnels n'iraient pas a I'’encontre de l'avis des parents. Une éducatrice
spécialisée nous dit : “Je travaillerai avec la famille car c’est important qu'ils soient
impliqués dans le projet de leur enfant, c’est une de nos bases de travail’. Une
psychologue partage cet avis en disant : « On ne peut pas aller a I'encontre de I'avis des
parents mais je reviendraia la charge en leur faisant comprendre les risques et en les
rassurant sur le cadre. » Un autre psychologue exprime son malaise face au dilemme : "Je

n’arriverai pas a me satisfaire
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de tourner le dos a la famille et de ne travailler que de notre cété ou de tourner le dos aux
résidents et de dire oui a la famille.” Ici il y a bien la reconnaissance du dilemme éthique par

I'incapacité a trancher et la nécessaire conciliation, et le besoin de temps.

Il serait pertinent dans ce cas, d’avoir un positionnement associatif pour avoir une certaine
cohérence entre les établissements et les professionnels et éviter toutes les inquiétudes
que peut renvoyer le dilemme aux professionnels : linquiétude de ne pas écouter
suffisamment I'entourage de la personne accueillie ou l'inquiétude de ne pas subvenir aux

besoins de la personne accompagnée.

IV. La perception par les professionnels des notions
dedémarche qualité et éthique

J’ai demandé aux professionnels rencontrés si les notions de démarche qualité et démarche
éthique sont claires pour eux et ce a quoi ils I'associent.

J’ai pu constater que la notion de démarche qualité est plus floue pour les professionnels
que la démarche éthique. C’est surtout le cas pour les professionnels de terrain. C’est une
notion inconnue pour les éducateurs spécialisés et trés floue pour les infirmieres. Je leur
aidemandé d’estimer sur une échelle de 0 a 10 la clarté de la notion de “qualité” sachant
queO0 signifie que ce n’est pas clair du tout et 10 que c’est trés clair. L'infirmiére a répondu
1 etl'éducatrice spécialisée a répondu 3 en ajoutant “Je ne sais pas ce qu’est le service
qualité”. Cependant, elles estiment que la notion d’éthique est claire pour elles. Sur
I'échelle indiquée, la clarté est de 8 pour I'infirmiére et 7 pour I'éducatrice spécialisée. Ainsi,
I'éthique est une notion qui, dans les fonctions du médico-social, semble parlante.

La qualité est associée a la notion d’humanisme, Mme Annick Gresset, coordinatrice au
CNADE estime que la qualité c’est “mettre 'humain au cceur des préoccupations.” Elle a
aussi été associée a la notion de “perfectionnement” par un psychologue. Une cheffe de
service I'a défini comme le fait, “dans 'accompagnement au quotidien de tout mettre en
place pour que les personnes accompagnées puissent gagner certaines compétences, de
'autonomie et s’épanouir.” Enfin selon une psychologue la qualité c’est “cadrer, définir des
objectifs, évaluer, retravailler, elle est partout : sur le terrain, dans la communication, sur le
fait d’avoir une cohérence au niveau des établissements, de suivre les RBPP, les valeurs
associatives. Elle donne une ligne directrice.”

En ce qui concerne les professionnels cadres, la notion de démarche qualité est plus claire.
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L'éthique est associée au “bon sens” par un directeur. Il estime qu'au départ, il y a une
valeur éthique, qui est un positionnement de l'association Autisme et Familles. C’est un
travail qui doit se faire au niveau du Conseil d’Administration, traduit au sein d’'un CO-
DIREpour que les directeurs se I'approprient et le distillent dans leurs établissements.” Ici,
la représentation de la démarche éthique s'apparente a une éthique qui part du haut (du
Conseil d’Administration) pour aller vers le bas (le terrain). C’est une vision d’'une éthique
un peu scindée entre réflexion au niveau de la direction générale et application sur le
terrain.La démarche éthique est selon une chef de service “ce qui va donner du sens a notre
travail. Ca fait partie de nos valeurs profondes. C'est ce qu'on veut apporter en tant que
professionnel sur le terrain ou alors au niveau des directions. Quel sens donne-t- on
derrierechaque action ?”. Ici, I'éthique est associée a la recherche et au questionnement
du sens de nos pratiques.

Enfin, une psychologue la définit comme le fait de “prendre du recul sur sa démarche
professionnelle et étre slr de respecter certaines normes, valeurs associatives qui font
partie des RBPP, qui sont inhérentes a notre fiche de poste, mais pas forcément a notre
morale.”

Ici, est mise en avant l'idée que dans le cadre de 'accompagnement des personnes, la
démarche éthique correspond au fait de construire et s’imprégner d'une éthique

professionnelle détachée de son éthique personnelle.

V. L'ldentification d’un besoin de mise en place
d’'unedémarche éthique

La nécessité de mettre en ceuvre une démarche éthique est repérée tant bien par les
cadres de direction que par les équipes encadrantes au regard du besoin de prise de
distance parrapport a leur quotidien. Un cadre de direction exprime le fait que la mise en
place d’'une telle démarche “permet de nous poser et de réfléchir avec des personnes qui
n’ont pas la téte dans le guidon par rapport a la gestion d’un établissement.”

Une éducatrice spécialisée partage son souhait : “J'aimerais avoir la possibilité d’avoir
unevision plus haute de ce qu’on fait.” Donc ici est mis en avant le besoin de mettre en
place une démarche éthique pour pouvoir prendre du recul sur leur travail quotidien que ce

soit de 'accompagnement ou la gestion d’établissement.
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L'autre besoin explicité est celui de I'extériorité face aux limites des solutions internes.
Prendre position sur une situation relevant de I'éthique en interne peut s’avérer étre
contre éthique car le manque de recul, de neutralité et de diversité des points de vue ne
permettent pas d’assurer la justesse de la solution. Un psychologue estime que “si les
répercussions d’un positionnement sont énormes, je pense que j'appellerai une université
au secours.” Lapression et I'inquiétude que peut générer un positionnement interne pouvant
engendrer desrisques quelle qu’en soit la nature peuvent étre atténués par I'appui d’'un
avis extérieur.

Enfin, le besoin de mettre en place une démarche éthique s’exprime aussi de part un
constatd’inégalité entre professionnels sur la capacité a remettre en question ses propres
pratiques. Une éducatrice spécialisée raconte : “On voit professionnellement que tout le
monde n’a pas le méme niveau de remise en question au niveau du quotidien ou des
troubles du comportement. Certains aprés un trouble du comportement n'analysent pas
assez et ne se remettent pas en question : est-ce que je n’ai pas parlé trop fort ? Est-ce
quece n'est pas parce que jai discuté 5 minutes avec un collégue ? On n’a pas tous le
méme niveau de remise en question par rapport a un événement. Parfois on entend des
discours comme “Bah quoi ? J’ai toujours fait comme ¢a !”. La mise en place d’'une
démarche éthique associative permet d’embarquer tous les professionnels dans cette

réflexion dequestionnement permanent et quotidien des pratiques.

VI. Une éthique préexistante en établissements

Malgré la mise en avant de besoins de mettre en place une telle démarche, il ne faut pas
négliger le fait que la dimension éthique existait déja dans les établissements mais sous
d'autres formes. L’éthique peut étre institutionnalisée par la mise en place d’'une instance
réflexive mais elle existe aussi au travers de tous les temps de prise de recul et de
réflexion des pratiques C’est-a-dire, au travers des comités bientraitance, vie affective et
sexuelle ou encore de réflexion sur les salles d’apaisement, au travers des réunions
d'équipes, des CO-DIRE entre les directeurs, ou encore au travers d’outils tels que le projet
d’accompagnementpersonnalisé. Les professionnels cadres de direction et de terrain sont
amenés a prendre du recul et donner du sens a l'accompagnement. Le travail de
collaboration qu’il nécessite entre les professionnels, la personne accompagnée et son
entourage est propice a la réflexion et est un instrument permettant a chaque partie
d’exprimer son point de vue et dedébattre sur les objectifs poursuivis et |&ag9eddiatioh9.

C’est un outil mis en place par les



professionnels dés l'arrivée de chaque personne et réactualisé chaque année permettant

une réflexion éthique continue sur le sens de 'accompagnement.

Ces outils permettent des temps de prise de recul, non pas destinés initialement a la
démarche éthique mais permettant un questionnement sur les pratiques professionnelles.
Annick Gresset, coordinatrice du CNADE compléte : “Dans tous les établissements, il y a
une démarche éthique dés lors qu’ils font une synthése et se posent des questions.

Mémes'ils n'appellent pas cela de I'éthique ¢a en est”.

L’éthique est également présente au regard de I'utilisation de la balance bénéfices/risques
dans différents établissements pour se positionner. Un psychologue d’EAM, devant se
positionner face a un dilemme éthique estime que : “Tout dépend de la répercussion du
choix. Si ce choix a une répercussion sur le collectif alors c’est plus compliqué de prendre
le risque que si la problématique est plus restreinte". Tout comme en qualité, I'éthique
repose sur cette analyse risques/bénéfices pour la personne accompagnée. Qualité et

ethique se retrouvent sur le chemin du dilemme.

Enfin, dans un EAM, les professionnels envoient des mails a la psychologue pour prévenir
d’'une situation problématique en lien avec 'accompagnement et poser des questions sur
les actes qu’ils doivent mettre en ceuvre pour gérer la situation. Cela démontre qu'il existe
un questionnement des équipes dans l'accompagnement qu’ils proposent
quotidiennementaux personnes accueillies. Ces derniers veulent agir le plus justement
possible auprés des résidents et pour cela questionnent des professionnels possédant
d’autres compétences. C’est une volonté éthique que de questionner ses pratiques. Ici la

démarche éthique est latente mais pas cadrée.
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VII. Les synergies relevées entre démarche qualité
etdémarche éthique

Lors de mes entretiens, jai interrogé les personnes sur les synergies existantes entre
démarche qualité et démarche éthique. Dans la majorité des cas, les personnes ont mis
enavant I'existence de synergies entre les deux notions mais chaque entretien était riche

car les synergies évoquées étaient souvent de différentes natures.

1. Une démarche éthique inscrite dans la démarche qualité

Selon un directeur d’'EAM “I'éthique correspond au bon sens et le bon sens c’est tendre
vers. La démarche éthique s’inscrit alors dans la démarche qualité car on tend vers et on
cherche toujours a s’améliorer”. Donc ici la démarche éthique est une composante de la
démarche qualité dans cette recherche d’amélioration continue.

Il ajoute “I'éthique c’est aussi prendre en considération les erreurs, les faiblesses, les coups
de fatigue des salariés ainsi que les spécificités des personnes accompagnées”. Ainsi,
I'éthique s’inscrit dans la démarche qualité mais permet de lui donner une dimension plus
humaine en se basant sur des facteurs non pas quantifiables (comme des indicateurs)

maispropres a I'étre humain tels que ses valeurs, ses émotions, ses ressentis, ses droits.

Mme Annick Gresset, coordinatrice au CNADE, nous fait part du fait que “mesurer I'impact
des avis rendus est difficile. On ne sait pas évaluer I'impact qu'on a.” Ainsi, si on associe
lefonctionnement de la démarche d’amélioration continue de la qualité représentée par le
PDCA a la démarche qualité, le “Check” n’est pas possible, il est compliqué d’évaluer. Elle
ajoute “Sauf parfois, au CNADE, on a des retours comme par exemple dans la situation
d’'un SAVS, ou I'équipe était complétement divisée autour du positionnement a adopter
parrapport a une jeune femme qui est tombée amoureuse d’'un marginal qui se servait trés
largement d’elle. Cela a complétement déséquilibré les acquis sociaux qu’elle pouvait
avoir.L'équipe était divisée. Certains pensaient qu’ils n'avaient pas a intervenir dans la vie
privéede la personne et d’autres estimaient qu’au regard du danger il fallait agir. Dans
notre avis on a posé la question suivante : est-ce que dans I'équipe vous avez tous un
sens communde ce que sont vos missions ? Un chef de service a utilisé notre avis en
mettant en place une réunion sur le sujet. A partir de ce moment-13, I'équipe est partie avec
une base nouvelle. On a eu un retour et a ce moment-la on a pu se dire qu'on avait
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améliorer la qualité du service rendu.” Donc lorsque l'impact de la démarche éthique est
mesurable par un retour sur I'évolution de la situation ayant posé probléme notamment,
on peut affirmer que celle-ci est intégrée a la démarche d’amélioration continue de la
qualité car elle concourt a améliorer la qualité de 'accompagnement.

L'éthique peut également étre un outil de mesure, d’évaluation de la qualité. Au CNADE,
une responsable qualité projet a été embauchée et son rdle était de mesurer les
décalages entre les avis rendus par la commission et certaines pratiques dans des
établissements sociaux et médico-sociaux. Elle a repéré qu’il y avait des points a
améliorer dans les pratiques quotidiennes. Ici, I'éthique devient un support a la démarche
qualité. La formalisation des positionnements éthiques retenus devient des outils garants
d’'une qualité d’accompagnement. On peut les utiliser pour mesurer, évaluer la qualité des
établissementset en déduire un plan d’action. Ici I'éthique dans un format formalisé devient

un outil ancré dans la démarche qualité.

Toujours dans le sens d'une éthique intégrée a la démarche qualité, selon Mme Annick
Gresset, “pour s’intéresser a la démarche éthique, il faut commencer par avoir une
volonté de démarche qualité. S’il 'y a pas cette volonté la ¢a ne va pas prendre.
Commencer par la qualité nous permet de savoir quel est notre objectif et a ce moment-la

s’imprégner de ladémarche éthique devient un apport en vue de la démarche qualité”.

2. Une démarche qualité se fondant sur une démarche éthique

Selon les cadres de direction rencontrés lors des entretiens, la démarche éthique doit étre
réalisée avant méme la création d’'une association, on doit réfléchir aux valeurs associatives.
Pour distiller ces valeurs, il y a une démarche qualité avec des procédures et protocoles a
mettre en ceuvre. En effet, selon un directeur “la ou il doit y avoir de I'éthique c’est pourquoi
jatteins cet objectif ce n’est pas le protocole en lui-méme”. La démarche qualité se fonde

sur la démarche éthique sur le sens donné a sa mise en ceuvre.

Mme Annick Gresset, nous fait part de son expérience au CNADE : “On s’est apercu trés
souvent quand on venait de rendre un avis sur un sujet, dans la foulée TANESM rendait
uneRBPP sur le méme théme. Cependant les RBPP de TANESM allaient au-dela de poser

desnormes en poussant la réflexion a “quel est le questionnement a avoir pour décider

en Page 34 sur 60



situation”, pour nourrir le questionnement. Ainsi, les RBPP de 'ANESM avait une forte
dimension éthique. Depuis que cela a fusionné avec 'ANESM c’est moins c¢a, elles
renvoientdavantage aux différents processus du monde médical, pas toujours adaptés au
public du médico-social.” Donc ici, de par le lien entre avis rendu par une instance de
réflexion éthique et rédaction d’'une RBPP par une autorité publique, on en déduit que la

réflexion éthique permet de créer un support qualité.

3. Une démarche qualité posant le cadre de la démarche éthique

Selon Mme Annick Gresset : “Dans une démarche éthique, il faut commencer par poser le
cadre réglementaire. Le premier travail est de poser le cadre : que dit la loi ? La déontologie
? Les textes réglementaires ? Le réglement intérieur ? Le réglement de fonctionnement ?

Les protocoles internes ?” On pose le cadre de la réflexion éthique par la qualité.

Selon Mme Sirine Guenidez, directrice générale adjointe du Centre Héléne Borel (centre
sanitaire et médico-social) sur la dimension parcours des patients et résidents avec qui je
me suis entretenue, la démarche qualité vient donner un cadre a I'éthique, la démarche
qualité donne la méthodologie a la démarche éthique. Ainsi, la démarche qualité vient
donner un cadre a la démarche de réflexion éthique et peut méme la formaliser. Les
orientations retenues par le groupe éthique peuvent étre formalisées de différentes
maniéres. Attention cependant au type de formalisation choisi, il ne faut pas qu’elle
institutionnalise I'éthique qui en perdrait sa dimension de questionnement permanent. Les
chartes sont “des écrits solennels ou I'on consigne les droits, ou I'on regle les intéréts et
ou 'on s’engage sur des valeurs”4. La charte se distingue d’autres formes de
formalisations telles qu’un code au regard de I'engagement moral et de la plus grande
marge de libertés qu’elle offre. Les effets d’'une charte sont limités. Son non-respect ne
peut pas engendrer de sanctions, simplement une régulation interne et c’est justement
cette limitation en termesd’effets qui lui confére sa dimension éthique. C’est un document
identitaire et non normatif.Une charte éthique générale ou sur un théme précis comme la
bientraitance ou encore la vie affective et sexuelle peut-étre rédigée pour s’assurer de la
diffusion des positionnements éthiques retenus par I'association. La rédaction de cette
charte assure la diffusion des positionnements mais pas de leurs applications par les

professionnels. C’est pourquoi le
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Synerpa (syndicat national des établissements, résidences et services d’aide a domicile
despersonnes agées) souhaite intégrer a sa charte éthique des indicateurs de suivi pour
s’assurer de son respect. Ici, la démarche qualité vient aprés la réflexion éthique afin de
lui permettre d’exister en pratique, de prendre vie. La formalisation par une charte et la
mise en place d’indicateurs comme par exemple une cotation des engagements des
établissements sont des outils purement qualité visant a s’assurer de la mise en ceuvre
effective de I'éthique. La qualité prend le relai d'une éthique purement réflexive. Il n’est
passans nuancer que le secteur de la personne agée est touché de plein fouet par les
conseéquences du scandale Orpéa. La réflexion d’une telle initiative (charte éthique allié a
des indicateurs) est en lien direct avec l'actualité et la nécessité pour les établissements
du médico-social accueillant des personnes agées de prouver leur transparence et
d’assurer le respect des notions de bientraitance et d’éthique des pratiques
professionnelles. Dans cette dimension, la qualité accompagne I'éthique pour lui donner
plus de force, de réalité par un cadre. Les structures sociales et médico-sociales
accueillant des personnes en situation de handicap sont également impactées en ricochet
par ce scandale et formaliser I'éthique par la qualité permet dans ce contexte d’assurer la
qualité de l'image associative, de rassurer les autorités de tarification mais surtout les
personnes accompagnées et leurs entourages. Attention cependant a ne pas réaliser une
charte qui en apparence reléve de I'’éthique mais camoufle un outil normatif a fonction de
contrdle. Ici, la nature méme de la charte est déviée de sa visée éthique. La démarche
éthique est alors utilisée comme fagade pour justifier un contréle des pratiques

professionnelles.

4. La démarche éthique : outil au service de la
démarched’amélioration continue de la qualité

Parfois c’est ce cadre de normes qualité méme qui peut générer des tensions. Par
exemple,une norme va impliquer de promouvoir lI'autonomie de la personne et une autre
norme impérative impliquera d’assurer la sécurité des personnes accompagnées. Des
normes qualité de différentes sources peuvent bloquer la démarche d’amélioration
continue de parleur contradiction. Et 13, I'éthique intervient comme un outil pour débloquer
la situation en se positionnant. La roue de Deming peut continuer a tourner grace a

I'éthique en cas de blocage qualité.
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Cependant si la solution d’une situation se trouve dans les textes, au niveau qualité alors
une démarche éthique n’a pas lieu d’étre mise en place pour cette situation singuliére.
L’éthique n’intervient qu’en cas de non réponse ou de blocage qualité.

L'éthique permet également d’améliorer la qualité de la démarche qualité. En effet, une
démarche qualité devient plus efficace si elle est éthique et on peut s’assurer de cela en
veillant a la participation de tous les professionnels a la démarche qualité, en mettant en
place des groupes d’expressions, d'échanges. La démarche éthique a pour but d’orienter
I'objectif de la démarche qualité non pas vers une unique recherche de conformité mais
versune meilleure satisfaction des besoins des personnes accompagnées. Donc I'éthique
est présente dans la démarche qualité quand elle lui donne un sens, un objectif
d’amélioration de la qualité de lI'accompagnement dans l'intérét des personnes

accompagnées.

5. La démarche qualité : un frein a la démarche éthique

Selon Mme Gresset : “Maintenant on doit cocher des cases et I'éthique devient une mise
en conformité et on ne peut pas aborder I'éthique sous cet angle la car c’est un
questionnement permanent”. La démarche qualité peut-étre un frein a I'éthique au niveau
de l'aspect mise en conformité qui dénature le principe méme de I'éthique. On ne met plus
en place la démarche éthique pour les bonnes raisons. On le fait pour répondre aux
attentesde la Haute Autorité de Santé. Donc ici, la démarche qualité peut entraver la bonne
mise enplace de la démarche éthique.

C’est également ce sur quoi Mme Brigitte Bouquet alertes: “ Si la démarche qualité est
vue exclusivement comme processus de recherche d’'un fonctionnement optimal avec une
viséede qualité totale, on peut craindre que cet idéal devienne totalitaire. Dans ce cas, la
technique ne va-t-elle pas a I'encontre de I'éthique ?”

Ainsi, il est nécessaire, afin que la démarche qualité n’entrave pas la démarche éthique,
gu’elle soit réalisée par conviction associative et non par nécessité de conformité. Il est
également nécessaire de s'interroger sur le sens donné aux regles, de questionner sur le
“pourquoi on applique cela” car selon Robert Merton, sociologue américain :"On a fini par
croire que respecter les régles était en soi vertueux, indépendamment du projet derriere

lesrégles.”
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6. Une démarche qualité et éthique concourant au méme objet

Selon une infirmiére rencontrée lors d’un entretien : “Les deux ne sont pas dissociables,
ilsconcourent au méme objet”. Ce méme objet est de proposer aux personnes accueillies
I'accompagnement le plus adapté possible a leurs spécificités et leurs besoins.

Annick Gresset fait le parallele entre les deux démarches au travers de la citation de Paul
Ricoeur : “La visée de la démarche éthique est la visée de la vie bonne avec et pour
autruidans des institutions justes”. Et si on prend la visée de la démarche qualité c’est aussi
selonelle de permettre une vie bonne aux personnes accompagnées pour elles-mémes et

en société. Selon elle, les institutions justes sont le premier terme d’'une démarche qualite.

7. Une démarche qualité et une démarche éthique reposant sur
le méme fonctionnement

Une autre synergie existante entre la démarche qualité et la démarche éthique repose sur
le fonctionnement de ces deux démarches. Elles reposent sur un fonctionnement continu,
une notion de permanence, permanence de I'amélioration de la qualité et permanence de
la réflexion éthique. Le fonctionnement de ces deux démarches peut étre illustrée par une
roue tournant en continue tout comme la roue de Deming, illustration de I'amélioration
continue de la qualité. Ainsi, méme dans le cas ou ils ne concourraient pas aux mémes
objectifs, ces démarches sont liées dans la maniére d’atteindre leurs objectifs, dans la
permanence de la démarche. Tout comme la qualité, la démarche éthique peut étre
représentée par une courbe ascendante illustrant la continuité de la progression, de
I'amélioration, sans régression possible. La roue de Deming est également représentée
avec une cale empéchant la roue de rouler dans le sens inverse, c’est-a-dire de revenir
surses pas et donc de régresser. La démarche éthique, elle aussi, une fois enclenchée ne

peutque concourir a une forme d’amélioration.

Enfin, la démarche qualité dans la maniére dont elle est instituée permettrait I'existence
d’'une démarche éthique. La démarche qualité si elle est réalisée en participation,
collectivement, autour d’un projet construit de maniére commun, autour de discussions

permet de préparer le terrain pour une démarche éthique. Ici la démarche qualité permettrait
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la mise en place d’'une démarche éthique car son fonctionnement et la dynamique

impulséecorrespond a celle de la démarche éthique.

8. Une démarche qualité et une démarche éthique allant 'une
versl’autre

Selon un chef de service d'un EAM: “Tout est imbriqué. Dans le recrutement je pose des
questions portées sur I'éthique du professionnel, ses valeurs, pourquoi il veut faire ce métier
? Et quel sens on va y mettre pour les personnes qu'on accompagne ?”

On part des propres valeurs du professionnel, ses valeurs personnelles que le cadre de
direction repére a I'entretien, on travaille sur une éthique professionnelle associative ou a
I'échelle d’'un établissement et on décline ces valeurs associatives, cette éthique en
actions opérationnelles via la démarche qualité par des outils comme des projets
associatifs, des projets d’établissements ou encore des procédures etc. Donc la qualité
permet a I'éthique de vivre, de sortir du réflexif et de prendre forme dans les actions
d'accompagnement. L’éthique permet aussi a la qualité d’exister en posant un socle de

valeurs éthiques professionnelles sur lesquelles elle va se fonder.

Selon une psychologue “ Dans certains domaines c’est la démarche qualité qui va emmener
I'éthique. Au niveau organisationnel et procédural, la démarche qualité va emmener
I'éthique car ce n’est pas I'éthique qui va permettre de savoir par quoi on commence”. C’est
la démarche qualité qui va déterminer le fonctionnement et I'organisation, qui va définir
les priorités, les acteurs qui interviendront etc. Pour certains autres domaines c’est de la
réflexion éthique, en lien par exemple avec la vie affective et sexuelle d’un résident, que
va découler la démarche qualité et pour ce qui releve de l'organisationnel c’'est de la
démarchequalité que va découler I'éthique. L'une va vers l'autre mais le sens dépend du

domaine dela situation traitée.

Enfin, selon Madame Annick Gresset: “Je ne vois pas comment on peut faire de la qualité
sans une préoccupation éthique. Il ne peut pas y avoir de démarche qualité sans se
soucierde la personne et il ne peut pas y avoir de démarche qualité si on ne se soucie pas
de l'amélioration continue de la qualité et de la satisfaction des personnes.” Ici, la
démarche qualité va vers la démarche éthique au regard de la préoccupation du bien-étre
de la personne accompagnée et la démarche éthique va vers la démarche qualité au

travers de
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la recherche de la satisfaction des exigences clients. Leur point de convergence est la

priseen compte des attentes et besoins des personnes accompagnées.

9. Une démarche qualité et une démarche éthique pouvant
exister 'une sans I'autre

Selon une psychologue : “C’est essentiel de faire de I'éthique dans une démarche qualité
mais on peut faire une démarche qualité sans éthique”. L'éthique n'apparait donc pas
comme une condition nécessaire a la mise en place d’une démarche qualité. On peut
mettre en ceuvre une démarche qualité sans éthique, c’est possible, mais la qualité et

I'efficacité de cette démarche en seraient alors négativement impactées.

Cet avis est partagé par un autre psychologue de 'association qui estime “qu’on n’est pas
obligé de faire de I'éthique pour mettre en place une procédure mais ce qui provoquerait
I'éthique ce serait un conflit de valeurs autour du protocole les professionnels ne se
retrouvant pas dans ce qui est demandé”. Ainsi mettre en place une démarche qualité sans
éthique est tout a fait possible mais les conséquences en lien avec la réceptivité des
professionnels seraient désastreuses et finalement la nécessaire discussion autour du

sensde l'outil qualité reléverait de la démarche éthique.

“La démarche éthique doit étre idéalement couplée d’'une démarche qualité. Mais est ce
gu’on est obligé de tout mesurer et évaluer pour faire de I'éthique ? Je ne pense pas. Je
pense notamment a 'autodétermination, on n’est pas obligé de coter, noter, évaluer, on peut
I'étre quotidiennement sans mettre en place de procédure”. Ici, selon une psychologue,
I'éthique peut fonctionner avec une démarche qualité des lors que cela parait pertinent mais
ce n’est pas toujours le cas et donc la démarche éthique peut exister sans dimension qualité.
La psychologue a une notion quantitative de la démarche qualité qu’on peut mesurer et
évaluer et dans cette dimension, la démarche éthique n’en a pas toujours la nécessité. Elle
assimile surtout la démarche éthique a “une démarche qualité non quantifiable, non
formalisée, qui n’existe que dans la pratique."

Apres avoir déterminé, au regard de mes entretiens et observations personnelles, les
synergies liant une démarche qualité et une démarche éthique, il convient d’interroger la

relation entre démarche éthique et gestion des risques.
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VIIl. La démarche éthique, un outil de gestion
des risques ?

Dans la continuité de la recherche des synergies existantes entre la démarche qualité et
la démarche éthique. Il convient de se demander si la démarche éthique peut étre
appréhendée comme un outil de gestion des risques.

Lorsque se produit un événement indésirable, nous chercherons a analyser les causes de
cet événement par l'intermédiaire d’outil de gestion des risques tels que le diagramme
d’'Ishikawa permettant de rechercher les différentes causes selon les 5M : Méthode,
Matiere, Milieu, Matériel, Main d’ceuvre. L'analyse de ces différentes causes peut soulever
un conflit de valeurs et grace a ces outils de gestion des risques on identifiera une
problématique éthique. La méthode des 5 Why consiste a partir d’'une situation singuliére et
se poser 5 foisla question “pourquoi” pour remonter a la source d'un probléme. Cela peut
venir renforcer la problématique éthique en identifiant la cause souche. Aprés avoir vu
comment un outil de gestion des risques peut aider a l'identification d'une problématique
éthique, nous pouvons nous demander si I'éthique pourrait étre un outil de gestion a
postériori des risques.En effet, la démarche de réflexion éthique débute avec une situation
concréte et singuliéreimpliquant la réalisation d’'un risque. La réflexion permet d’échanger
et d’analyser cette situation collectivement pour aboutir a un positionnement qui sera
formalisé et transmis auxéquipes. Ainsi, le groupe de réflexion diffuse aux professionnels le
positionnement a adoptersi cette situation venait a se reproduire et la dans la phase de
généralisation, la démarche éthique devient un outil de gestion des risques a priori. La
formalisation du positionnementchoisi associativement devient alors un outil de prévention

des risques.

La démarche éthique peut également devenir un outil d’aide de priorisation des risques. En
effet, lorsqu’une situation faisant I'objet d’'un événement indésirable est générée par un
conflit de valeur alors la problématique releve de I'éthique et c’est au groupe de la traiter.
Cependant, le groupe peut recevoir diverses saisines a caractére éthique et I'ordre dans
lequel vont étre traitées ces demandes sont le reflet du caractére urgent a traiter ces
problématiques pour un établissement ou l'association. Ainsi, la maniére dont sont
priorisées les problématiques éthiques par le groupe de réflexion est un indicateur pour la

démarche qualité des risques a traiter en priorité également.
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Enfin, toujours en lien avec la gestion des risques, nous pouvons nous demander quels
risques encourons-nous a ne pas faire de démarche éthique. Dans le cas ou nous
considérons la démarche éthique comme un outil de gestion des risques a posteriori et a
priori, le risque est la réalisation multiple de risques constituant des événements
indésirables.

Un autre risque serait de ne pas répondre au critére d'évaluation 2.1 et plus précisément
21.4 - “L'ESSMS organise le questionnement éthique en associant I'ensemble des
acteurs (personne accompagnée, professionnels, partenaires) et participe a des
instances deréflexion éthique sur le territoire” posé par le référentiel d’évaluation de la
qualité des eétablissements et services sociaux et médico-sociaux de mars 2022. Les
établissements seraient alors impactés par une mauvaise évaluation externe et/ou auto-

évaluation de la qualité des services proposeés.

IX. Les limites a la mise en place d’une
démarche éthique

De mes observations de terrain ainsi que des entretiens, j’ai pu relever un certain nombre

de points de vigilance quant a I'instauration d’'une démarche éthique.

1. Une démarche éthique trop lourde

L'outil associatif proposé pour aboutir a une démarche éthique se base sur une auto-
évaluation des établissements sur les attentes d’'une RBPP. Avec le nouveau référentiel
d’évaluation de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux de la
HAS validé par la Commission en charge du Social et du Médico-Social le 8 mars 2022, le
systéme évaluatif des ESMS est transformé. L'évaluation interne disparait au profit d’'un
systéme d’auto-évaluation basé sur ce nouveau référentiel. Ce référentiel comprend de
nombreuses attentes trouvant leurs sources dans des RBPP. Ainsi, la crainte est que les
etablissements s’auto-évaluent sur une RBPP dans le cadre du groupe éthique et doivent
refaire ce travail dans le cadre de leur auto-évaluation en lien avec le nouveau référentiel
de la HAS.

La limite serait de doubler le travail des directeurs en leur demandant d’analyser leur

etablissement deux fois sur les mémes recommandations mais sur deux supports différents.
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L’outil est en cours de construction et va évoluer, un lien est nécessaire a trouver entre ces
deux démarches afin que les directions ne soient pas surchargées et qu’au contraire on

puisse leur permettre un gain de temps.

2. La place des familles dans la démarche éthique d’une
association de familles

L’association Autisme et Familles est une association de familles comme son nom l'indique.
C'est-a-dire que les administrateurs sont des parents ou des proches de personnes
accompagnées par l'association. Les administrateurs sont présents aux conseils
d’administrations, et leurs voix comptent dans chaque prise de décision associative. Le
rélea la fois de parents et d'administrateurs est une richesse pour I'association car leurs
expériences de vie et leurs connaissances de l'autisme permet d’éclairer la prise de
décision. Cependant, ce rble présente également des limites en lien avec l'aspect
subjectif de leur position de parents. Le lien familial peut rendre leur avis imprégné
d’émotionnel, manquer de recul ou d’objectivité. Le point de vue d’'un parent et non d’un
professionnel neutre peut desservir dans une prise de décision pour un collectif. On peut
imaginer que cequi est bon pour notre enfant I'est pour tous mais ce n’est pas forcément le
cas et surtout dans le cadre de troubles du spectre de l'autisme. Cette limite peut
également s’entendre dans le cadre d’un groupe de réflexion éthique. Tout point de vue et
éclairage sont bons a prendre en compte mais l'affect peut rendre difficile le fait de se
détacher et de réinterroger ses propres valeurs et représentations. C’est plus facile a
réaliser d’un point de vue professionnel que lorsque les émotions, I'affect entrent en
compte. Est-ce qu’'on peut vraiment étre dans une posture éthique des lors que la situation
sur laquelle on débat concerne un membre de notre famille ? Va-t-on réellement aboutir a
un positionnement le plus juste possible ? Est-ce que le juste peut cotoyer 'émotionnel ?

Dans le cadre des entretiens, les professionnels ont pu me faire part de situations vécues
mettant en avant la limite du poids des familles dans des décisions relatives a
I'accompagnement d’'une personne. Une psychologue exprime ceci : “C’est essentiel
d’étre a I'écoute des familles mais pas toujours I'étre non plus. Il faut se questionner
professionnellement sur I'impact de la demande des parents sur le résident. Par exemple,
un parent veut changer un fauteuil trés abimé dans la chambre de son enfant car celui-ci
veut qu’il soit dans une chambre agréable avec un beau mobilier mais nous, nous savons

que ce fauteuil compte pour la personne, que c’est un repére rassurant pour lui et le changer
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le bousculerait dans ses repéres.” Un parent veut le meilleur pour son enfant, le “meilleur”
pour une personne neurotypique serait dans le cas présent une jolie chambre mais en
réalité d’'un point de vue professionnel spécialisé dans I'autisme on sait que les repéres
sont trés importants pour les personnes accompagnées et que laisser ce « vieux » fauteuil

est fondamental pour le bien-étre de la personne.

Méme constat pour un psychologue d’'un autre établissement concernant cette fois le
sujet de la vie affective et sexuelle des personnes accompagnées : “La plupart des
personnes ont une tutelle donc c’est plus facile de travailler un sujet comme la sexualité car
il N’y a pasde lien familial et donc cette pudeur autour de la sexualité. Pour certaines
familles c’est tres compliqué de parler de la sexualité de leur enfant.” Un parent peut
refuser que son enfant travaille la sexualité car pour des neurotypiques un parent ne
s'immisce pas dans la sexualité de son enfant. Dés lors qu’un lien affectif existe, il est
parfois plus complexe pourles parents d’accepter que leur enfant ait une sexualité et de la
travailler dans le cadre de son accompagnement alors que pour les professionnels, cela
est percu comme un besoin comme un autre a travailler avec la personne pour participer a

son bien-étre.

3. Un secteur sanitaire plus hésitant a la prise de risque au
détriment des libertés des patients

Lors de mon entretien avec Mme Sirine Guenidez, Directrice Générale Adjointe au Centre
Héléne Borel, je me suis rendue compte que le secteur sanitaire est plus frileux dans la
prise de risque que dans le secteur médico-social, au détriment parfois des droits et
libertésdes patients. Dans le médico-social, la prise de risque dans l'intérét du bien-étre du
résident est plus facilement prise que dans le secteur sanitaire. Comment peut-on
expliquer cela ? Peut-étre par la visée du secteur médico-social qui est d’accompagner
des personnes sur toute ou partie de leur vie justifiant une prise de risque plus importante
pour leur bien-étre, par rapport a un secteur sanitaire dont la visée est la guérison et ou la
prise de risque pourrait engendrer l'inaboutissement de leur objectif principal, c’est a dire
empécher la guérison, voir aller dans le sens inverse : une mise en danger de la personne
quelle gu’en soit la nature. La recherche de la sécurité du patient est tellement centrale
dans ce secteurau regard de toutes les normes a respecter que les décisions prises pour
les patients sont moins respectueuses des droits et libertés des patients que dans le

secteur médico-social.
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Donc la mise en place d’une démarche éthique dans le secteur sanitaire est primordiale
mais la prise de risque formalisée par un positionnement éthique sera plus protectrice de

lasécurité de linstitution et des patients que de leurs libertés.

4. Le manque de temps

Autre limite a la mise en place d’'une démarche éthique relevée par tous les cadres de
directions en établissement lors des entretiens : le manque de temps pour “sortir la téte
del’eau” et prendre du recul sur les pratiques professionnelles et en échanger.

Les réalités d’'un établissement font que c’est 'accompagnement de terrain auprées de la
personne qui prime et trés souvent le manque de personnel, les imprévus, les situations
d’'urgence, les impératifs réglementaires, administratifs ou encore procéduraux font que le
temps a accorder a un groupe de réflexion éthique peut-étre difficile a trouver.

Annick Gresset, ajoute que généralement dans un établissement, il faut trouver une
solutiondans I'urgence. Un choix doit étre fait entre plusieurs options et généralement c’est
le supérieur hiérarchique qui tranche. Mais c’est contraire a I'éthique car celle-ci permet de
concilier les points de vue et non pas de trancher mais une telle démarche nécessite du
temps qui n’est pas toujours adapté a la réalité. Le temps est une ressource rare dans
unevie d’établissement.”

Sont donc des limites I'absence de temps pouvant étre dédié a la réflexion éthique mais
aussi 'absence d’éthique dans les décisions prises a I'interne au regard du caractére urgent

des situations.

5. La difficulté a embarquer les professionnels dans la
démarche éthique

Lors de la mise en ceuvre d’'une telle démarche, on s’est rendu compte qu’il était difficile
d'amener les professionnels a s’intéresser a celle-ci. Les embarquer dans cette
dynamiqueest cruciale pour que la démarche prenne vie car ce sont eux les acteurs de
celle-ci. Sans eux et leur implication, la démarche éthique n’existe pas.

Cette difficulté d’'implication peut émaner de la géne liée a I'’évocation de certains sujets.
Selon une psychologue travaillant dans un EAM “Beaucoup de monde a peur d’évoquer
unsujet tel que la sexualité, c’est un travail quotidien avec les équipes d’apprendre a poser
lesmots et ne pas avoir peur d’en parler. La sexualité c’est comme la mort cela dépend
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I'histoire de vie de chacun. De plus ici nous avons des adultes face a nous donc
normalement on ne devrait pas intervenir dans la sexualité d’'un autre adulte. On a
également des professionnels qui sont jeunes et c’est compliqué car ils sont parfois eux-
mémes dans la découverte de leur propre sexualité et qui ont peu de recul professionnel”.
Certaines situations a caractére éthique peuvent étre difficiles a aborder par les
professionnels comme la sexualité, la mort pouvant bloquer les échanges et la réflexion.
Cette non implication peut également provenir de difficultés managériales en interne, un
cadre explique : “On a eu une période de crise niveau RH avec des équipes qui n’avaient
plus envies, qui étaient anciennes. Elles n’étaient pas dans I'écoute et dans un clivage avec
la direction. Au final I'éthique n'est pas possible car peu importe les réflexions impulsées
elles n’auraient pas été portées. Il n'y aurait eu aucune réceptivité." Une mauvaise
ambiance interne, un clivage entre I'équipe encadrante et I'équipe de direction peut
entraver la mise en place d’'une telle démarche Or, elle doit étre portée par la réflexion de
tous les professionnels et concrétisée dans la pratique. Des professionnels peu investis
entrainerontl’échec inévitable d’'une démarche éthique.

Pour embarquer les équipes, il est important que la personne qui porte la démarche soit
dans une posture dynamique et représente I'établissement ou I'association. Une personne
n‘ayant pas la posture ou encore pas suffisamment compétente quant a la notion
d’éthique ne pourra porter la démarche avec assez de vigueur et de conviction pour
embarquer tousles professionnels.

Enfin, on remarque que, notamment pour les professionnels de terrain, c’est beaucoup plus
facile d’aborder I'éthique via des situations concrétes, en utilisant leurs expériences.
Rester uniquement sur du théorique est beaucoup moins parlant et la richesse des
eéchanges se situe davantage dans le concret. J'ai pu observer de par mes entretiens que
les éducateurs,aides-soignants et infirmiéres développent davantage la partie vie affective
et sexuelle que la partie plus générale sur la démarche éthique et qualité. Ainsi, pour
accrocher, embarquerles équipes de terrain dans cette démarche, il faut toujours partir ou
s’appuyer sur le concret. Dans la mise en ceuvre de la démarche éthique, on part
généralement de situations singuliéres et concrétes permettant a ces derniers d’enrichir

les échanges en faisant bénéficier au groupe de réflexion de leurs expériences.

Donc pour embarquer les professionnels dans une telle démarche il est important de
partir de leur expérience, leur quotidien. Le management, la relation avec les
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une place centrale dans la mise en ceuvre d’'un tel projet et la formation peut-étre une clé
d’entrée pour que les professionnels soient plus impliqués dans cette démarche. C’est ce

que nous approfondirons dans les préconisations pour une démarche qualité efficiente.
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Partie 3 : Confrontations et préconisations

Aprés avoir défini I'éthique et la démarche qualité, mis en avant le besoin pour les
professionnels d’'impulser une démarche éthique au travers de l'analyse de situations
concretes en lien avec la vie affective et sexuelle, d’avoir recueilli leurs représentations de
I'éthique et de la qualité, d’avoir déterminé les synergies existantes entre ces deux
notionset les limites liées au déploiement d’'une démarche éthique, nous entrons dans la
derniére partie de cette étude. Elle sera dédiée a des préconisations, résultantes de mes
observations personnelles et entretiens avec des personnes extérieures a l'association
Autisme et Famille, quant a la mise en ceuvre la plus efficiente possible d’'une démarche

éthique. Nous finirons par une partie sur I'étude de I'impact de la crise sanitaire sur I'éthique.

. Préconisations

1. Une démarche éthique oui, mais a quelle échelle ?

Se pose la question de la pertinence d’'une mise en ceuvre a I'échelle d’un établissement ou

a échelle associative. Une partie de la doctrine promeut une démarche éthique impulsée
par le directeur d’établissement. A 'association Autisme et Familles, nous avons fait le

choixd’'une démarche impulsée au niveau associatif, par la Direction Générale. Ce choix
est lié aune volonté de rapprocher les établissements vivant des réalités proches. Ce choix
nous permet également d’imposer un rythme aux établissements en posant des
échéances, des dates de réunions et donc de dynamiser le processus. Cela permet
eégalement de rendre laréflexion plus compléete par le partage des différentes expériences
de chaque professionnel venant de structures différentes. De plus, le fait qu’un seul
professionnel de chaque établissement participe a la démarche éthique permet aux
structures un gain de temps. Si la démarche est réalisée a I'échelle de I'établissement,
davantage de professionnels serontsollicités au détriment de 'accompagnement de terrain.
Il y a dans ce cas toute une organisation du service a anticiper.

Le CNRDE est réticent aux comités éthiques en interne. Ses membres préférent

privilégierles espaces de réflexion éthique associatifs plutét que les comités internes car
selon eux, il 'y a pas réellement de neutralité en interne. Mme Annick Gresset,
coordinatrice du CNADEajoute “Un comité éthique par établissement je I'imagine mal car

quand on est dans un
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établissement associé a son fonctionnement on a le quotidien et les imprévus a gérer. Je
vois mal comment on peut prendre dans ces conditions la une distance différente”. La mise
en place d’'une démarche éthique nécessite une prise de distance avec la situation faisant
débat, mais aussi avec ses propres émotions et vécus. L'urgence de traitement des
situations dans un établissement et la proximité des professionnels avec la situation
vécuesont incompatibles avec une démarche éthique. Ainsi, la mise en place d’'un comité
éthiqueest préférable a échelle associative.

Cependant, il ne faut pas avoir une vision scindée de la démarche éthique, avec une
direction générale et un Conseil d'Administration qui se positionnent et demandent aux
établissements d’appliquer leurs orientations. Il est primordial de faire exister un lien avec
les établissements et leurs professionnels dans la démarche éthique au risque que la

démarche soit dénaturée et ne prenne pas auprés des professionnels de I'association.

2. La nécessaire ouverture de la réflexion sur I’extérieur

Méme en instituant un groupe de réflexion a I'échelle associative, I'extériorité est importante
pour garantir la neutralité la plus forte possible, la diversification des compétences et des
expériences et donc la justesse du positionnement éthique retenu. Mme Sirine Guenidez,
Directrice Générale du Centre Héléne Borel (centre sanitaire et médico-social) sur la
dimension parcours des patients et résidents avec qui je me suis entretenue a pointé du
doigt la nécessité d’'une éthique ouverte sur I'extérieur. Selon celle-ci, il faut a tout prix éviter
I'entre-nous associatif : “C’est un biais d’étre parti et juge pour I'éthique. Il faut un tiers
extérieur”. Par tiers extérieur on peut entendre le fait de faire intervenir des experts de
toute nature : juridique, médicale, extérieurs a l'association, dés lors que leur présence
aurait unintérét au regard de la situation évoquée. Il est également possible d’établir un
partenariat avec un comité extérieur comme le CNRDE garantissant un positionnement
éthique juste et neutre. |l existe cependant des limites dans le fait de s’associer a ce
comité quant a sa portée. Elle peut étre limitée en cas de non information des
professionnels par les directions d’établissements. Mme Gresset exprime qu“on a
I'impression qu’au niveau des directions et des cadres intermédiaires I'information ne
descend pas, ¢a bloque”. Elle nous raconte, par exemple, une intervention que celle-ci a
réalisée dans une association pour la mise en place d’'un comité éthique. Dans la salle de
réunions elle a observé que tous les travaux du CNADE étaient disposés sur les

rayonnages alors que personne parmi les professionnels
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ne savait qu’était ce comité. Si I'information n’est pas relayée, les professionnels ne
peuventpas s’en saisir.

Une autre limite évoquée par Mme Gresset concernant la portée des avis, est que
souventle comité a un retour des professionnels I'ayant saisi leur disant : “je ne veux pas
que vouspubliiez votre avis, je ne vais pas oser le montrer au directeur”. Ici, I'avis ne sert a
rien, il n'aaucune portée. La crainte que le directeur se reconnaisse dans l'avis I'emporte.
En réalité,ce qui pourrait poser probléme au directeur n'est pas le fond de I'avis, mais la
démarche : le fait qu’un professionnel s’adresse au CNADE sans en informer la hiérarchie.

C’est un frein a contribuer au fonctionnement de la qualité et de la démarche éthique.

3. L'importance de la dynamique associative pour faire germer
une démarche éthique

Selon Brigitte Bouquet ce qui est important est d’étre “dans une approche dynamique et
participative qui présuppose entre tous les acteurs un temps de réflexion partagée et de
négociation sur les critéres et finalités. C’est cette approche manageériale qui permettra de
faire germer une démarche qualité et éthique efficientes. La dynamique associative dans
laquelle s'inscrit une démarche éthique est fondamentale pour la réussite de celle-ci.
SelonMme Gresset, il faut se questionner pour savoir si le terrain est favorable a la mise en
placed’'une telle démarche : “Est-ce que c’est une association qui a envie d’entreprendre,
de valoriser ses capacités de développement de la qualité ? ” Selon celle-ci, il est important
de manager éthiguement préalablement a la mise en place d’'un comité de réflexion. En
lien avec la citation sur ce qu’est I'éthique de Paul Ricoeur citée par Mme Gresset :"La
visée dela vie bonne avec et pour autrui dans des institutions justes.”, madame Brigitte
Bouquet, dans son ouvrage, fait le lien avec ce qu’est un management éthique. C’est un
managementprenant en compte “le soucis de soi “ c’est a dire les valeurs d’altruisme, de
conviction, de disponibilité, de compétence et responsabilité inhérentes a la fonction de
cadre de direction, “le soucis de I'autre” en lien avec la valorisation des professionnels, la
communication, la cohérence, la reconnaissance et enfin “le soucis d’une institution juste”
s’étendant a la vie de l'institution et a la recherche du bien commun qui suppose un
management trés tourné vers la discussion a caractere éthique avec la prise en
considération de tous les points de vue et la recherche de la conciliation. Ce type de
management imprégné d’éthique permet un terrain plus favorable au développement
d’'une démarche éthique cadrée par une instance. Les professionnels ayant déja été

adaptés a ce mode de fonctionnement et de communication, leur adhésion sera plus
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4. La nécessité de mettre en place des filtres pour que I’'instance
ne traite que des questions éthiques

L'ensemble des personnes extérieures a I'association avec qui je me suis entretenue ont
mis le doigt sur I'importance de filtrer les saisines d’'une instance éthique. |l est central
que cette instance ne soit pas détournée de sa finalité et que seules les problématiques
de nature éthique soient traitées.

Au CNADE seules les situations singuliéres sont traitées. Les questions émanant des
personnes accompagnées et de leurs familles ne sont pas acceptées car souvent elles
remettent en question des professionnels et cela peut rejoindre la notion de manque
d’objectivité des familles, qui pourraient utiliser le comité éthique comme instance de
reglement de comptes. Le CNADE n’accepte pas non plus des questions purement
juridiques, car le comité n’est pas une instance juridique.

A I'Acodége, toutes les questions y compris celles des personnes accompagnées et
des familles sont acceptées mais sont refusées quand la sollicitation est identifiee
comme unréle de médiation des conflits. Cette association a des filtres moins exigeants,
ce qui permet de ne pas mettre a I'écart la richesse des remontées de situations
problématiquesvécues par la personne accompagnée et/ ou sa famille. Il est important
cependant que le comité éthique ne devienne pas une instance de réglement des

différends.

Mme Sirine Guenidez, directrice générale du Centre Héléne Borel a mis I'accent sur
'importance des filtres a mettre en place dans la sélection des situations traitées par un
comité éthique. Un comité éthique ne doit traiter que de dilemmes éthiques et ne doit
pasdevenir une instance traitant toutes sortes de problémes. Pour cela, elle explique le
fonctionnement mis en place au Centre Héléne Borel. Il existe un comité éthique (plus
fonctionnel a I'heure actuelle mais qui est en train d’étre repensé) qui recoit des
situationséthiques a traiter. Pour filtrer les saisines, et arriver a une question éthique, il
existe 3 critéres : la réponse se trouve-t-elle dans le droit ? la réponse se trouve-t-elle
dans les connaissances théoriques des professionnels ? Et enfin, on interroge les
différentes spheres privées, c'est-a-dire, ce qu’en pense la personnepggcgq‘wps%gr&je
et ce qu’en



pense I'entourage. Si on ne trouve pas de réponses aprés avoir interrogé ces trois
dimensions ou que la situation pose toujours débat, alors la question est considérée
comme éthique et pourra étre traitée en comité éthique. Pour toute autre situation
posantprobléme mais ne relevant pas de I'éthique, des réunions cliniques sont mises en
place mensuellement en équipe pluridisciplinaire. Elles permettent de trouver des
solutions “a chaud” sur des problématiques rencontrées par les équipes. Les pistes de
solutions sont formalisées en plan d’actions auxquelles on associe des indicateurs
d’évaluation, de suivipermettant de faire le bilan un mois plus tard sur I'efficacité ou non
des solutions proposées.

Un autre comité est mis en place : un comité de promotion de la bientraitance, ayant
unedynamique d’apprentissage des équipes plus que de résolution de problémes.
Lesthématiques abordées lors des réunions cliniques sont reprises et analysées par
desgroupes de professionnels sur la base du volontariat. Parfois les analyses
portéespeuvent venir compléter les pistes de solutions trouvées par le groupe de réunion
clinique.Enfin est mis en place un travail avec le comité meédico-social sur I'analyse des
RBPP. Ce fonctionnement est adapté aux demandes des professionnels car chaque
instance secompléte. L'une va traiter les problématiques
éthiques, [l'autre va traiter lesproblématiques remontées mais ne relevant pas de
I'éthique et un autre groupe vaanalyser ces problématiques sans méme que celles-ci
ne les concernent directement etva donc apprendre de I'expérience de ses collégues

et va pouvoir avec son extérioritécompléter I'analyse effectuée.

L'outil développé a I'’Association Autisme et Familles animant la réflexion I'éthique en se
basant sur 'analyse des RBPP permet de faire ressortir des dilemmes éthiques par theme
et limite la saisine par les professionnels pour chaque situation du quotidien posant
probléme. Cependant, il se peut que des situations non relevées par les RBPP puissent
faire débat et ainsi la réflexion éthique n’est pas possible dans ce cas. Une autre limite est
a observer concernant le traitement des questions non éthiques relevées par les
professionnels. Par l'intermédiaire des filtres, seules les questions a caractéres éthiques
sont retenues, quand est-il des problématiques non éthiques ne pouvant étre traitées en
comité éthique mais nécessitant une réponse associative tout de méme ? L'outil associatif
et le fonctionnement actuel ne permettent pas cela mais il est a rappeler que le service
qualité est nouveau, tout est a créer, la démarche éthique aussi. L'outil mis en place est un

premier pas vers la démarche éthique.
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5. Une composition diversifiée en compétences

Au CNRDE : “On essaie de diversifier les compétences. Dans I'idéal on essaie d’avoir des
médecins, des juristes, des psychosociologues, des sociologues, formateurs, des anciens
directeurs d’établissements, des assistantes sociales etc, des personnes qui baignent dans
la démarche éthique dans leurs quotidiens.”

La diversification des compétences, des profils professionnels garantit une réflexion la
pluscompléte possible. La multiplicité des sphéres professionnelles et des différents points
de vue permet d’analyser une situation de la maniére le plus large possible en prenant en
compte différents aspects de cette derniére. Plus les échanges englobent des
expériences différentes, plus le positionnement sera juste. L'éclairage des uns permet
d’approfondir la réflexion des autres.

Se pose la question de la pertinence de la présence d’'un qualiticien dans les comités
ethiques. De ce qui ressort des entretiens, la vision globale, périphérique d’'un qualiticien
peut-étre une richesse pour les groupes de réflexion éthique. Cette périphérie est a
comprendre sous deux angles : celui du cadre normatif et des recommandations : le
qualiticien peut participer en posant le cadre éthique, la méthode, définir ce qui reléve de
I'éthique ou pas, poser le cadre juridique, déontologique et des RBPP et une périphérie
sous un angle institutionnel. Qu’il soit qualiticien en établissement ou au niveau associatif,
sa vision périphérique du fonctionnement de l'institution permet d’agrémenter la réflexion
enlien avec des situations singuliéres.
La place des personnes accompagnées et de leurs familles est aussi a interroger.
L'’Acodége souligne “la trés grande richesse” de la participation des représentants des
familles aux réunions mais aussi la complexité de la participation directe des personnes
accompagnées. Dans le cadre de notre association, Autisme et Familles, les personnes
accompagnées présentent des troubles du spectre autistique accompagnés d’une
déficience intellectuelle moyenne a sévére. Leur participation a des réunions d’échanges
éthiques durant plusieurs heures n’a pas toujours de sens. Ces derniers se retrouveraient
dans un environnement anxiogéne sans qu’ils puissent, pour la plupart, en saisir le sens.
Cependant, cela n'exclut pas de rechercher leur participation autrement. L’Acodége a
décidé que les membres du comité éthique se rendraient eux méme dans les
établissements pour rencontrer un noyau de personnes sur un théme bien précis, avec
desquestions trés précises et concretes et pendant une durée limitée.
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Ainsi, la recherche de la participation des personnes accompagnées aux comités éthiques
est tres riche et méme si ces derniers ne sont pas dans la capacité de participer au
fonctionnement type du comité, c’est au comité de s’adapter, d’'innover pour aller
recherchertoute forme de participation. Cela est lien direct avec la notion de bientraitance.

Enfin, la pertinence de la participation de familles aux comités éthiques peut-étre toutefois
nuancable au regard de la subjectivité et parfois la difficile prise de recul de ces derniers.
Leur participation en tant que parents et non en tant que professionnels peut-étre d’'une
grande richesse mais aussi générer un point de vue manquant d’objectivité car les
émotions en lien avec la parentalité peuvent orienter la réflexion vers une réflexion
davantage personnelle en lien avec leurs propres histoires et n’étant pas toujours le plus

juste pour uncollectif.

6. Une formation des professionnels a I’éthique nécessaire

Ce qui est ressorti de I'ensemble de mes entretiens est la nécessité de former ou du
moinssensibiliser les professionnels a I'éthique. La remise en question des pratiques n’est
pas forcément innée pour chaque professionnel. Un directeur souléve le fait que “la
démarche éthique c’est aussi répéter des choses aux salariés qui sont ancrés dans un
quotidien parfois depuis 30 ans”. Ainsi pour amener les professionnels a dépasser et
réinterroger I'existant et la routine, la formation apparait comme un outil clé. Une chef de
service estime que ‘“l'idéal serait de former a I'éthique avant l'intervention aupres des
personnes accompagnées mais la réalité RH fait qu’on recrute et qu’on forme ensuite.” Un
psychologue ajoute “ c’est une sécurité car on est bien mieux lotis pour faire des choix
quand on a connaissance des choses. Je me dis qu’on peut toujours commencer les
discussions éthiques avant une formation mais il faudrait quelqu’'un de formé qui dirige la
réflexion un minimum”. Une autre psychologue compléte : “ll faut former car tous les
professionnels n'ontpas la méme notion de I'éthique. Elle est propre a chacun et a chaque
métier. En tant que psy, I'éthique est tres forte dans notre métier et notre formation a mis
I'accent dessus alorsque pour les équipes de terrain c’est un mot un peu flou. lls peuvent
associer I'éthique a leurs propres valeurs. Donc il y a la nécessité si ce n’est de former, de
sensibiliser.” Ici la formation est nécessaire pour construire et partager une éthique

professionnelle distincte de son éthique personnelle.
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7. La mise en place d’'une démarche éthique formalisée comme
outil de management

La démarche éthique institutionnalisée permet de fédérer, de garantir une cohésion
d’équipe car c’est une démarche collective, dans laquelle chaque participant est sollicité,
peut exprimer son point de vue et le confronter a ceux des autres. Ainsi, le positionnement
choisi sera le fruit d’'une réflexion collective incluant tous les professionnels. L’adhésion et
I'application concréte du positionnement choisi est alors plus facile pour les professionnels,

ces derniers étant inclus dans le processus décisionnel de maniére centrale.

La base RH est importante pour pouvoir lancer un tel projet, comme exprimé
précédemmentil faut un dynamisme et un management éthique pour embarquer au mieux
les professionnels mais une fois la démarche en route, elle permet aussi de solidifier

I'équipe.

Il. La place de I’éthique en période de gestion de crise

Mme Gresset nous a fait part d’'un constat : “Au niveau du CNADE depuis 2 ans on ne
recoit plus aucune question a cause du Covid. Nous n’avions plus de saisine alors que
c'était unepériode ou les professionnels sur le terrain ont d( sans cesse s’adapter, innover.
Mais il n'yavait plus de travail d’équipe, chacun intervenait par des actions isolées. Il n'y
avait pas demutualisation de la réflexion et pas d’élaboration.”

Durant cette période lI'expérience et l'initiative personnelle avait une place bien plus
importante que la réflexion collective. La période Covid, notamment lors du premier
confinement, a été une période de survie pour les établissements, tout était axé sur
'accompagnement de terrain et moins sur les temps d'échanges et de réunions. C'est la
période ou il y a eu le moins de réflexion éthique collective alors que c’était le moment ou il
y en aurait peut-étre eu le plus besoin. Comme Mme Gresset le reléve, on a pu observer
durant cette période beaucoup d’initiatives personnelles faisant appel a sa propre éthique
mais est-ce vraiment ce qui est le plus adapté et le plus juste pour la personne

accompagnée ?

Se pose alors la question de la place de I'éthique dans les périodes de gestion de crise.

A-t-elle une place ? Peut-elle exister ?
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La prise de recul et la réflexion éthique se sont avérées nécessaires a un moment pour
lesdirections. Comme le souléve un directeur : “On a eu besoin de se poser et de réflechir
a ce que représentait cette crise pour nous et les salariés. On est en capacité maintenant
dese positionner, de décider de ne pas faire machine arriére, de continuer les activités et

la transversalité malgré le contexte.”

Il ajoute : “On est aussi dans le respect des autres établissements s'ils choisissent un autre
positionnement car chaque positionnement est propre a la réalité vécue depuis 2 ans
dans chaque structure”. Est mise en avant la nécessaire prise de recul et réflexion
collective surla crise sanitaire et tout ce qu’elle impliquait a la fois pour les résidents et les
professionnels. C’est cette prise de recul qui a permis a chaque établissement d’affirmer
une position. Chaque établissement respecte la différence de positionnement d’'un autre
établissement. La singularité du positionnement est une notion acceptée et comprise par
les directeurs d’établissements. Chaque orientation s'inscrit dans un contexte particulier
avec un établissement possédant des spécificités qui lui sont propres. Cela rejoint les
fondements de la démarche éthique prenant en compte la singularité du contexte. Ainsi, la
période de gestion de crise a révélé un esprit éthique associatif des directeurs de
I'association. Cependant la recherche de réponse extérieure a I'association comme par
exemple une sollicitation du CNRDE n’était pas du tout recherchée, un directeur nous dit :
“On n’avait pasbesoin d'extériorité a ce moment-la », un entre nous était suffisant.

Ce refus d’extériorité a cette période peut apparaitre comme surprenante au regard des
situations a caractére éthique exacerbées par la crise sanitaire. Par exemple, dans un
IME, deux éducateurs ont refusé de s’occuper d’'un enfant ayant la covid-19. Cela vient
interpellerles valeurs associatives mais aussi les valeurs personnelles. “ Au-dela de ¢a, ¢a
interroge méme la présence de ces salariés au sein d’une institution" estime un directeur.
Dans ce cas présent, un avis extérieur aurait pu étre d’'une grande richesse pour

I’'association.

C’est une période qui a généré de nombreuses prises de risques, d’étude de situation via
une balance bénéfice/risque, donc la place de I'éthique dans la décision était importante.
Par exemple, les directions ont dU se questionner entre bien-étre des résidents c'est-a-
dire maintien des activités, maintien de leurs repéeres donc de la collectivité et sécurité
sanitairedonc isolement, activités stoppées.

Une psychologue explique : “Pendant le confinement, on a appliqué a la lettre les regles.

Pendant le 2eme et 3eme confinement, jusqu’a maintenant, on se pose 182 56osu669



regles. Par exemple, lorsqu’on a des cas de covid dans I'équipe encadrante, on se pose
laquestion de tester ou non tous les résidents. Pour le moment, on n’a pas de réponse

mais on ne teste pas. Les tests sont invasifs et difficiles a supporter pour les résidents. Une
bonnemoitié les refuse méme en salivaires. Donc au niveau de I'établissement on a décidé
gu’onne forcerait pas les résidents. On peut les encourager mais aller au-dela et maintenir
une personne a trois ou quatre pour lui faire un test, hors de question. On pense que
'impact est bien plus négatif si on applique les régles strictement de confinement et de
tests. Le bénéfice risque n’est pas trés important notamment depuis les 3 doses de
vaccination.” Donc ces situations constituant des dilemmes éthiques sont exacerbées par
la crisesanitaire donc il y a besoin de mettre en place une démarche éthique mais la réalité
RH nele permet pas forcément. Une psychologue releve cette difficulté de mise en ceuvre :
“Pourmoi, pour mettre en place une démarche éthique il faut déja une base et notamment
des ressources humaines et financiéres et en période de gestion de crise c’est d’autant
plus compliqué.”

Le confinement a cependant eu des bénéfices sur la qualité de I'accompagnement des
résidents et a permis de mettre en avant le fait que certains résidents étaient fatigués,
plusagés et qu'il était temps que le pied soit levé sur certaines activités, et certains modes
de fonctionnement. Donc suite au constat de mieux-étre des résidents durant la période
Covid,I’établissement a diminué le rythme des activités et les repas sont désormais pris en
maisonet plus au réfectoire dans le bruit de la collectivité. La prise de recul et 'arrét du
quotidien générés par les confinements ont quand méme permis aux professionnels de
réfléchir a leurs pratiques, de se rendre compte de certaines choses et de les faire évoluer
dans l'intérét des personnes accompagnées. Ceci bien que non formalisé par une réflexion

collective s’apparente a I'éthique.

Le fait de ne pas trouver le temps a la réflexion éthique peut poser probléme car cela
empéche d’étre dans le préventif et de devoir agir dans I'urgence, une fois le risque réalisé.
Si on instaure une réflexion sur une thématique dans la durée, et qu’'une situation

problématique se présente, on sera plus enclin d’y répondre puisqu’on s’y sera préparé.
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Conclusion

Pour mettre en ceuvre une démarche éthique la plus efficace possible certains points sont
a prendre en compte dans sa conception : la mise en place de filtres des saisines,
'ouverture sur I'extérieur de la démarche, la diversification au maximum des compétences
des membres des groupes de réflexion, la mise en place de formations a I'éthique ou

encorel'adoption d’'un management éthique.

Il existe différentes synergies liant la démarche éthique et la démarche qualité. L'une peut
s’appuyer sur l'autre de différentes maniéres. Connaitre ces synergies et les maitriser
permet de rendre plus efficientes chacune des démarches. Il suffit d’'utiliser la bonne
synergie au bon moment selon les besoins : si la démarche qualité est bloquée, la
démarche éthique peut étre un outil dégelant la situation, si la démarche éthique ne
fonctionne pas, la qualité peut venir lui donner un cadre, les deux peuvent ensemble
concourir a I'amélioration continue de |'accompagnement proposé aux personnes
accompagnées ou alors une démarche peut s’imprégner du mode de fonctionnement de

I'autre sans que les deux ne poursuivent la méme finalité.

Enfin, au regard du contexte sanitaire dans lequel nous sommes plongés depuis
maintenantplusieurs années, il convient de s’interroger sur la forme que peut revétir I'éthique
en périodede gestion de crise. Le secteur médico-social a été touché de plein fouet par la
crise sanitaire et est touché également par une crise du métier avec des difficultés de
recrutementet beaucoup de turn-over. Ainsi, nous avons relevé la particuliére nécessité
dans ces périodes de crise d’avoir recours a une démarche éthique mais également la
paralysie de sa mise en place en lien avec le manque de temps et le manque de stabilité
au niveau RH.Nous devons exploiter nos enseignements de cette crise pour développer
au niveau associatif une dynamique d’ouverture sur I'extérieur en cultivant tout un aspect
partenariat et réseau pour pouvoir proposer aux établissements, en temps normal, mais
aussi en tempsde crise des ressources externes sur lesquelles s’appuyer dans la prise de
décision. Il esta questionné I'utilisation d’outils dont 'usage s’est étendu durant la période
covid tels que la visioconférence permettant 'ouverture sur I'extérieur dans des périodes
de gestion de crise ou le déplacement hors établissement est compliqué. Le distanciel
peut devenir une piste de solution pour garantir une extériorité dans des moments ou elle
nN'apparait pas comme possible au regard des réalités sanitaires, RH ou encore
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Glossaire

ANESM Agence Nationale de I'évaluation de la qualité des Etablissements
Sociaux et Médico-sociaux

HAS Haute Autorité de Santé

ARS Agence Régionale de Santé

RBPP Recommandation de Bonnes Pratiques Professionnelles

CNRDE Centre National Ressource Déontologique et Ethique pour
lespratiques sociales

CNADE Comité National des Avis Déontologiques

CNERER Conférence Nationale des Espaces de Réflexion Ethique

TSA Troubles du Spectre de I'Autisme

CRA Centre Ressources Autisme

ESMS Etablissements sociaux et médico-sociaux

EAM Etablissement d’Accueil Médicalisé

MAS Maison d’Accueil Spécialisée

FH Foyer d’Hébergement

CO-DIRE Reéunion mensuelle entre les directeurs des établissements de
I'association et 'équipe de la direction générale

DG Direction Générale

CA Conseil d’Administration

CASF Code de I'Action Sociale et des Familles

PDCA (Ou roue de Deming) Plan — Do — Check — Act
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Annexes

Annexe 1 : Entretien de Madame Annick Gresset, coordinatrice du CNADE le
30/03/2022

Madame Annick Gresset est coordinatrice du comité national des avis déontologiques et
éthiques pour les pratiques sociales du CNADE, fonctionnellement rattaché au CNRDE
depuis 2004-

Le CNADE est une commission pérenne du CNRDE qui garantit la totale indépendance
dela réflexion.

Mme Gresset continue d’accompagner des associations qui cherchent a mettre en place
des comités éthiques.

Mme Gresset anime également un comité d’éthique a ’Acodége, une association basée a
Lyon qui gére 45/46 établissements sociaux et médico-sociaux.

Les travaux réalisés a I’Acodége sont publiés, quand ils sont validés par le Conseil
d’Administration, sous forme de livrets. Leur dernier travail s’intitule : “Faire vivre le
principede laicité a 'Acodége”.

Le CNRDE était d’abord une commission déontologique dans un premier temps puis
éthique. Elle a été créée en 1999 et est devenue opérationnelle en 2002. La mission
principale est de donner un contenu concret et opérationnel au projet associatif.

Madame Gresset : « Par rapport au théme de votre mémoire, je ne vois pas comment on

peut faire de la qualité sans une préoccupation éthique. »

- Manon Dotte : Quels mots vous viennent spontanément a I’évocation de la notion

de démarche qualité ?

- « Je dirai humanisme c’est a dire mettre 'humain au cceur des préoccupations. »

- Et pour I’éthique ?

- « Pour moi cela repose sur les 4 principes fondamentaux de la démarche éthique qui

sontpromouvoir 'autonomie, étre dans la bienfaisance, ne pas étre dans la nuisance, le

sentiment de justice (pouvant étre I'égalité de traitement et I'équité).
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- Est-ce que la démarche qualité est une notion qui semble claire pour vous ?
- « Ca me parait un peu flou. Je pense que selon les interlocuteurs beaucoup de choses
peuvent étre mises la dessous. Des choses qui peuvent faire bien dans la vitrine mais

n’ontpas un contenu qui me convainc »

L’'impact des avis :

- Pensez-vous que les avis rendus peuvent permettre de créer des RBPP ?

- « Je pense que oui. Au CNADE, ils ne travaillent que sur des situations singuliéres et
complexes. A 'Acodege on travaille sur des thémes. Mais on ne peut pas réfléchir sur un
théme sans partir d’exemples concrets pour nourrir notre réflexion. Donc c’est bien de ces
exemples la qu’on analyse et qu'on décortique et Ia les avis du CNADE deviennent un
support pour alimenter la réflexion et a partir de Ia on construit un avis sur le théme a
I’Acodege. ». On s’est apergus que trés souvent quand on venait de rendre un avis sur un
sujet, dans la foulée TANESM rendait une RBPP sur le méme théme. Il ne peut pas y
avoirde démarche qualité si on ne se soucie pas de la personne et il ne peut pas y avoir
de démarche éthique si on ne se soucie pas de 'amélioration continue de la qualité et de
la satisfaction de la personne. La différence peut-étre entre les RBPP et nos avis éthiques
estque les RBPP sont plus dans le fait de poser un cadre, un peu comme la déontologie.
L'ANESM allait au-dela avec « quel est le questionnement a avoir pour décider en
situation » et cela est une démarche éthique. C’est nourrir le questionnement plus que de
donner des réponses toutes faites. Selon mon avis, les RBPP de TANESM était bien faites
a ce niveau-la, depuis que cela a fusionné avec la HAS c’est moins ca. Le dernier travail
que jai lu sur le partage d'information m’a laissé sur ma faim car il renvoyait tout aux
processus dans le monde médical et le médico-social est en train d’y perdre son @me.

Les RBPP de la HAS me faisait dresser les cheveux sur la téte, par exemple elle veut
bannir la psychanalyse dans I'accompagnement de l'autisme, ce n’est pas ce qui va
soigner I'autisme mais il N'empéche qu’une personne présentant des TSA peut avoir des
probléemespersonnels, psycho affectifs ou encore familial que la psychanalyse peut aider a
mettre en mot. »

- Selon vous, les avis rendus par le CNADE concourent-ils a I’amélioration
continuedes établissements ? Si oui dans quelle mesure ?

- « C’est difficile a mesurer. Comment évaluer 'impact qu'on a. Au CNADE parfois on a des

retours ou les personnes nous disent « ah mais on n’avait jamais pensé a ¢a ». Exemple
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dans un SAVS, I'équipe était complétement divisée autour de la position a adopter par
rapport a une jeune femme qui est tombée amoureuse d’'un marginal qui se servait trés
largement d’elle et cela a completement déséquilibré les acquis sociaux qu’elle pouvait
avoir. L’équipe était divisée. Un éducateur disait « on a pas a intervenir dans la vie privée,
on intervient que dans la vie sociale et si on a plus d'impact on arréte » et d’autres disaient
« elle est en danger, on doit agir ». On a posé la question : est-ce dans I'équipe, vous
avez tous un sens commun de ce qu’est votre mission ? La personne qui nous avait
questionnésa fait remonter notre avis a toute I'équipe et le chef de service a prévu une
réunion a ce sujet et a partir de ce moment-la I'équipe est repartie sur une base nouvelle
avec d’autres dynamiques. A partir de ce moment-la, on a eu un retour et on a pu se dire,
oui ¢ca a contribué a améliorer la qualité du service rendu. Mais souvent c’est difficile, au
niveau de I’ Acodege méme si nos cahiers sont diffusés dans tous les établissements et
services, qu’'on les présente en comité de direction élargie au chef de service, qu'on
propose d’aller dans les équipes animer des temps de débats sur des sujets, I'autre jour
un groupe qui travaillait sur la vie affective et sexuelle et auquel la DG a demandé que
nous comité d’éthique on se joigne a eux car il manquait de méthodologie pour la rédaction
d’'une charte notamment et quand on leur proposé d’adjoindre la commission éthique et
déontologie, il ne savait pas ce qu’était cette commission. Alors qu’ils étaient réunis dans
une salle du personnel ou tous nos travaux étaient sur le rayonnage représentation, ils ne
savaient pas qui on était. Comment passe l'information ? Cela questionne ... On a
'impression qu’au niveau des directions et des cadres intermédiaires I'information ne
descend pas, ¢a bloque.lls ne diffusent pas, n'encouragent pas, n’animent pas de débats
sur la question.

Vous dire est ce que ¢a contribue a 'amélioration continue de la qualité je ne peux pas
répondre a cette question. »

- Cela dépend donc de la maniére dont c’est communiqué ?

- « Oui, exactement. »

- Une fois que les avis sont rendus, sont-ils suivis ? Les adhérents font -ils un retour?
- « Au niveau du CNADE depuis 2 ans non, on ne recoit plus aucune question a cause du
Covid et les journées d’étude pour parler du CNADE il n’y en a pas eu. Avec le décés du
Président du CNRDE, il y a eu une période de flottement au niveau de la communication.
Mais oui souvent les personnes qui nous interrogeaient sur une situation précise souvent
nous faisaient un retour en disant « je ne veux pas que vous publiez votre avis, je ne vais
pas oser le montrer au directeur ». Quand on en est la, on a I'impression que notre avis
nesert & rien. Quand on sent que ce sont des questions avec un fond de cdtAge 63 L6
de



prendre partie. On entend les deux points de vue et ce qui permettait de les concilier.
Parfoisils disent « Ne le publiez pas car si le directeur va sur le site et se reconnait dans la
situation,je ne veux pas »Ce sont des freins a contribuer au fonctionnement de la qualité. »
- Mais qu’est ce qui pourrait poser probléme au directeur ? La démarche de saisir le
CNADE ou le fond de I'avis ?

-« C’est la démarche je pense. Ce n’est pas l'avis qui est refusé, c'est le fait de
s’adresserau CNADE sans en informer la hiérarchie. »

- Comment les problématiques remontées par les adhérents et traitées par le
comité éthique sont-elles définies/choisies ? Est ce qu’il y a des filtres ou critéres
sur des sujets qui reléevent de I’éthique ou non ?

- « Au CNADE, on ne travaille que sur des situations singuliéres et on n’accepte pas les
questions qui viennent de personnes accompagnées ou de leurs familles car souvent
leurs questionnements remettent en question les pratiques des professionnels. Ou alors
lorsquela question est purement juridique, nous ne sommes pas une instance juridique.
Ce sont nos deux critéres de refus.

Sinon, on accepte toutes les questions qu’on recoit.

Au niveau de I'’Acodege on accepte toutes les saisines, y compris quand elles proviennent
des personnes accompagnées ou d’'une famille, exemple la question du tu ou du vous
eémane d’'une famille, et la thématique de la vie affective et sexuelle c’est un professionnel
qui nous a fait remonter la question d’un résident d’un foyer d’hébergement. |l y a deux trois
résidents qui se posaient systématiquement la question : pourquoi on ne peut pas
regarderde cassettes pornographiques ? La réponse qui leur était faite était : car cela
donne une mauvaise représentation de I'amour. Et face a l'instance de la question,
I'éducateur a compris que quelque chose n’allait pas, je lui parlais d'affection d’amour et lui
me parlait deses désirs physiologiques et de quelque chose qui pourrait I'aider a se réaliser
et se donnersatisfaction. L'éducateur a donc posé la question a I’ Acodege qui a répondu «
pourquoi oninterdirait quelqu’un de regarder de la pornographie, elle n’est pas prohibée »
mais un cadredoit étre posé : le temps, le lieu etc..

Donc ce qu’'on n'accepte pas, c’est quand on nous sollicite pour jouer un rdle de
médiationdans des conflits. On n’est pas une instance d’arbitrage, de médiation. »

- Quelle place prend I'aspect réglementaire dans les avis rendus ?

- « Que ce soit sur des situation singulieres au CNAM ou des thémes plus généraux a
'’Acodege, le premier travail est de poser le cadre : que dit la loi, que dit les textes

déontologiques, que disent les textes réglementaires, que dit le réglement intérieur, le
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réglement de fonctionnement, quels sont les protocoles en interne. Et parfois le cadre
peut générer des tensions. Par exemple, on est la pour promouvoir I'autonomie de la
personne mais en méme temps la mission numéro 1 est d’assurer sa protection et sa
sécurité. Et parfois promouvoir I'indépendance et 'autonomie génére une plus ou moins
grande prise de risque. Comment on I'évalue ? Jusqu'ou peut- on se permettre ? N’est-il
pas préférable de mettre en place des étapes plutét que de refuser catégoriquement de
prendre un risque

? A quoi doit-on étre vigilant ?

Donc la premiére chose est de poser le cadre. Dans nos avis on commence toujours par
¢ca. »

Lien entre démarche éthique et démarche qualité dans le mécanisme / le

fonctionnement /les outils :

- Quels sont les profils des personnes qui participent au CNRDE ?

- « Si on parle du CNADE on est tous des bénévoles, on siége en temps que nous méme,
on ne représente rien ni personne. Et |a on essaie de diversifier les compétences. On est
huit personnes maximums : dans lidéal on essaie d’avoir juristes, médecins,
psychosociologues, sociologues, formateurs, ancien directeur d’établissement, directrice
decentre médico-social, assistante sociale, des personnes qui baignent dans la démarche
ethique et s’en imprégnent dans leurs quotidiens. »

- 'Y a-t-il des personnes qui ont des compétences en qualité et pensez-vous que
ceserait pertinent de faire participer un qualiticien au comité ?

- « Pourquoi pas.

Au niveau de I'’Acodege, la représentativité est interne surtout. Ce sont des professionnels
gu’'on a choisis dans différents secteurs, on y a intégré deux représentants de famille car
cela est d’'une trés grande richesse. Ce ne sont que des familles du secteur handicap. On
aimerait que des personnes accompagnées y participent mais dans le secteur social on a
un tel turn over du public que réfléchir 1 an/2 an sur un théme c’est compliqué et dans le
secteur du handicap profond et de I'autisme on ne peut pas leur dire de venir 2h30 en
réunion ce n’est pas possible non plus. On a essayé de contourner cette difficulté en
disantmais aprés tout quand on travaille sur un sujet comme la laicité par exemple ou
comme

« respecter au quotidien les droits fondamentaux des personnes » c’est en lien avec la
bientraitance, si nous, membres du comité on allait dans un établissement [RAgeeden
a rencontrer sur un point précis un noyau de personnes accompagnees qui serait
intéressé de venir en échanger avec nous. Ce fut d'une grande richesse. Mais on s’est



apercu qu'’il ne fallait pas dépasser une heure, qu’il fallait que la question soit trés tres
précise . »

- Vous proposez des formations a la démarche éthique, quel est le profil des
personnes formées ?

- « Le CNRDE n’a pas d’agrément de formateur donc on ne peut pas proposer directement
des formations donc ce sont les personnes ressources composées par les membres du
CNRDE et du CNADE qui a titre personnel vont intervenir auprés de personnes ou
d’associations qui les sollicitent pour mettre en place ce genre de formation.

Par exemple, je suis intervenue récemment a Roubaix sur les enjeux de la mise en place
d’'un comité éthique. Ou encore dans d’autres associations, sur deux journées de
sensibilisation a I'éthique.

Dans ce cas, il faut que I'organisme dans lequel on intervient soit lui-méme formateur, soit
I'intervenant a un numéro de formateur et s’en serve soit cela est pris avec un contrat
d’embauche temporaire d’'une journée. »

- Est-ce que la formation aborde dans son contenu la qualité/ le juridique ?

- « Cela dépend de la demande et de la compétence de l'intervenant. »

- Imaginons que nous sommes une nouvelle association qui ne part de rien et qui
souhaite travailler la démarche éthique et qualité, qu’est-ce que vous mettriez en
place dans un premier temps ? La démarche qualité ou éthique ? Pourquoi ?

- « Ce n’est pas évident du tout du tout du tout. Pour s’intéresser a la démarche éthique, il
faut commencer par avoir une volonté de démarche qualité. S’il n'y a pas cette volonté |a,
¢a ne va pas prendre.

L'éthique parfois est flou et commencer par la qualité nous permet de savoir quel est notre
objectif et a ce moment-la s’imprégner de la démarche éthique devient un apport en vue
dela démarche qualité. »

- Quel serait le terrain favorable pour faire germer une démarche éthique ?

- « C’est déja la dynamique associative. Est-ce que c’est une association qui a envie d’aller
de l'avant, d’entreprendre, de valoriser ses capacités de développement qualité.

J’ai déja refusé d’intervenir dans une association car on m’a demandé de venir parler de
ladémarche éthique car c’est écrit dans la RBPP de TANESM qu'il faut le mettre en place
et on veut le noter dans le projet associatif. Donc j’ai refusé car je ne sers pas de faire-
valoir, je ne remplis pas la vitrine. Si je me retrouve avec des professionnels qui ne sont

pas intéressés d’étre 1a, je ne veux pas.
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Avec 'ANESM c’était des recommandations et chacun pouvait s’en imprégner et 'adapter
aux spécificités de leur établissement, des personnes accueillies. Alors que la HAS se
veut scientifique. Cela s’appelle toujours des recommandations mais c’est devenu des
normes d’exigence. Le terme de recommandation a perdu son sens. Maintenant on doit
cocher descases et I'éthique devient une mise en conformité et on ne peut pas aborder
I'éthique souscet angle la car c’est un questionnement permanent. »

- Existe-t-il des impératifs (organisationnels, d’engagement, technique, politique)
pour mettre en place une démarche éthique ?

- « Je ne vois pas car a la limite dans tous les établissements il y a une démarche éthique
des lors gqu’ils font une synthése et se posent des questions. Méme s’ils n’appellent pas
celade I'éthique, ¢a en est. Le souci dans les établissements c’est le manque de temps et il
faut trouver tout de suite une solution. On ne sort pas de la réunion sans solution. Et
souvent c’est ca ou ¢a et dans ce cas on est dans I'impasse car cela oblige a faire un
choix alors que les deux options sont de valeur égale et Iégitimes toutes les deux. Et le
supérieur hiérarchique tranche par manque de temps. Ce n’est pas la meilleure fagcon de
garantir unecohésion d’équipe et de s’assurer que les décisions seront mises en ceuvre de
la bonne maniére et par tout le monde.

Quand on est dans une démarche éthique, ce n’est pas ¢a ou ¢a mais comment on va
faire pour concilier les deux. Par exemple entre les droits des parents et les droits des
enfants. Ce n’est pas ou on privilégie les parents ou les enfants. Comment on va pouvoir
concilier les deux ? Cela demande du temps. »

- Selon vous comment peut-on intégrer la qualité dans une démarche éthique ? Et a
'inverse comment peut-on intégrer I’éthique dans la démarche qualité ?

- « Je ne sais pas comment on peut I'intégrer car pour moi ce n’est pas dissociable.
Quand on veut étre dans une démarche qualité on ne peut pas se passer de I'éthique
etinversement. Les deux concourent au méme objet.

Une citation de Paul Ricoeur « La visée de la démarche éthique est la visée de la vie
bonneavec et pour autrui dans des institutions justes ». Le trépied est avec et pour autrui,
c’est la reconnaissance de notre égalité d’hommes au-dela des différences et de la
réciprocité de nos libertés et de notre reconnaissance. On parle d’institutions justes qui ont
donc une volonté de traiter de la maniére la plus juste en trouvant les solutions les plus

adaptées a chaque situation.
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Et si on prend la visée de la démarche qualité est aussi de permettre une vie bonne a la
personne accompagnée pour lui-méme et en société et les institutions justes est a mon
avisle premier terme d’'une démarche qualité.

Si on ne commence pas par penser le fonctionnement institutionnel pour le centrer sur
I'objetdu travail de linstitution, on va penser un fonctionnement pour l'institution mais pas
en lienavec I'objectif de la mission de l'institution.

Pour moi tout cela est indissociable. »

- Trouvez-vous préférable/ plus pertinent de mettre en place une démarche éthique
al’échelle d’un établissement ou a échelle associative ?

- « Un comité d’éthique par établissement, je I'imagine mal car quand on est dans un
établissement associé a son fonctionnement on a « les mains dans le cambouis », on a le
quotidien et les imprévus a gérer. Je vois mal comment on peut prendre dans ces
conditions la une distance suffisante. L'urgence de trouver la réponse est incompatible
avec une démarche éthique. Il faut au contraire pouvoir prendre une distance avec la
situation, sur ses propres émotions, ses propres vécus. Et cela serait plus simple a une
échelle associative. Ce qui n’empéche pas que pour rester en lien avec les établissements
et avoirdes saisines, ce comité éthique peut avoir des correspondants éthiques dans les
établissements, c'est a dire une ou deux personnes par établissement qui seraient en
charge de repérer les situations qui constitueraient un dilemme éthique et comment le
faireremonter au comité éthique. »

- Avez-vous en téte des établissements/ associations/ organisations/ qui ont
travailléla dimension éthique en lien avec le service qualité ?

- « Quand notre commission s’est mise en place, il n'y avait pas de service qualité. Il
n‘empéche qu’une responsable qualité projet a été nommée. La premiere chose qu’elle a
faite est de lire tous les écrits de la commission éthique et a partir de la elle a pu mesurer
des décalages entre ce qu’on préconisait et certaines pratiques et elle s’est dit qu’il y avait
des choses a améliorer dans la qualité des pratiques au quotidien. Quand elle a
commencea voir ou elle allait, elle avait retenu quelques thémes sur lesquels elle voulait
mener une réflexion de qualité. J'étais invitée a participer a ce groupe. Ca ne peut marcher
que main dans la main. »

- Dans le champ de I'autisme, a votre connaissance, y a-t-il des choses en particulier
? N'importe quelle chose qui vous revient ?

- « On n’a jamais été sollicités pour des situations touchant spécifiquement a I'autisme.
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Ma critique se fait dans I'évolution qui s’est faite autour de l'autisme : il y a un risque
d’oublier de réfléchir au besoin de la personne pour s’enfermer dans des idéologies
dogmatiques. On ne peut pas enfermer la personne dans une approche, la personne
n’existe plus et devient un autiste et plus une personne porteuse de troubles du spectre

autistique. »

Partie COVID / gestion de crise :

- Est-ce qu’en situation de crise la question éthique a sa place ?
- « Nous n’avions de plus saisine alors que c’était une période ou le professionnel sur le
terrain ont d( sans cesses s’adapter, innover, qui s’est fait des choses extraordinaires de

novation mais il n'y avait plus de travail d’équipe, chacun intervenait par des actions

isolées, il N’y avait pas de mutualisation de la réflexion et pas d’élaboration. »
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Annexe 2 : Entretien-12/04/2022- Chef de service EAM

- Manon Dotte: Alors, mon entretien se déroule en deux parties. La premieére, c'est
unpeu plus concret, c'est sur la vie affective et sexuelle des résidents, parce que
c'est un sujet qui pour moi a une dimension éthique importante. Et la deuxiéme
partie serades questions vraiment plus générales sur la démarche qualité et la

démarcheéthique.

Du coup, est-ce qu’en interne, vous étes confrontés a des problématiques qui

concernent la vie affective et sexuelle des résidents ?

- Isabelle Verbecke : “Alors nous, ici, sur les Aubépines, au niveau de tout ce qui touche a
la sexualité, c'est une sexualité autocentrée sur eux. lls ne sont pas a la recherche de
contact avec l'autre. Donc elle se cantonne a tout ce qui touche a la masturbation. Et donc
nous, notre role, c'est de leur cibler un lieu qui est leur chambre puisque c'est chez eux
pourqu'ils puissent faire ce qu'ils souhaitent faire au niveau de la sexualité corporelle.”

- D'accord. Et est-ce que vous pensez que dans d'autres établissements de
I'association, ils sont confrontés aux mémes problématiques sur la vie affective

etsexuelle dans le secteur adulte ?

- Alors, je pense qu'au niveau des profils des aubépines, oui, il y a d'autres
établissementsou il y a des résidents qui ont ce profil 1a et tout ce qui touche a l'intimité, a la
sexualité, c'estvraiment autocentré. Aprés, on a aussi sur Alter Ego, par exemple, des
personnes qui ont des rapports. Donc dans ce cas-la, ce qui s'est passé, c'est qu'on a
cherché a ce qu'il y ait bien le consentement des deux parties, que ¢a ne soit pas I'un qui
subit I'autre. Et un respectaussi par rapport au temps, que ¢a ne soit pas n'importe quand
et surtout n'importe ou. Qu'ils comprennent vraiment que ¢a fait partie de leur intimité, que

c'est ciblé dans un lieu prive, qui est fermé.”

- Est-ce que parfois vous avez été amené a solliciter d'autres établissements pour
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trouver des réponses, des pistes de travail sur telle problématique ? Ou est-ce que

c'est vraiment géré en interne et qu'il n'y a pas d’échanges ?

- Il y a une gestion a l'interne. Dans un premier temps, il y a un travail en équipe. On se
demande ou est ce que nous, on se positionne en tant que professionnel par rapport a
¢a ?Parce que ce n'est pas évident. C'est un sujet qui est quand méme délicat et en
fonction desa propre représentation, on peut aussi étre sans le vouloir, mais étre dans le
coté tabou enfait. Nous, on a mis en place des réunions sur cette thématique la pour que
vraiment tout le monde puisse se positionner et dire professionnellement comment il se
situe et dire voila maintenant au niveau de I'établissement, au niveau de I'accueil, c'est un
droit des personnes, c'est un droit a tout un chacun et il faut vraiment qu'on puisse les
accompagner. Et nous, on a par exemple un résident qui se masturbe avec un K-Way.
Donc pour certainsprofessionnels, ¢a va les interloquer. Mais en méme temps, c'est comme
¢ca que ca se passeet du coup, il faut tout mettre en place pour qu'il puisse se masturber
librement comme il lesouhaite et lui donner tous les moyens aussi. Donc, ¢a a été vraiment
une gestion en internedans un premier temps et dans un deuxiéme temps, il y a eu en fait
une formation dont certains professionnels ont pu bénéficier. Mais cette formation se
basait beaucoup sur toutce qui était sexualité, mais en lien avec l'autre, les relations de
couple et tout ¢ca. Sauf que nous, on n'est pas dans ce cadre-la. On est vraiment sur une

sexualité autocentrée.

- Et est-ce que vous pensez que, au niveau associatif, au niveau de la direction

générale nous sommes concernés par ces problématiques ?

- Au niveau de l'accompagnement, au niveau de la sexualité, de l'intimité, oui, ¢a doit faire
partie en fait du projet associatif. Mais pour moi, en fait, c'est surtout de ce qu'on apporte
comme valeur auprés des personnes que I'on accueille dans tous les établissements. Que
¢a soit les plus jeunes parce que les petits aussi peuvent aussi pratiquer la masturbation.
[Ifaut aussi qu'on puisse les accompagner par rapport a ¢ca. Et les adultes, au niveau de

I'accompagnement, on se doit de permettre cela.
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- Oui et imaginons qu'un résident démontre un intérét en lien avec sa sexualité et
qued'un point de vue professionnel, on estime qu'il y a besoin. On aurait besoin de
travailler sur cette problématique la parce qu’on a remarqué par exemple que ¢a
pouvait générer des troubles du comportement mais que la famille se positionne :
elle ne veut pas du tout qu'on travaille cette problématique-la. Comment vous

positionnez-vous ?

- Alors nous au niveau des projets personnalisés on en parle. Oui, c'est vrai, on a des
familles qui disent "ah non c'est mon enfant, il n'a pas de sexualité". C'est parce qu'en tant
que parent, ce n’est pas imaginable. Surtout que méme s'ils sont adultes et qu'ils ont une
moyenne d'age de 53 ans, cela dit, ¢a reste toujours leur enfant. De plus, pour eux, ce
sontdes personnes qui n‘ont pas de sexualité. Donc on va leur expliquer que ¢a fait partie
aussi des besoins vitaux a tout un chacun et qu'eux aussi. Donc aprés on explique
comment ¢a se passe. Et ils adhérent ou ils n’adhérent pas mais en tout cas, nous on leur
explique bienqu'on est aussi dans cet accompagnement-la. Et méme s'ils ne le souhaitent
pas, on ne vapas pouvoir faire autrement parce que ¢a fait partie des droits de la personne.
Ca fait partiedes besoins vitaux. Et méme si ¢a peut heurter en tant que parents, on est la

aussi pour défendre le bien étre des résidents.

- Donc, méme si les parents sont trés réticents, il y a quand méme, si on observe

queca impacte le bien-étre de la personne, un travail qui est fait ?

- Oui bien sir. Et si ga améne des troubles du comportement, c'est un argument en plus.
On peut aussi dire "voila votre enfant, il a des troubles du comportement qui peuvent étre
agressif ou auto agressif ou hétéro et que c'est en lien avec le fait qu'il ne peut pas
s'assouviret ¢ca le frustre- On a eu des moments comme ca, des périodes ou on a des
résidents qui étaient trés, trés, trés frustrés parce qu'ils n'y arrivaient pas. On avait mené
une réflexion sur peut-étre une intervention d'un éducateur autour de la sexualité parce
qu'on a ¢a, mais,surtout en Belgique. Bon, aprés la situation s'est calmée et le résident a
pu se masturber. Mais sur l'autre établissement, sur Alter EGo par exemple, il y a eu une
explication avec ungode avec ce genre de choses. lIs ont besoin aussi de concret.
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- Et du coup, se pose la question des professionnels, jusqu'a quelles limites sont-
ilsa I'aise avec le sujet et jusqu'a quelles limites les éducateurs peuvent intervenir

dansle travail de la sexualité ?

- Il ne va pas y avoir de guide dans une gestuelle. En fait, ca va étre imagé. Il va y avoir
un chainage par photo. Enfin, voila tout ce qu'on peut faire. On prend un temps avec le
résident pour lui expliquer tout ¢a. Mais il n'y a pas d'intervention physique ¢a c'est sur
parce qu'il nefaudrait pas non plus qu'on soit dans l'abus aprés avec les attouchements,

I'abus sexuel. La limite est quand méme assez fine.

- Trés bien, je vous remercie pour les questions sur la vie affective et sexuelle. C'est
OK pour moi. Alors la c'est plus général, mais a quels mots associez-vous la

démarche qualité ?

- En tout cas, dans notre métier, pour moi, c'est : Qu'est ce qu'on propose en termes
d'accompagnement et d'aide auprés de nos résidents ? Plus on est bienveillant, plus on
estdans "permettre aux résidents de faire son choix avec un bon sens, en fait une bonne
logique d'accompagnement et de respect". Pour moi, c'est ¢a, c'est proposer vraiment un
accompagnement ou on est |a, on est vraiment présent. Le résident peut étre tiraillé de
partout et on va chercher a tout faire pour qu'il soit bien. On va chercher a tout mettre en
place pour qu'il puisse gagner certaines compétences, au niveau de l'autonomie, du
quotidien, mais aussi par rapport a I'épanouissement par le biais de différentes activités
qu'on peut proposer. On n'est pas juste centré sur "répondre aux besoins primaires : se
laver, manger, dormir". Pour moi, la qualité, elle va au-dessus de ¢a, c'est vraiment tout ce
que l'on peut proposer pour un épanouissement, un bien-étre et le fait que les personnes

se sentent bien.

- D'accord. Et par rapport a la démarche éthique, quels mots vous viendrez ?

- Pour moi, I'éthique au niveau de notre métier, c'est vraiment ce qui va donner du sens a
notre travail. Ca fait partie aussi de nos valeurs profondes. Déja, pourquoi on est la ?

Pourquoi on est dans ce métier-la ? Qu'est ce qu'on veut ? Qu'est-ce que ce qu'on veut
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apporter en tant que professionnel, en tant que travailleur sur le terrain ou alors au niveau

des directions ? Quel sens donne-t-on derriere chaque action ?

- D'accord, oui. Et est-ce que, pour vous, faire de la qualité c'est faire de I'éthique et

inversement ?

- Pour moi, tout est imbriqué parce que quand par exemple je recrute des personnes, je
vaischercher au niveau de mes entretiens. Alors il va y avoir les questions classiques. La
mission, qu'est-ce que c'est? L'autisme ? Et la question pour moi qui est la plus
importante dans mon entretien, c'est pourquoi vous faites ce métier ? Qu'est-ce qui vous
pousse a étredans ce genre de métier ? Souvent, on nous dit que c'est parce que j'ai envie
de me sentir utile, j'ai envie d'étre dans la relation d'aide. Et quand j'entends ¢a, je me dis
on est bon, onfait ¢a. Ca fait partie des valeurs profondes d'une personne qui va se diriger
vers une formation au niveau social, médico-social. Le tout, c'est de savoir qu'est ce qui
fait agir les personnes. Ensuite, a partir du moment ou on a des valeurs ancrées dans tout
ce qui est larelation d'aide, c'est derriere quel sens on va y mettre auprés du public ?
Comment on accompagne ? Donc ¢a, c'est au niveau de I'éthique, donner du sens. Et
apres, au niveau de la qualité, c'est par rapport a ce sens-la, en espérant qu'il soit bien
posé. C'est qu'est-ceque je vais mettre comme action en place pour répondre au mieux
aux besoins des personnes que I'on a en face de nous ? Quelle plus value je vais apporter

aupres des établissements, des services et des résidents ?

Donc on va partir justement des valeurs. C'est un entonnoir, on part de la base. Et aprés,
au niveau de tout ce qui est qualité, le travail sur la qualité, pour moi, c'est tout ce qui est
action opérationnelle et comment on fait, comment on met les choses en place ensuite. Et

c'est la qu’on retrouve justement la qualité.

- Et imaginons que nous soyons une association nouvelle, on part de zéro, rien
n’est mis en place. Vous mettriez d'abord en place une démarche qualité ou une

démarcheéthique ?

- On va déja travailler sur le fondement. Pourquoi on crée une association ? Qu'est-ce
qu'onveut y faire ? Donc |a, c'est donner du sens. Et c'est Ia ou on met I'éthique. Donc
d'abord I'éthique et aprés, la qualité, c'est tout ce qu'on va mettre derriere en fait. J'ai le
sentiment qu'en tout cas tout est imbriqué, qu'on ne peut pas faire I'un sans l'autre.
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- Est-ce que selon vous, avant de mettre en place une démarche éthique, il y a un

besoin de former les professionnels a cette notion ?

- Alors on arrive tous avec nos propres valeurs et notre propre fagon de voir les choses et
du coup notre propre éthique personnelle. Maintenant, quand on travaille en équipe et
quand on travaille dans un service ou un établissement, il faut aussi qu'on soit dirigé vers
une éthique, vers I'éthique de I'établissement. Et pour ¢a, il faut qu'on puisse mettre en
place des groupes de travail, des groupes de parole, qu'on puisse échanger sur cette
notion. Au niveau du projet associatif, du projet d'établissement, nous verrons vers quelle
éthique on se dirige. Donc pour moi il faut le travailler en équipe et il faut pouvoir suivre des
formationsdans la mesure du possible. Hypothétiquement, ca serait l'idéal de pouvoir le
faire avant d'intervenir auprés des personnes. Apres, dans la réalité du terrain, on est
tendu au niveaude tout ce qui est ressources humaines donc on embauche d'abord et on

forme aprés. Maisidéalement, ¢a serait mieux a l'inverse.

- D'accord, ok, ¢ca marche. Et mes derniéres questions vont porter sur la période
Covid. Et ce que ca a été pour les résidents la période de confinement ? Et la

réouverture ?

- Je vais te parler de I'équipe et je vais te parler des résidents. Alors il y a eu au niveau
deséquipes une grosse pression parce que c'est une pandémie. On ne sait pas comment
réagir,on essaye de faire au mieux. On vient au travail pour apporter un accompagnement
commeon peut aupres des résidents. Mais en méme temps, derriére, on vient avec toutes
les angoisses. Nous, pour le coup, en tant que travailleurs sociaux, on n'a pas été confinés
mais j'ai des personnes qui sont venues dans mon bureau en crise de panique, parce
qu'ilsavaient l'impression de devoir affronter la mort pour pouvoir arriver sur I'établissement.
Donc ¢a, ¢ca a été un moment ou moi, j'ai di mettre en place des temps de parole
professionnels/chefs de service pour essayer de rassurer, entendre les angoisses de
chacun et de faire en sorte qu'ils se sentent un peu mieux auprés des résidents. Donc ¢a,
¢a a vraiment été au tout début. Ca a été une donnée qu'il a fallu prendre en compte et ¢a

a pris beaucoup, beaucoup de temps. Parce que, comme tout a chacun en fait, on a tous
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eu une crise de panique par rapport a ¢a. Ensuite, il y a eu une réorganisation totale
parce qu' il y avait la fermeture des écoles. Donc il y en a qui ne pouvaient pas venir
travailler. Donc il y a eu un travail en commun avec les équipes pour que I'on puisse
essayer de trouver des solutions d'organisation. Et nous ici, tout le monde a joué le jeu.
Donc ca, ca a été top. J'ai eu trés peu d'arréts sur cette période-la et c'est ce qui a prouvé
que tous ces temps de parole que j'avais mis en place avec la psychologue ont permis de
rassurer les personnes, les professionnels. Au niveau des résidents, soit ils sont confinés
chez eux, soitils sont confinés dans les unités cool, pépéres et c'était bien pour nous. Pour
le coup, ils onttous pris un peu de poids. lls étaient tous trés calmes. On avait trés, trés peu
de troubles ducomportement. Apres, il est vrai qu'au niveau activités, c'était réduit. On était
vraiment sur du cocooning et on a mis énormément de choses en place au sein méme des
unités pour les résidents. Mais c'était vraiment tourné autour du bien-étre. On leur a expliqué
la situation,la maladie, le fait qu'il y a un virus, qu'on ne pouvait pas sortir. Par contre, une
fois qu'on est sorti du confinement, il a fallu ressortir des unités de vie. La, ¢ca a été
compliqué parce qu’ils ont été trop choyés et |a, on les a poussés un petit peu. Je rappelle
que c'est une moyenne d'age de 53 ans, donc ils ont quand méme un certain rythme de
vie qui est complétement différent des jeunes de 20 30 ans donc oui, c'était plus

compliqué laréouverture.

- Et est ce qu'il y a des choses qui ont évolué au niveau des activités apreés la
réouverture par rapport a ce qui était fait avant le Covid. Est ce qu'il y a eu des

adaptations ?

- Avant le Covid, on était parti sur une dynamique d'activités extérieures, activités dans les
salles, mise en place du projet personnalisé pour chacun avec des temps individuels et
toutca. Le Covid a fait que ¢a a tout stoppé et ils sont restés sur les unités et on a été
surtout sur des activités en collectif. Et on ne les poussait pas trop. Aprés, quand il y a eu
une réouverture, de mai a décembre, j'ai eu beaucoup de mal a ce que les équipes
reprennent cette dynamique d'extérieurs, d'activités individuelles, de remise en place des
actions liéesau projet personnalisé. Ca ne prend forme que la depuis janvier/février. C’était
les pros quiétaient sur une dynamique completement différente. Parce que pendant plus
d'un an, ils étaient vraiment sur l'unité. Sauf que maintenant, il faut sortir. Et 13, je vais dire,
c'est qu'a partir de janvier, février qu’'on redémarre, on a retravaillé le projet personnalisé
par rapportaux actions. On a Anne-Catherine (référente pédagogique) qui est arrivée et qui
a mis en place différents temps. Ca permet de rebooster tout ¢a et la ¢a prend vraiment
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- Et est-ce que la période de gestion de crise laisse place quand méme a de la

réflexion éthique sur les pratiques ou pas du tout ?

- Pendant la période de confinement, I'éthique, c'était le bien étre des résidents
quiprimaient. C’est on vient, on accompagne, on fait au mieux, on fera en sorte qu'il se

sente bien et ¢ca a été vraiment tourné autour du bien-étre.
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Annexe 3 : Entretien 22/05/2022- Psychologue en EAM

Partie 1 Vie affective et sexuelle = exemple de sujet a caractére /dimension éthique

- Manon Dotte : Etes-vous confronté en interne a des problématiques

concernant la vie affective et sexuelle des résidents ?

- Lucie Ruffelaere : Oui

- Lesquelles ?

Nous sommes confrontées a différentes problématiques sur les comportements sexuels
inadaptés en lien avec les codes sociaux qui ne sont pas forcément acquis : non-respect
dela pudeur, du lieu. Il y aussi des problématiques au niveau de la pratique sexuelle car il
n'ya pas forcément d’accompagnement ou d’apprentissage de la sexualité ce qui peut
aboutira une pratique dangereuse pour leur santé. Leur sexualité est beaucoup établie
autour de la masturbation. Il n'y a peu voire aucune sexualité adaptée avec un autre
individu. Cela cause des pratiques sexuelles auto centrée qui sont parfois adaptées,
parfois non avec l'utilisation d’objet et cela renvoie a la problématique de la mise en
danger. De plus, il n’'y apas de matériel proposé au patient par 'asso (comme des sex-
toys) pour plusieurs raisonscar I'équipe n’est pas sensibilisée, il n'y a pas de stabilité au
niveau de I'équipe et pas de problématique assez importante au niveau de la sexualité qui
pousserait 'asso a mettre enplace quelque chose. En général I'asso ne s’occupe pas de
ces problématiques car elles ne causent pas de problémes importants, elle préfére «
laisser faire » alors qu'il pourrait y avoir un réel accompagnement, il y a « énormément de
chose a faire ».

Comme autre problématique, il y a le fait qu'on a pu constater des comportements
sexuelsinadaptés vers l'autre a plusieurs reprises. Et la ca pose une difficulté : celle du
consentement : le donner et le comprendre. On doit revenir sur les régles sociales, ce que
veut dire un oui, un non, est ce que le silence veut dire oui. On a un cas particulier d’'un
résident qui fait une fellation a un autre résident qui s’est laissé faire. Il a été difficile pour
I'association d’évaluer le consentement non verbal. La personne était en capacité de
refusersi elle ne voulait pas donc difficile de savoir si elle est d’accord ou non Doit on

qualifier ga d’agression ou non, cela va de l'interprétation d’'une personne.
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Comment traitez-vous ces problématiques en interne ? Qu’est ce qui est

misen place ?

Cela dépend de la gravité du probléme. Dans le cas particulier de la fellation, une
enquéte a été ouverte, avec un interrogatoire par la gendarmerie, le tuteur et le
juge des tutelles ont été informés. Sinon un rapport d’incident est mis en place et
jessaye de voir avec I'équipe pour débriefer d’'une situation pour s’il s’agit d’'une
agression ounon et prévenir le chef de service et le chef d’établissement. L'équipe
ne met pas toujours au courant le chef de service et le directeur des éventuels
problémes qui ontpu avoir lieu dans I'établissement, mais souvent ils m’envoient
des mails pour prévenir du probléeme et me poser des questions sur les actes qu'ils
doivent mettre en ceuvre pour gérer la situation ce qui une évolution notable par

rapport a avant.

Pensez-vous que d’autres établissements de I’association sont dans la

mémesituation, sont confrontés a ces mémes problématiques ?

Oui I'ensemble des établissements sont confrontés a ce type de probléemes mais
pas forcément pour les mémes problématiques. Par exemple au Foyer
d’Hébergement la sexualité est plus recherchée de fagon hétéro-centrée, pour

chercher a étre dans une norme ou par désir pour une femme.

Avez-vous déja été amené a solliciter un autre établissement/partenaires

pourtrouver des réponses ?

Oui a titre personnel avec d’autres colléegues et par exemple dans le cas précédemment
citépour trouver une solution afin d’écarter tout de suite la personne de I'établissement en
la logeant dans un autre établissement dans l'urgence. Et sinon lors de formations de
Patrick Elouard qui sont trés intéressantes au niveau éthique avec la formation sur la
bienveillanceet au niveau sexualité percutantes. C’est trés bien pour les professionnels de

terrain, il vientchercher ce qui est sensible chez eux.
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Beaucoup de monde a peur de I'évoquer. C’est un travail quotidien avec les équipes

d’apprendre a poser des mots et de ne pas avoir peur d’en parler. La sexualité c'est

comme la mort cela dépend de I'histoire de vie de chacun. De plus, ici nous avons des

adultes face a nous donc que ce soit des familles ou des encadrants on ne devrait

normalement pas intervenir dans la sexualité d’'un autre adulte. Mais il faut se dire que

oui c’est notre métier et on doit intervenir car c’est un besoin primaire pour eux. On a

des professionnels qui sont de jeunes et c'est compliqué car ils sont parfois eux-

mémesdans la découverte de leur propre sexualité et qui ont peu de recul pro.

Pensez-vous que le service qualité est concerné par cette thématique ?

Oui, je pense que le service qualité est concerné par tout. La qualité est dans tout
etdans le fait de ne pas mettre des thématiques de coté donc il a son mot a dire

concernant la sexualité.

Imaginons qu'un résident démontre un intérét en lien avec sa sexualité et
que d'un point de vue professionnel, on estime qu'il y a besoin. On aurait
besoin de travailler sur cette problématique la parce qu’on a remarqué par
exemple que g¢a pouvait générer des troubles du comportement mais que la
famille se positionne : elle ne veut pas du tout qu'on travaille cette
problématique-la. Comment vous positionnez-vous ?

C’est délicat en termes de réglementations. Elles ne sont pas trés claires a ce
sujet-la. Le but est l'intérét premier de la personne. Mon point de vue est que je fais
tout pour convaincre la famille que c’est dans l'intérét de la personne accompagnée,
en explicitant qu'on mettra en place une procédure trés claire qui explicitera tout ce
que I'on fera et ce que I'on ne fera pas, comment on préserve l'intimité de la
personne etcomment on se retire a un moment pour que ¢a devienne naturel et qu’il
garde sa tranquillité et vive sa sexualité.

Le but est donc de convaincre.

C’est essentiel d’étre a I'écoute mais il ne faut pas toujours I'étre non plus. Il faut se
questionner professionnellement sur l'impact de la demande des parents sur le

résident. Notamment pour la sexualité, écouter les parents peut arranger le
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professionnel qui n’est pas a l'aise avec la question. On ne ne peut pas aller au-
dela de l'avis des parents mais je reviendrai a la charge en leur faisant comprendre
les risques, en montrant les comportements complexes qui peuvent en découler et
les rassurer sur le cadre. La plupart des personnes ont une tutelle et c’est donc
plusfacile de travailler le sujet car il n’y a pas de lien familial et donc cette pudeur
autourde la sexualité. Pour certaines familles, cela reste trés compliqué de parler de

la sexualité de leur enfant. Mais on a des familles plutét ouvertes quand méme.

Partie 2 plus générale : démarche qualité et démarche éthique

A quels mots associez-vous la démarche qualité ? Quelle en est votre

représentation ?

Alors jaime les choses trés organisées, donc je suis trés contente depuis que le
service qualité existe car jaime tout ce qui est organisé, mesuré et quand cela
repose sur des faits objectifs, quand il y a des deadlines, quand il y a des plans
d’action. Cela permet de cadrer. la démarche qualité est tellement générale. C’est
se mettre des obijectifs, évaluer et définir précisément les choses, les deadlines,
I'évaluation, retravailler en cours de route, les évaluations intermédiaires. La qualité
est partout, sur le terrain, dans la communication, sur le fait d’avoir une cohérence
au niveau des établissements, de suivre les RBPP, les valeurs associatives, de

suivre une ligne directrice en réalité,

Et la démarche éthique ? Qu’est-ce qui vous vient spontanément ?

L'éthique représente pas mal de choses différentes, au niveau moral, au niveau
desvaleurs, des attendus, des objectifs, de la dignité de la personne, le respect de
'agede sa personne et de son niveau de communication. C'est tenir compte des
évaluations, tenir compte des intéréts de la personne, de I'autodétermination. De
facon générale, je dirais que la démarche éthique c’est prendre du recul sur sa
démarche professionnelle et étre sir de respecter certaines normes, valeurs
associatives et qui font partie des recommandations de bonnes pratiques qui sont
inhérentes a notre fiche poste, mais pas forcément de notre morale. C’est
sedétacher de notre propre morale parce qu'on a chacun des valeurs différentes qui

nesont pas forcément celles demandées dans le métier ou par I'association.
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Pour vous faire de la qualité c’est faire de I’éthique ?

Je dirai que oui car on peut essayer de faire de la démarche qualité sans faire de
I'éthique mais je pense qu’on ne serait pas bon parce que ¢a peut étre le défaut
d’'une démarche qualité, d’étre procédurier, de rentrer dans des normes. C’est
essentiel de faire de I'éthique dans une démarche qualité mais on peut faire une

démarche qualitésans éthique ce qui ne serait pas bon a mon sens.

Et inversement ? Faire de I’éthique c’est faire de la qualité ?

Faire une démarche éthique idéalement ce serait avec une démarche qualité. Est-
cequ’on est obligé de tout mesurer et évaluer pour faire de I'éthique ? Je ne pense
pas. Juste en respectant certaines valeurs on peut déja faire de I'éthique dans la
pratique quotidienne sans se questionner si nos valeurs correspondent a celles
attendues parl’association. Je pense a l'autodétermination, on n'est pas obligé de
coter, noter, on peut I'étre quotidiennement sans mettre en place de procédure.
C’est une forme de démarche qualité pas quantifiable, et pas formalisée, elle

n’existe que dans la pratique.

Avant de mettre en place une démarche éthique, serait-il nécessaire de

formera la thématique ?

Oui, il faut former les personnes car tout le monde n’a pas forcément la méme
notionde ce qu’est I'éthique. Elle est propre a chacun et a chaque métier. En tant
que psychologue, I'éthique est trés forte dans notre métier. L'accent est mis dessus
lors de notre formation et notre formation est longue (5 a 8 ans). C’est une ligne
directricede notre métier. Elle est en lien avec la déontologie, les deux sont reliés
directement. C’est un questionnement permanent. Alors que pour les équipes de
terrain c’est un mot qui est plus flou, qui ne veut pas forcément dire grand-chose,
qui peuvent associer a I'éthique leurs propres valeurs. Donc il y a une nécessité si
ce n'est de former, de sensibiliser. Le formation bientraitance de Patrick Elouard
ameéne les équipes a se questionner. Par exemple, les professionnels peuvent
donner des
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surnoms aux résidents sans méme se poser la question de savoir si les résidents sont

d’accord.

- Avant de faire de la qualité, par exemple de mettre en ceuvre un protocole, y
a-t-il besoin que cela passe par une forme de réflexion éthique ?

- Oui, mais cela dépend du sujet en question. Je pense a une démarche qualité, une
procédure du service comptabilité par exemple, on peut prendre en compte la
qualité de vie au travail de la personne et des personnes gravitant autour, il y a
toujours un peu d’éthique partout mais si on parle de I'éthique des personnes

accompagnées, cela dépend du sujet mais j'aurai tendance a dire oui.

- Et imaginons que nous soyons est une association nouvelle, on part de zéro,
rien n’est mis en place. Vous mettriez d'abord en place une démarche qualité

ou une démarche éthique ?

- Je les mettrai en méme temps, dans la démarche qualité, il y a de I'éthique et dans
la démarche éthique il y a de la qualité. Je pense que I'un va étre plus mis en avant
que l'autre en fonction des procédures mais I'un ne va pas sans l'autre. Dans certains
domaines c’est la démarche qualité qui va emmener ['éthique. Au niveau
organisationnel et procédural, la démarche qualité va emmener I'éthique car ce
n'estpas I'éthique en soi qui va dire par quoi commencer, comment on s’organise,
comment on forme les gens. Tout le fonctionnement et I'organisation sera définis par
la démarche qualité. Elle va donner des priorités, définir les acteurs qui
interviendront. L'éthique doit tenir la main a la démarche qualité. Elle doit étre 1a a

chaque pas.

- Pendant le confinement, comment les résidents ont-ils réagit ?

- Je vais surtout parler du premier, le confinement a été compliqué et en termes de
qualité de vie, ca a diminué pour certains. Certains ont eu des vraies pertes
d’autonomie, un état dépressif en lien avec I'arrét d’activités extérieures, un retour

en famille de 3 semaines donc compliqué ou alors au contraire pas de retour en
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famille du tout. Tout était centralisé ici donc beaucoup de troubles du
comportement.Une aile du batiment était consacrée a I'isolement des personnes qui
revenaient de chez eux et donc ces personnes ne dormaient pas dans leurs
chambres, nemangeaient pas dans leurs lieux habituels et cela a chamboulé leurs
quotidiens.
A la reprise des activités, on a senti qu’on repartait de loin. Il n'y avait plus de structuration,
ils étaient habitués a rester entre eux en maison et ce qui a été compliqué est que les
résidents avec des troubles importants restaient toujours avec les mémes personnes et
c'était toujours ces personnes qui subissent. Alors qu’avant on dispatchait dans les

résidents pour le bien-étre de tous les résidents et des professionnels.

- Durant ces périodes de restrictions quant a I’environnement, les régles ont-
elles été purement appliquées ou adaptées selon les incidences/

conséquences sur les résidents ?

- Pendant le premier confinement on a appliqué a la lettre les régles. Pendant le
2emeet 3eme confinement, jusqu’a maintenant on se pose la question des regles.
Par exemple, on a quelques cas de covid dans les encadrants et on s’est demandé
est ce qu’on teste tout le monde ? La pour le moment on n’a pas encore de réponse
maison ne teste pas car les tests sont invasifs, ils sont difficiles a supporter pour les
résidents, on a une bonne moitié des résidents qui les refusent méme en salivaire.
On a décidé au niveau de I'établissement qu'on ne forcerait pas, il est hors de
question qu’on tienne de force un résident pour le faire faire. On peut les
encourageret aller au-dela et les maintenir a trois ou quatre, hors de question. Donc
on a des résidents qu’on n’a jamais réussi a tester. On se demande quelles sont les
conséquences de ne pas tester ou de ne tester que la moitié des résidents ? On ne
sait pas encore mais on pense que l'impact est bien plus négatif si on applique les
regles strictement de confinement. Le bénéfice risque n'est pas trés important
notamment avec la vaccination 3 doses de tous les résidents. C’est moins
inquiétantpour nous. En termes d’éthique on y est vraiment, il y a le respect des
normes, de lasanté et la qualité de vie des résidents qui est trés importante. On a
toute la dimension de compréhension aussi. Les résidents ne comprennent pas ce
gu’il se passe, la crise sanitaire, le virus etc, et pourquoi ils doivent faire des tests,

pourquoiil y a un tel impact sur la vie quotidienne.
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Est-ce que la période de gestion de crise laisse une place a la réflexion

éthiquede nos pratiques ?

On est dans la survie. Nous on I'a vécu au niveau RH, on a eu une période de crise
avec des équipes qui n’avaient plus envies et qui étaient anciennes, elles n’étaient
pas dans I'’écoute et dans un clivage avec la direction donc au final I'éthique n’était
pas possible car peu importe les réflexions impulsées elles n’auraient pas été
portées. Il N’y avait aucune réceptivité.

Pour moi I'éthique c'est un probléme de “riche”, car pour moi pour la mettre en
place dans un établissement, il faut déja une base et notamment des ressources
humaines et financiéres. Donc en période de gestion de crise c’est d’autant plus

compliqué.
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Annexe 4 : Entretien 06/04/2022- Educatrice Spécialisée coordinatrice en EAM

Partie 1 Vie affective et sexuelle
- Manon Dotte : Etes-vous confronté en interne a des problématiques concernant la

vie affective et sexuelle des résidents ?

- Marie Boraud : Oui, il y a pas mal de niveaux. On accueille une quarantaine de résidents
donc on a plein de choses différentes. La vie sexuelle est beaucoup autocentrée chez
eux.La problématique principale est qu’il faut que ce soit a des moments ou des endroits
adaptés. L'enjeu c’est de rediriger vers les toilettes ou une chambre. Cela concerne
principalement les hommes car on a moins de femmes a 'EAM et pour les femmes cela
serepeéere plus difficilement.

On a des comportements aussi qui ne sont pas forcément autocentrés, comme par
exempleun résident qui fait une fixette sur les tee-shirts. Aprés nous on repére parfois des
attirancespour un type de personnes affectivement. Je pense a une résidente qui a son type
d’homme.Mais cela reste affectif.

Le rapport a la nudité est trés différent et quelgu’'un qui n’a pas I'habitude, ¢a peut le
choquer. On a une résidence qui, lorsqu'elle ne va pas bien et a un probléme somatique,
se dénude. C’est déja arrivé en extérieur. C’est une problématique qui dévie du caractére
sexuel. En tout cas pour elle ce n'est pas du tout associé a cela, mais le point de vue

extérieur peut faire le lien.

- Comment traitez-vous ces problématiques en interne ? Qu’est ce qui est mis
enplace ?

- Il n’'y a pas du tout d’ateliers. On essaie au maximum de coller au moule classique. On
redirige vers un lieu privé en cas de masturbation, on prévoit un vétement par exemple
un poncho afin de recouvrir la résidente si elle se dénude dans un lieu public. Ce sont

despetites choses mises en place dans 'accompagnement quotidien.

- Pensez-vous que d’autres établissements de I’association sont dans la
mémesituation, a ce sujet, a ces mémes problématiques ?
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Oui, ce n'est pas parce qu’ils sont autistes qu’ils n’ont pas d’envie ou de besoin. Quand
je travaillais a Genech, la maison de templeuve, il y avait un séquentiel mis en place

pourapprendre a un jeune homme comment se masturber.

~

Avez-vous déja été amené a solliciter un autre établissement/partenaires pour
trouver des réponses ?

Je ne pense pas. Je sais qu’il y a une formation vie affective et sexuelle qui a déja été
mise en place. Je n’y ai pas participé personnellement.

Pensez-vous que le service qualité est concerné par cette thématique ?Est ce que
cela (la question de la vie affective et sexuelle des résidents) aurait un lien avec la
démarche qualité ?

Je ne sais pas du tout ce qu’est le service qualité.

Je vous explique. Au service qualité notre objectif est la satisfaction de nos
clients. Pour nous, nos clients sont les personnes qu’on accompagne et leurs
familles. Pour cela nous accompagnons les directions d’établissements en leur
proposant des outils leur permettant de rendre 'accompagnement plus qualitatif,
de répondre aux exigences réglementaires et aux recommandations de bonnes
pratiques. Noussommes dans une dynamique d’harmonisation des établissements
de I'associationtout en gardant en téte la spécificité de chaque structure. Plus
concréetement, on

peut étre amenés a rédiger des procédures, des protocoles, des évaluations
internes, réaliser des trames de livret d’accueil, de reglement de fonctionnement,
de rapports d’activités etc..Nous pouvons aussi réaliser des enquétes de
satisfaction, accompagner des directeurs dans des réunions d’équipe autour de

projets etc.. Nous proposons des outils.

Je pense qu'il y a toujours des choses a apporter. L’avis extérieur est toujours important
surtout quand on a la téte dans le guidon. Aprés comment, de quelle maniére, je ne sais

pas. Au niveau de I'affectif, les professionnels qui travaillent ici le prennent en compte
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dans I'accompagnement. Mais oui il y aurait des choses a apporter, des idées nouvelles

etc.

Imaginons qu'un résident démontre un intérét en lien avec sa sexualité et que
d'un point de vue professionnel, on estime qu'il y a besoin. On aurait besoin de
travailler sur cette problématique la parce qu’on a remarqué par exemple que ¢a
pouvait générer des troubles du comportement mais que la famille se positionne :
elle ne veut pas du tout qu'on travaille cette problématique-la. Comment vous

positionnez-vous?

- Déja je travaillerai avec la famille. On travaille beaucoup en lien avec les familles et

c’estimportant qu’ils soient impliqués dans le projet de leur enfant et la plupart des
parents sont impliqués. Il y a certains parents pour qui c’est sujet tabou et pour moi
dans ce cas-Ia, il y a un travail a faire avec les parents en leur expliquant que ce sont des
adultes avecdes besoins. On a un résident qui aime les femmes et surtout les femmes
en jupe. Et il N’y a pas trés longtemps une éducatrice a vu avec son papa si on ne
pouvait pas lui

présenter des images, des photos a caractére érotique et on s’est rendu compte que la
nudité ce n’est pas ce qui I'intéresse. En réalité, c’est le fait de créer du lien au travers les
femmes portant des jupes qui l'intéressait. Donc parfois on fait des petits tests pour savoir

si cela intéresse les résidents ou non.

Parfois on a eu des parents plus catégoriques et qui ont refusé qu’on travaille sur ce

sujet-la avec le résident.

A chaque fois qu’on revoit le projet du résident on contacte la famille et c’est une de nos

bases de travail. S’il se passe quelque chose ce sont les premiers informés. Eux ont des

choses a nous apprendre sur leur enfant et nous on essaie de leur apporter des choses

aussi pour que ce se passe bien a la maison pour I'adulte.

Partie 2 Généralités

Sur une échelle de 0 a 10 a combien estimeriez-vous comme claire la notion de
démarche qualité ? Sachant que 0 ce n’est pas du tout clair et 10 c’est trés clair.

- La qualité au sens trés large ?
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= Oui par exemple au regard du service qualité.

- Oh non ce n’est pas trés clair, je mettrais 3. La qualité de vie oui mais au service
qualiténon ce n’est pas trés clair.

- Et pour I’éthique ?

- Cela me parle plus que la démarche qualité. Je dirais 7.

- Et a quels mots associez-vous I’'éthique ?

- Le respect, une ligne de conduite, étre droit dans ses bottes, on fait toujours des erreurs
mais il y a un tronc de base qui est important.

Des fois on a la téte dans le guidon et on ne se questionne pas. Parfois, jaimerais avoir la
possibilité d’avoir une vision plus haute de ce qu’on fait. Par exemple, on fait telle pratique
depuis 6 mois et pouvoir réinterroger cette pratique ¢a permettrait de grandir, évoluer et
améliorer les choses.

On voit professionnellement que tout le monde n'a pas le méme niveau de remise en
question au niveau du quotidien ou encore des troubles du comportement. Certains aprés
un trouble du comportement n'analysent pas assez et ne se remettent pas en question :
est-ce que je n’ai pas parlé trop fort ? Est-ce que ce n’est pas parce que jai discuté 5
minutes avec un collegue ? On n’a pas tous le méme niveau de réflexion ou de remise en
questionpar rapport a un événement.

Parfois on entend des discours de « bah quoi ? J'ai toujours fait comme ¢a ». Donc c’est

important pour moi.
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Annexe 5 : Entretien- 05/04/ 2022- Infirmiére en EAM

Partie 1 Vie affective et sexuelle

- Manon Dotte : Etes-vous confronté en interne a des problématiques

concernant la vie affective et sexuelle des résidents ? Si oui lesquelles ?

- Manon Campagne : On a des comportements masturbatoires avec des résidents qui
n’arrivent pas a s’épanouir dans leur vie sexuelle, et qui n'arrivent pas a aller au bout de
leur comportement masturbatoire et cela les envahit. On sent qu’ils ne savent pas quoi
faire. Cela peut générer des troubles du comportement, il peut poser beaucoup de
questions, il s’énerve et peut étre auto agressif et parfois hétéro agressif. Un résident
n’arrive pas a gerer, cela prend trop de place, donc on le redirige vers sa chambre mais
parfois il n’arrive pas a se satisfaire donc il peut venir pousser, attaquer I'encadrant car il

est trop envahi.

- Comment traitez-vous ces problématiques en interne ? Qu’est ce qui est mis en

place ?

- ATIME il y avait des activités sur la vie affective et sexuelle mais ici il n’y a pas vraiment
d’atelier sur la vie affective et sexuelle ou sur les comportements masturbatoires. On est
en manque de formation et les équipes ne savent pas comment se placer face a cela.
Les résidents n‘ont pas la méme compréhension que les neurotypiques et ne
comprendront pas la sexualité si on leur expliqgue méme avec des photos et des
pictogrammes. |l leur faudrait du concret, il faudrait leur montrer. Et c’'est ce qui ets
bloquant, jusqu'ou on va dans une structure comme ¢a pour qu'’il puisse avoir accés a
I'information et les comprendre.

Certains éducateurs redirigent vers la chambre en cas de comportements sexuels mais si

la personne dans sa chambre ne sait pas comment faire et ne sait pas aller jusqu’au bout,

il va étre frustré et cela va générer des troubles du comportement.

On avait un résident qui était trés trés envahi et qui avait des troubles du comportement et

on a appris que cela faisait longtemps qu’il n’avait pas été chez son pére et que chez son

pére il regardait des films érotiques donc on a fait le lien. La psychiatre d’ici a demandé d
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faire une éducation a la sexualité. Mais ce n’est pas évident. |l faudrait qu’un
professionnel lui montre mais c’est délicat pour un professionnel puis ce n’est méme pas
abordé dans leurformation je pense. Je comprends que ce soit trés compliqué. Il y a une

belle impasse sur ce sujet-la.

- Pensez-vous que d’autres établissements de l’association sont dans la méme
situation, a ce sujet, a ces mémes problématiques ? Avez-vous déja été amené a

solliciter un autre établissement/partenaires pour trouver des réponses ?

- Trés certainement. Cela doit étre pareil pour tout public handicapé. En Belgique il y a
des aides sexuelles. On aurait pu I'évoquer en réunion mais a I'I[ME mais c’est tres
délicat, ladécision doit se prendre au niveau associatif.

Mais au-dela de la formation sexualité dont jai entendu parler, ga ne me parle pas d’avoir

solliciter un autre établissement pour trouver une solution.

- Pensez-vous que le service qualité est concerné par cette thématique ? Est-ce
quecela (la question de la vie affective et sexuelle des résidents) aurait un lien

avec la démarche qualité ?

- Si la qualité c'est répondre aux exigences clientes dont aux personnes qu’on
accompagne, la sexualité c’est un besoin humain qui est censé étre assouvi donc ¢a
concernerait aussi le service qualité. Il pourrait chercher avec nous une solution et avec
le point de vue du service au niveau de la réglementation et des valeurs associatives.
Comment se positionne-t-on en France sur le sujet ? Comment se positionne I'association

? Quels sont les moyens a notre portée ?

- Avez-vous déja ressenti le besoin, la pertinence d’une ouverture a I’extérieur (des

supports extérieurs), d’'une aide extérieure pour trouver des réponses ?

- Oui tout a fait parce que c’est un sujet d'impasse, toute aide et tout avis est bon a prendre.

Et méme si c’est pertinent que pour un seul résident, c’est toujours bon a prendre.
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- Imaginons qu'un résident démontre un intérét en lien avec sa sexualité et que
d'un point de vue professionnel, on estime qu'il y a besoin. On aurait besoin
de travailler sur cette problématique la parce qu’on a remarqué par exemple
que ¢a pouvait générer des troubles du comportement mais que la famille se
positionne : elle ne veut pas du tout qu'on travaille cette problématique-la.

Comment vous positionnez-vous ?

- C’est tres compliqué. C’est un travail a faire au niveau pluridisciplinaire. Il faut que tout
lemonde soit impliqué, I'équipe éducative, I'éducateur coordinateur, le chef de service, le
psychologue, le psychiatre. Et 'appui de chacun des professionnels pour réussir a faire
ouvrir les yeux aux parents.

Pour moi c’est aussi a la direction de gérer et trancher dans ce cas mais selon moi

travaillerla sexualité avec le résident si cela est nécessaire pour son bien-étre fait parti de

ce que lesparents ont signé en mettant leur enfant dans I'établissement et ce que nous, en
temps que professionnels avons signé en travaillant ici, c’est de pouvoir répondre aux

besoins et éviterque ce dernier se mette en danger lui et les autres.

- Si vous travailliez dans un FH, un Foyer de vie avec une dimension inclusive,
avecdes résidents plus autonomes avec une déficience intellectuelle moins
importante

: vos réponses auraient-elles été les mémes ?

- Ce serait peut-étre plus facile de travailler la vie affective et sexuelle. On aurait plus de
facilités a leur expliquer. Et éventuellement je ferai un travail continu et régulier sur ce
sujet-la avec eux, parce que la répétition pourrait les aider a comprendre ou on fait cela,

ce que cela provoque dans le corps. Ici a 'lEAM ce serait peu pertinent de faire cela.

Partie 2 : Généralités

- Sur une échelle de 0 a 10 a combien estimeriez-vous comme claire la notion
dedémarche qualité et la démarche éthique ? Sachant que 0 ce n’est pas du

toutclair et 10 c’est trés clair.
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- A quels mots associez-vous la démarche qualité et la démarche éthique ?

- Pour moi, la démarche qualité c’est I'intervention dans I'association pour harmoniser nos

pratiques et la démarche éthique, c’est tout le temps dans son travail pour moi.

- Pour vous faire de la qualité c’est faire de I’éthique et inversement ?

- Pour moi oui, les deux sont intriqués, parce que tu réfléchis a ta pratique, pourquoi tu le
fais, comment tu le fais, ce qui est bon pour le résident, les notions de bienveillance,
bientraitance.

Pour moi c’est dans les deux sens. L'un va vers 'autre. En faisant de I'éthique tu cherches

a améliorer la qualité de vie et de 'accompagnement des personnes. |l faudrait se demander

si on peut faire I'un sans 'autre. Mais pour moi on ne peut pas les dissocier.

Imaginons que nous soyons une nouvelle asso et que nous partons de 0, par

quoicommencer selon vous : une démarche qualité ou une démarche éthique ?

Ce n’est pas évident. Je dirai I'éthique d’abord pour définir les valeurs associatives et
quelles pratiques on veut dans I'association et de I'éthique découle la qualité.

Pendant le confinement, comment les résidents ont-ils réagit ?

Le confinement a été trés bénéfique au début et c’était trop long donc il était temps de
laréouverture sur I'extérieur. Mais la reprise des activités s’est faite progressivement. On
arouvert les activités mais que par maison puis on a remélangé. On avait a 'époque une
direction rigide qui imposait 4 activités par jour mais on a une population vieillissante et
le confinement a augmenté le repos des résidents et cela leur a fait du bien, le fait de
mangeren maison et non au réfectoire et d’avoir une pause le midi qui leur permet de
retourner dans leur chambre ¢a leur a fait du bien mais il y a une ou deux maisons ils ne
pouvaientplus se supporter. Il était temps qu’on s’ouvre sur I'extérieur. Ca a été moins
pire que ce qu’on pensait. Et au moins le confinement a permis de mettre en avant le fait
que certainsrésidents étaient fatigués et qu’il était temps qu’on Iéve le pied sur certaines

activités, surcertains modes de fonctionnement.

Page 93 sur 60



- Est-ce que la période de gestion de crise laisse une place a la réflexion éthique

denos pratiques selon vous ?

- Je pense qu’il en faut tout le temps. Au premier confinement tous les rendez-vous
médicaux étaient suspendus, donc les infirmiéres avaient le temps de réfléchir a leurs
pratiques. C’est plus compliqué quand le monde continue a tourner méme en temps
d’épidémie de covid car c’est plus speed mais en tant que bon professionnel qui se
respecte, la réflexion éthique est présente dans tout ce que tu fais, chaque action a un
fond de pensée éthique méme sans faire de réunions etc. En temps de crise, on n’a pas
forcément le temps de faire des réunions éthiques, etc mais au fond de toi tu gardes ta

réflexion éthique.
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Annexe 6 : Entretien 19/05/2022- Directeur d’'un EAM

Partie 1 Vie affective et sexuelle

- Manon Dotte : Etes-vous confronté en interne a des problématiques concernant

lavie affective et sexuelle des résidents ?

- Xavier Vanhoye : Aux Aubépines, a Alter Ego et Beaupuits nous sommes confrontés a
une vie sexuelle et affective, soit de I'auto satisfaction, soit des relations sexuelles. Il 'y a
également un couple plus ou moins reconnu et qui perdure dans le temps et la il n’y a
pasde consommation de I'acte mais il y a de I'affection. Il y a aussi des résidents qui
sont en recherche d’affection, cela se manifeste par de l'agression ou des paroles
déplacées. Sur les Aubépines c’est essentiellement tourné vers soi-méme par la
recherche de plaisir plusou moins assouvi et cela peut générer de la frustration. Cela fait
partie du travail quotidiendes salariés a plusieurs niveaux, soit en échanges de groupe
car cela fait partie des groupes de travail mis en place a Alter Ego, soit cela fait partie de
'accompagnement. |l y a un travail qui est fait auprés des résidents pour que l'auto
satisfaction soit réalisée de maniére socialement adaptée, s’assurer qu’il n’'y a pas de

blessures. Ici aux Aubépines, sur I'affect, I'affection I'un pour I'autre, on n’en a pas.

- Quel est le profil des résidents d’Alter Ego ?

- Aux Aubépines, on est sur profil trouble neurodéveloppemental avec une déficience
importante et peu d’autistes et sur Alter Ego, je suis persuadé qu’il n'y a pas d'autistes.
Ce sont des personnes avec des troubles psychiques, un handicap mental. lls sont
rentrésdans I'établissement en 1991 et cela fait partie de I'histoire de I'association.

- Pensez-vous que d’autres établissements de l’association sont dans la

mémesituation, a ce sujet, a ces mémes problématiques ?

- Un qui est concerné, et je le sais parce qu'on en a échangé dans le cadre des RBPP
dans l'accompagnement des adultes, c’'est le foyer d’hébergement avec une

demande bien inscrite d’'un résident d’avoir une relation sexuelle avec une autre
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avoir échangé avec ce jeune homme, c’est quelqu’un qui est en capacité d’exprimer
ses envies. Maintenant, est-ce que c’est une recherche d’affection ou pour assouvir

unbesoin. C’est compliqué a déceler.

Avez-vous déja été amené a solliciter un autre établissement/partenaires

pourtrouver des réponses ?

Pour les Aubépines non, pour alter-ego oui, on a essaye de mettre en place une
formation qui n’a pas pu se faire mais il y a quand méme un groupe de travail avec
lesparents, notamment concernant une situation d’'une personne qui en parle beaucoup
etcela a perturbé la maman de cette personne.

Pensez-vous que le service qualité est concerné par cette thématique ?

Alors je reste persuadé que dans les RBPP il y a la vie affective et sexuelle des
adultesqu’on accueille, aprés il y a les valeurs associatives. C’est une association de
parents, c’est parfois compliqué d’aborder ce sujet parce que pour des parents cela
reste leur enfant qui doit parfois étre « asexué » et parfois c’est compliqué pour
certains parents d'imaginer que leur enfant veut une relation sexuelle ou étre
amoureux. La ou le service qualité et la direction générale a son importance c’est pour
faire bouger ces lignes. Nouson peut le mettre en oeuvre concrétement et reprendre
les choses en individuel avec les familles mais dans le cadre des valeurs associatives,
du droit de la personne de vivre le plus normalement possible et de pouvoir assouvir
ses désirs de maniére sereineet socialement acceptable, c’'est a ce niveau-la que ¢ca
doit se jouer pour le service qualité. Les établissements doivent gérer le concret,
reprendre les valeurs et amener les choses. On va parler d’homosexualité par
exemple, nous on doit tenter de faire accepter et comprendre aux parents que leur

enfant peut avoir une tendance homosexuelle.

- Imaginons qu'un résident démontre un intérét en lien avec sa sexualité et que
d'un point de vue professionnel, on estime qu'il y a besoin. On aurait besoin de
travailler sur cette problématique la parce qu’on a remarqué par exemple que
¢a pouvait générer des troubles du comportement mais que la famille se
positionne
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: elle ne veut pas du tout qu'on travaille cette problématique-la. Comment

vouspositionnez-vous ?

- Cela n’est jamais arrivé que quelqu’un s’y oppose mais jaurai tendance a dire que ce
quiprime est ce qui est vécu par le résident au sein de I'établissement. Maintenant, il y a
a travailler avec la famille sur les mots qu’on emploie, sur jusqu'ou on peut aller et de
fairecomprendre qu’en face de nous on a un adulte. C’est parfois trés compliqué et trés
long mais le bien-étre du résident doit passer au-dessus des représentations et
croyances desparents. Maintenant, les parents sont souvent tuteurs, c’est un dialogue
qui doit s’'instaurer, mais de maniére constante et pas que sur ce domaine pour instaurer

un lien de confiance.

- Les professionnels sont-ils tous ouverts a travailler sur ce sujet ?

- Comme pour les familles, on travaille leurs représentations et leurs croyances.
Un établissement pour moi est la représentation de la société. Il y a de tout, des
personnes venant de toutes religions, de toute sexualité etc Et ce qui prime c’est le bien
étre du résident et quand une décision est prise concernant un accompagnement c’est la
majoritéau moment de la réunion qui 'emporte. Ce qui fait que quand on travaille dans le
meédico- social, on doit étre en capacité de dépasser ses propres représentations et
accepter que les autres soient différents et que ses collégues puissent avoir une
représentation différente peut étre plus ouverte. Par exemple, il y a des salariés qui ne
supportent pas quand des résidents se font un bisou.

On doit dans notre travail essayer d’apporter les mémes choses que la société pourrait

apporter tout en prenant en compte les spécificités des personnes accompagnées. On

essaie de mettre les mémes liens que ce qu’on ferait avec nos propres enfants dans la
sociéte.

Il'y a 30 ans, jai été chargé d’étre personne ressource SIDA, I'objectif final était de mettre

en place au sein des établissements, une formation pour les professionnels et résidents

(d’'un FH de la fonction publique). Dans ce FH, hommes et femmes vivaient ensemble et il

y avait des couples hétéro et homosexuels, avec de I'affection et des actes sexuels. Il n'y

avait pas de géne a en échanger. Mais au cours de la formation personnes ressources,

hommes et femmes n’étaient pas mélangés, la sexualité était née. J'ai constaté, qu'il y

avaitun écart, c’était il y a 30 ans certes mais cet écart, je sais que dans certaines asso, il

existeencore méme si on parle de mixité, de droit a la vie affective et sexuelle et 3Q ans
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aprés c’est toujours un sujet qui reste épineux car cela nous renvoie a nos propres valeurs

en tant que pro, aux valeurs associatives et aux valeurs des parents ainsi qu'a la

connaissance queles résidents ont de leurs corps, du corps de l'autre et du respect de

autre.

Partie 2 plus générale

A quels mots associez-vous la démarche qualité ? Qu’est-ce qui vous vient

spontanément ?

La notion de démarche qualite, j'étais trés sceptique au départ et finalement je me dis que
pour un directeur d’établissement c’est une aide précieuse car cela nous permet de
nousposer et de réfléchir avec des personnes qui ne sont pas sur le terrain, qui n'ont
pas la téte dans le guidon par rapport a la gestion d’un établissement.

Et pour I’éthique ?

Pour moi, I'éthique c’est le bon sens. L'éthique pour moi c’est trés vague et ¢a englobe
beaucoup de choses mais pour moi c’est du bon sens. Si on choisit ce métier, d’aider
lesautres, le bon sens fait qu'on doit les accompagner le mieux possible et étre attentif.
Et derriere I'éthique c’est pour moi toutes ces valeurs la qu’il faut avoir si on veut tendre

versune démarche éthique.

Est-ce que les missions du service qualité sont claires pour vous ?

Dans la fagon ou cela a été présenté, avec la vision de Frédéric avec 'embauche de
quelgu’un au service qualité et on savait ce que cela allait nous apporter et comme on
était en construction, toute bonne ame était la bienvenue mais c’est vrai que ce qu’on

mettre derriere la notion de service et démarche qualité est vague.

Pour vous faire de la qualité c’est faire de I’éthique ?

Je reviens vers mon terme « bon sens » et pour moi le bon sens c’est tendre vers. La
démarche qualité s’inscrit tout a fait dans la démarche éthique car pour moi I'éthique c’est

tendre vers et toujours chercher a améliorer. On travaille avec des étres humains mais

nous sommes aussi des humains avec des faiblesses et I'éthique c’est aussi prendre en
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considération les erreurs, les faiblesses ou les coups de fatigue des salariés et

aussiprendre en compte les spécificités des personnes accompagnées.

- Avant de mettre en place une démarche éthique, y aurait-il selon vous un besoin

deformer les professionnels a la thématique ?

- Si, il faut former. On le voit sur des actions de base, comme frapper a la porte avant de
rentrer. La démarche éthique pour moi c’est aussi répéter des choses aux salariés qui ne
sont pas maltraitants mais ancrés dans un quotidien parfois depuis 30 ans. Certains ne

sont pas formés a lautisme et seraient perdus s' ils étaient amenés a changer

d’établissement, contrairement a ceux formés a I'autisme et aux outils de communication.

- Avant de faire de la qualité comme par exemple mettre en place un protocole, est-

ilnécessaire de passer par une forme de réflexion éthique ?

- Un protocole c’est je dois répondre a une commande ou je dois atteindre un objectif et
voila les étapes. La ou il doit y avoir de I'éthique c’est le pourquoi jatteins cet objectif,
cen’est pas le protocole. Pourquoi par exemple, la sexualité doit apparaitre dans le
projet associatif ? Qu’est-ce que ¢a représente pour I'association de mettre dans le
projet associatif que tous les résidents ont droit a une vie affective et sexuelle ? Ca c’est
de I'éthique. Le protocole c’est dans les établissements pour adulte, chaque personne a
le droit de ... et voila ce qui est mis en place et la procédure c’est a 'lEAM les Aubépines,
le protocole est traduit en procédure et voila ce qui va se passer. Au départ, il y a une
valeuréthique, positionnement de 'association Autisme et Familles. C’est un travail qui
doit se faire au niveau du conseil d’administration et traduit au sein d’'un CO-DIRE pour

que les directeurs se I'approprient.

- Et imaginons que nous soyons une association nouvelle, on part de zéro, rien
n’estmis en place. Vous mettriez d'abord en place une démarche qualité ou une

démarche éthique ?

- Je dirai que la démarche éthique doit étre réalisée avant la création de I'association. On

doit réfléchir a quelles sont les valeurs de notre association. Cela doit étre réalisé en amont.
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Pour pouvoir distiller ces valeurs, il y a une démarche qualité avec des procédures et

protocoles a mettre en ceuvre.

- Pendant le confinement, comment les résidents ont-ils réagit ?

- Les résidents ont trés bien vécu le confinement, a I'inverse des salariés. Par contre ils
n’ont pas bien vécu le déconfinement quand on allait en balade, ou a I'équitation c’était
compliqué pour certains résidents. On a rouvert progressivement avec une priorité pour
les résidents pour lesquels on estimait qu'il y avait une urgence d’ouvrir sur I'extérieur.

On a eu la chance d’étre atteint par la Covid que cette année. Les salariés n’ont pas trop

transmis aux résidents leurs propres angoisses.

Le plus compliqué a été le confinement, déconfinement, confinement etc et le fait d’arréter

la transversalité. Donc cela fait beaucoup de changements.

A I'neure actuelle, la transversalité a repris et un séjour a été reprogrammé. On a fait le

choix malgré la reprise de la covid de ne pas refermer.

- Est-ce que la période de gestion de crise laisse une place a la réflexion éthique

denos pratiques ?

- Je crois qu’on a eu de la chance d’avoir de bons CO-DIRE ce qui nous a permis de
pouvoiréchanger sur des difficultés rencontrées. Cette crise est particuliere car elle dure
et mémesans le covid on continuera a étre en crise car on est en crise du métier. C’est
assez perturbant. A un moment on a eu besoin de se poser et de réfléchir a ce que
représentaitcette crise pour nous et les salariés. On est en capacité maintenant de se
positionner, dedécider de ne pas faire machine arriére, de continuer les activités et la
transversalité malgré le contexte. On est aussi dans le respect des autres
établissements s'ils choisissent un autre positionnement car chaque positionnement est
propre a la réalité vécue depuis 2 ans dans chaque structure.

On n’a pas forcément besoin de se tourner vers I'extérieur a ce moment-la, un entre nous

suffit. On s’est posé la question de savoir ou était le bénéfice/risque dans l'intérét des

résidents et des familles. On a essayé de respecter ce que la société nous imposait en
considérant que ce sont des personnes fragiles, qu’on a le devoir de les protéger mais aussi
de leur proposer un accompagnement le plus adapté possible. Ce qui m’interroge c’est

parexemple, c’est une situation vécue dans un IME ou deux professionnels refusent de
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s’occuper d’'un enfant qui a le COVID, ¢a interroge I'éthique et au-dela de ¢a interroge
mémela présence de ces salariés au sein d’une institution car quand on choisit cette voie et
qgu’onest embauchés on a le devoir de s’occuper des autres et la on a refusé. On peut
exprimer une fatigue, un ras le bol mais refuser je ne comprends pas. On peut avoir un droit
de retraitquand il y a un danger récurrent, imminent mais la ce n’était pas le cas, le
materiel était disponible pour se protéger.

Dans mon établissement, certains professionnels ont pris je pense un arrét par peur,
d’accord, mais aller au travail et refuser c’est une autre démarche qui interpelle le choix des

salariés a effectuer ce métier d'accompagnement.
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Ethique et qualité : Existe-t-il des synergies entre une démarche éthique et une démarche qualité ?
Focussur la mise en place d’'une démarche éthique dans une association accueillant un public présentant
des

troubles du spectre de I'autisme associé a une déficience intellectuelle moyenne a sévere.

L'actualité récente donne de plus en plus d’importance au sujet de I'éthique dans les établissements
médico-sociaux. La mise en place d’'une démarche éthique devient un critére posé par la Haute Autorité de
Santé dans le Référentiel d’évaluation de la qualité des établissements et services sociaux et médico-
sociaux de mars 2022. L'éthique est désormais un critére d’évaluation pour les établissements. De plus, la
crise sanitaire a mis en avant de nombreuses situations a caractére éthique. Le paradoxe provoqué entre
attentes sanitaires et bien-&étre des personnes accompagnées a exacerbé le nombre de problématiques
éthiques. Ainsi dans cecontexte, il m’a paru important d’analyser les différentes synergies existantes entre la
démarche qualité et la démarche éthique et d’expliciter des préconisations quant a la mise en place d’'une
démarche éthique dans une association relevant du secteur médico-social.

Afin d’aboutir & mes résultats, je me suis basée sur mes observations personnelles découlant de la mise en
ceuvre d’une démarche éthique au sein de I'’Association Autisme et Familles. Je me suis entretenue avec des
professionnels de I'association occupant différentes fonctions. Je me suis également entretenue avec Mme
Gresset, coordinatrice du CNADE fonctionnellement rattaché au CNRDE, et Mme Guenidez Directrice
Générale Adjointe du Centre Héléne Borel.

De mon analyse ressort de nombreuses synergies entre la démarche qualité et la démarche éthique. L'une
pouvant s’appuyer sur l'autre de différentes maniéres selon le besoin. Et de mes préconisations, je retiens
surtout, 'importance de l'extériorité de la démarche éthique, de la diversification des compétences des
membres du groupe de réflexion et de la mise en place de filtres lors des saisines du comité éthique pour ne
traiter que de ce qui reléve purement de I'éthique.

Mots clés : Ethique, Qualité, TSA

Ethics and quality: Are there synergies between an ethical approach and a quality approach? Focus on the
implementation of an ethical approach in an association welcoming an audience with autism associated with
a moderate to severe intellectual disability.

Recent events are giving more and more importance to ethics in medical and social institutions.The
implementation of an ethical approach becomes a criteria set by the High Authority of Health in the Quality
Assessment Framework for Social and Medico-Social Institutions and Services of March 2022. Ethics is now
an evaluation criteria for institutions. In addition, the health crisis has highlighted many ethical situations. The
dilemma between health expectations and the well-being of the persons accompanied has exacerbated the
number of ethical issues.

In this context, | felt it was important to analyze the various synergies between the quality approach and the
ethical approach and to make explicit recommendations for setting up an ethical approach in an association
in the medical and social sector.

To achieve my results, | relied on my personal observations arising from the implementation of an ethical
approach within the Autism and Families Association. | conducted interviews with professionals from the
association. | also met with Ms.Gresset, coordinator of the CNADE functionally attached to the CNRDE, and
Ms.Guenidez, Deputy Director General of the Centre Héléne Borel.

My analysis demonstrates many synergies between the quality approach and the ethical approach. One can
rely on the other in different ways depending on the need. And from my recommendations | remember
above all the importance of the exteriority of the ethical approach, the diversification of the skills of the
members of the Reflection Group and the introduction of filters to deal only with ethical matters.

Key- words: Ethics, Quality, autism
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