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Résumé

Que peut apporter I'éthique ? Tout n'est-il pas déja dit par le droit et les réglements ? Contre cette vision, nous sou-
haitons insister sur I'articulation entre théorie et pratique, idéal et réalité dans la réflexion éthique. Nous verrons
qu'elle se prolonge d'une réflexion sur les conditions sociales dans lesquelles les individus peuvent au mieux dévelop-
per leurs capacités (capabilités). Nous proposerons quelques exemples personnels a titre d'illustration de ces théses
visant au travail du doute contre la sécurité illusoire des normes.

Zusammenfassung

Was kann Ethik leisten? Ist nicht durch Gesetzgebung und Vorschriften schon alles gesagt? Entgegen dieser Auffas-
sung méchten wir die Verkniipfung von Theorie und Praxis, Ideal und Realitét in der ethischen Reflexion betonen. Wie
wir sehen werden, erweitert sich diese um eine Reflexion (iber die sozialen Bedingungen, in denen Individuen ihre
Fahigkeiten (Befdhigungen) am besten entwickeln kénnen. Einige persénliche Beispiele zur Veranschaulichung dieser

Thesen sollen die illusorische Sicherheit von Normen aufzeigen.

L'éthique est-elle soluble dans

le droit et les reglements?

A quoi bon réfléchir aux questions éthiques
puisque le droit nous dit ce qui doit étre, et
les réglements ce que nous devons faire?
De plus, les questions éthiques semblent
déboucher souvent sur de nouvelles interro-
gations au lieu de proposer des réponses.
Mais n'oublions pas que jamais le droit ne
dira tout ce qu'il faut faire (il se contente gé-
néralement de dire ce qui estinterdit) : entre
le fait de respecter la loi et celui d'aider au-
trui a développer ses propres capacités et
son bien-étre, I'écart est immense. Par
exemple, le droit peut autoriser (comme en
Suisse) ou interdire (comme en France) |'ac-
compagnement sexuel de personnes
adultes vivant avec un handicap, mais il ne
dira pas si la mise en relation avec un ac-
compagnant est légale, comment celle-ci
doit se dérouler et dans quelles conditions
elle peut étre vraiment profitable pour la
santé sexuelle et la santé en général. De

méme le droit ne dira pas — et heureuse-
ment! — comment nous devons nous com-
porter avec les personnes que nous accom-
pagnons ou quelles méthodes pédago-
giques nous devons utiliser avec nos éléves:
il dira seulement ce qui est interdit (par
exemple la violence physique ou psycholo-
gique de certaines sanctions, particuliére-
ment redoutable lorsque I'on est en relation
avec des personnes vulnérables).

Les réglements sont souvent plus
contraignants, mais peuvent aussi étre re-
mis en cause ou repensés: si l'on s'apercoit
tout bien réfléchi que I'on ne peut faire
mieux et qu'il y a un sens a suivre les régle-
ments, il faut les adopter, sinon il faudra
contribuer a les faire modifier, et chacun
peut individuellement apporter cette contri-
bution quel soit son statut, notamment
grace aux comités d'éthique ou la parole est
libre (du moins en principe).

Plus largement, le probléme posé par
les lois ou les réglements est celui de leur
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application: ceux-ci ne sont pas suivis, voire
entrent en conflit les uns avec les autres.

L'écart entre les lois

et leur application

La philosophie pratique rappelle que pro-
clamer les droits humains ne suffit pas: en-
core faut-il se préoccuper de leurs condi-
tions d'accomplissement au quotidien. Par
exemple peu de personnes savent que le
droit indien est trés égalitaire: les discrimi-
nations concernant la caste y sont interdites
etles femmesy sont les égales des hommes.
Mais cette égalité proclamée est fortement
bafouée dans les faits. Les femmes, notam-
ment dans les castes inférieures, ont moins
de chances que les hommes d'aller a l'école,
d'apprendre un métier et de travailler contre
rémunération. Dés lors, il est difficile de
faire la part entre ce qui appartient a leurs
capacités personnelles et ce qui appartient
aux conditions dans lesquelles elles ont
grandi. C'est en ce sens que Martha Nuss-
baum et Amartya Sen ont proposé la notion
de capabilities. En anglais, ce terme signifie
capacités, mais on le traduit par « capabili-
tés » pour bien montrer qu'il englobe les ca-
pacités individuelles et les conditions per-
mettant de développer ces capacités: elles
sont toujours combinées (Nussbaum, 2001,
p. 40). Elles désignent la possibilité réelle
d’agir librement contre toutes sortes d'obs-
tacles, y compris la mésestime de soi qui
peut naitre d’'un contexte social stigmati-
sant (on voit immédiatement en quoi cette
théorie est aussi applicable au champ du
handicap). Les capabilités désignent non
pas des aptitudes réalisées, mais un en-
semble de possibilités réellement ouvertes
aux individus, des opportunités qu'ils
peuvent décider de saisir ou non. Le déve-
loppement des capabilités est individuel
mais il dépend des politiques publiques
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d'offrir ce pouvoir de choisir, d'étre et d'agir
en subissant le moins de contraintes pos-
sibles, car I'absence de liberté d'accomplir
en pratique menace I'égalité des droits au
quotidien.

Si I'on interrogeait les personnes
concernées, leur expression ne serait pas
toujours suffisante pour faire valoir leurs
droits: ainsi beaucoup de femmes en Inde
assimilent la condition de la femme a sa
place «naturelle» et souhaitent avoir des
garcons plutot que des filles, pour que leur
enfant n‘ait pas a souffrir ce qu'elles-mémes
ont souffert. Elles ont intériorisé cette iden-
tité négative et en font une part d'elles-
mémes. La distance critique par rapport a
leurs propres capacités actuelles et ce
qu'elles auraient pu étre dans d'autres cir-
constances est difficile a acquérir sans édu-
cation, quand toutes les normes sociales et
les discours familiaux ont invalidé ces capa-
cités. Développer ses capacités, c'est aussi
se battre contre un contexte social stigma-
tisant et contre la croyance que I'on a soi-
méme de ses incapacités.

Cette auto-dévalorisation, cette intériorisa-
tion de I'identité négative est aussi le fait de
nombreuses personnes en situation de han-
dicap. Mais avec la situation de handicap ou
condition de handicap s'ajoute la difficulté
que celle-ci n'est pas entierement sociale.
Intervient aussi ce que |'on appelle « défi-
ciences» ou différences de constitution.
Quand bien méme arriverait-on a triompher
de I'ensemble de la stigmatisation sociale et
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de l'auto-dépréciation, la difficulté fonc-
tionnelle demeurerait, pour une part qu'il
est absolument impossible de mesurer: il
ne saurait étre question d'un « pourcentage
d'acquis» et d’'un «pourcentage d'inné»
caril ny a pas de rapport direct entre |'im-
portance de la «déficience» et les apti-
tudes manifestées. On peut étre né avec
une agénésie de la main et étre plombier de
profession; on peut étre aveugle et photo-
graphe, comme le philosophe Evgen Bavcar,
qui a toujours été intéressé par les arts vi-
suels et leurs équivalences tactiles.

Méme si ce rapport entre «déficience» et
aptitude et ne peut étre apprécié avec cer-
titude, il ne disparait pas pour autant, non
plus qu'une atteinte cérébrale importante
ne disparait en écartant les seules
contraintes sociales. Mais il est important
de garder a I'esprit que I'on ne pourra ja-
mais savoir dans quelles proportions les ap-
titudes de la personne concernée auraient
pu varier dans un autre contexte, plus adap-
té a ses difficultés, a la fois socialement et
techniquement.

En tant qu'éducateurs et accompa-
gnants, nous devons donc toujours penser
comme si les incapacités pouvaient s'absen-
ter ou disparaitre, conserver cet espoir de
progrés: méme si nous savons que cela sera
difficile, parfois infiniment difficile, I'espoir
est inhérent a la dimension éthique rappor-

tée a la reconnaissance des personnes en si-
tuation de handicap. Et les aptitudes que ré-
vele la prise de participation publique des
personnes concernées, y compris atteintes
par le handicap intellectuel’, ne peuvent que
nous inciter a poursuivre en ce sens.

Le rapport de I'éthique a
I'expérience quotidienne

Une fois posées ces difficultés, a la fois in-
dividuelles, sociales et politiques, que pou-
vons-nous faire ? Comment agir en tant que
professionnels et articuler notre réflexion et
nos actions? Nous pouvons partager nos
idées et réalisations sur des réseaux sociaux
professionnels, réaliser des analyses de pra-
tiques collectives, des retours sur expé-
rience individuels, et nous pouvons mener
une réflexion éthique, qui vise précisément
a se demander, seul ou a plusieurs: « com-
ment faire pour bien faire » ?

Cette réflexion n'est pas coupée de
I'expérience: I'éthique doit étre envisagée a
la fois comme la possibilité d'imaginer ce
que pourrait &tre une société ou une institu-
tion idéale et comme une réflexion sur les
conditions actuelles du travail et de recon-
naissance sociale des personnes accompa-
gnées. Nous devons pouvoir réver et penser
a des utopies, sans quoi nous pourrions
abandonner nos idéaux a la lassitude du
quotidien, mais nous devons aussi tenir
compte de notre situation concréte, des
moyens dont nous disposons réellement,
sans quoi nous ne ferions que réver notre
existence et notre action, sans étre sirs
d'apporter réellement aux personnes que
nous accompagnons. Si notre tendance est

"Nous pensons ici a l'association francaise Nous
Aussi, qui regroupe des personnes atteintes par le
handicap intellectuel et forme ses auto-représen-
tants: www.nousaussi.org
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plutét a I'action, prenons le temps de réver
et d'élaborer pour réfléchir a ce que nous
faisons. Si elle se tourne plutét vers la
contemplation et la théorisation, essayons
d'agir et de nous heurter a la résistance du
réel. Enfin, quelle que soit notre tendance,
confrontons 13, en théorie et en pratique,
aux autres, c'est-a-dire a la fois a nos colle-
gues et aux personnes avec lesquelles nous
travaillons.

La responsabilité et I'empathie
fondent notre propre humanité
Rappelons que la fragilité et la vulnérabilité
ne sont pas des états: ce sont des proces-
sus. La vulnérabilité est une pente glis-
sante: lorsque 'on est fragile physiquement
et vulnérable psychologiquement, il est fa-
cile de tomber plus bas, de se mésestimer,
ou d'étre manipulé. On devrait parler da-
vantage d’un processus de vulnérabilisation
que de vulnérabilité, car bien souvent la dif-
ficulté physique ou intellectuelle entraine la
honte, la crainte, la souffrance psychique
qui renforcent a la maniére d'un cercle vi-
cieux les premiéres difficultés rencontrées.
Le travail d'un acteur dans le champ
éducatif ou social est de lutter contre ce
courant délétére : amener une personne qui
se pense incapable du fait de sa « défi-
cience» a reconnaitre ses aptitudes dans
certains domaines, lui permettre d'at-
teindre une meilleure estime de soi, tout en
évitant I'injonction contradictoire par excel-
lence: «sois autonome ! » (découvre ce qui
t'appartient comme je le pense, a la ma-
niére dont j'estime que cela est bon pour
toi...). Il convient sans cesse de revenir a
I'intention qui fonde une telle activité, a la
vocation qui a mené a exercer un tel métier,
contre le découragement, les difficultés fi-
nanciéres, les normes et protocoles de plus
en plus pesants, car cette réflexion permet-
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tra a terme de distinguer I'essentiel de l'ac-
cessoire, concilier le travail « bien fait » se-
lon les normes et le travail «bien fait» se-
lon ses propres valeurs. C'est a ce prix que
I'on peut étre — au moins partiellement —en
accord avec soi-méme, et cette cohérence
éthique est la clé de I'efficacité d'une ac-
tion: sans elle, on risque vite de s'enfermer
dans le cynisme («aprés tout je travaille
pour gagner de l'argent»), dans I'habitude
ou la monotonie (« autant faire comme je
I'ai toujours fait»), ou dans le déni («je ne
vois pas ou est le probléme »).

On ne transmet pas seulement des sa-
voirs ou des savoirs-étre, loin de la, mais
aussi des valeurs et des convictions, qui
sont a la fois déclaratives et mises en acte.
Par exemple déclarer I'égalité entre les per-
sonnes peut trés bien s'accompagner d'atti-
tudes ou d'actes qui disent le contraire avec
les usagers ou les éléves, comme si I'égalité
de considération ne concernait vraiment
que les collegues et non pas ceux que l'on
accompagne. On peut dire avec ses gestes,
ses réactions, le ton de sa voix que I'on ne
veut pas étre confondu avec les autres,
alors méme que l'on prend le plus grand
soin a rappeler que tous les étres humains
sont égaux d'un point de vue moral.

La réflexion éthique permet en outre
de mieux comprendre ce dont on parle, par
exemple la notion d'égalité: on peut
confondre I'égalité (a chacun le méme trai-
tement) et I'équité (a chacun des chances
égales grace a des compensations propor-
tionnées aux difficultés de chacun), et ainsi
discriminer au nom de I'égalité: « compen-
ser son handicap, ce serait rompre ['égalité
des chances», ce qui n'empéche pas de
contester |‘attitude inverse qui peut
conduire a une discrimination positive, a
une surcompensation ou survalorisation qui
fait entrevoir en creux la différence.
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On peut confondre la symétrie des échanges
et I'asymétrie des capacités: penser qu'un
échange dans une réelle réciprocité avec la
personne que I'on accompagne est impos-
sible, en raison de fortes différences d'ex-
pression, de savoir, de compétences, etc.

Un exemple personnel

[llustrons cette question de la symétrie mal-
gré 'asymétrie des capacités: moi-méme
qui suis enseignant et chercheur en philoso-
phie, j'ai souvent fait I'expérience de la réci-
procité avec des personnes polyhandica-
pées ou atteintes d'un handicap intellectuel
important, en découvrant par leur intermé-
diaire des possibilités relationnelles non
verbales. J'ai ainsi pu constater a quel point
les difficultés dans une communication
concernent non pas la personne porteuse
d'une «déficience» (qui vous comprend
parfois beaucoup mieux que vous ne la
comprenez), mais tous les participants
d'une interaction. J'ai pu constater égale-
ment a quel point le peu de mots ou d'ex-
pression rendait nécessaire |'interprétation
fine et sensible de ce qui peut é&tre exprimé,
a la maniére de ce que décrit Jacques Sou-
riau dans ses travaux de sémiotique de la
communication avec des personnes sourdes
et aveugles ou atteintes de handicaps sen-
soriel et intellectuel (Souriau, 2013).

Bien sr, j'ai également profité de la ré-
ciprocité intellectuelle avec d'autres per-
sonnes ol I'asymétrie se limitait a des diffi-
cultés physiques, par exemple Marcel Nuss

avec lequel j'ai beaucoup écrit et travaillé.
Notre livre co-écrit (Ancet & Nuss, 2012)
confronte nos points de vue sur la vie, la sé-
duction, le rapport aux femmes, la sexuali-
té, le travail, le temps, les angoisses, etc.
mais ce n'est pas le livre d'un universitaire
s'adressant a une personne en situation de
handicap, mais celui de deux amis qui ont
choisi d'échanger ensemble, avec leurs spé-
cificités, en tentant de décrire leur expé-
rience au plus prés de leurs ressentis, le
handicap empéchant une certaine forme de
comparaison néfaste, comme la compéti-
tion intellectuelle a laquelle se livrent sou-
vent deux universitaires lorsqu'ils se ren-
contrent. Comme si I'exacerbation de la dif-
férence physique m'avait protégé d'une
forme de rapports courants en m'obligeant
a m'interroger moi-méme sur ce qu'est le
fait de pouvoir bouger (puisque je pouvais
interroger Marcel sur I'effet produit par le
fait de ne pas pouvoir bouger physique-
ment), sur ce que sont le dynamisme et le
statisme psychique, etc.

La rupture de la réciprocité

Or il est trés facile de passer outre ces inter-
rogations personnelles pour se réfugier
dans des aspects pratiques et fonctionnels.
Ceux-ci ont évidemment leur importance,
mais peuvent aussi devenir des obstacles:
faire pour l'autre ce que I'on pense qu'il va
demander, devancer ses choix, faire non
plus pour lui mais en son lieu et place, c'est
a terme choisir a sa place. Cette série de
glissements successifs peut conduire a un
irrespect de I'autonomie d'autrui et a une
négation de son droit a choisir pour lui-
méme. Je tiens a souligner que bien souvent
en institution le «projet personnalisé » du
résident devient le projet de l'institution,
bien qu'il soit déclarativement toujours au
centre des décisions qui le concernent. Ré-
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pondre par exemple: «vous n‘avez pas le
choix, c'est dans votre projet», c'est une
maniére de nier la capacité de choisir, et par
la de se contredire, d’un individu.

Nos idéaux et nos valeurs comme I'al-
truisme ou le respect doivent étre réfléchis
pour étre manifestés. Sans quoi il est trop
simple de se dire altruiste ou empathique et
d'utiliser le bénéfice secondaire de I'accom-
pagnement qui est |'emprise sur autrui, la
mainmise sur ses choix, ou le plaisir de sen-
tir sa reconnaissance, comme si le profes-
sionnel devait aussi étre payé par une re-
connaissance affective.

Faire réflexion: le recul individuel
sur ses propres convictions

Quand la cohérence entre nos valeurs et le
réel parait facile a mettre en place, nous
avons tout a gagner a mener une réflexion
éthique: il se peut que nous soyons dans le
déni de la difficulté (ce que I'on entretient
en se rassurant par I'énumération de ce que
I'on fait bien, de ses convictions et de I'in-
tensité de ses émotions). Or les bons senti-
ments ne font pas les bonnes actions: en-
core faut-il considérer leur expression, leur
réciprocité réelle ou illusoire, entendre les
retours de ses collegues, sentir ce que l'on
attend de l'autre en retour de ces senti-
ments que |'on estime devoir lui adresser.

Quand nous nous sentons proches et a
I'aise avec autrui, tout autant que quand
nous sentons la distance professionnelle
comme allant de soi, posons-nous la ques-
tion de la juste distance, du recul qui doit
s'imposer.

On voit comment l'interrogation sur ses
propres pratiques, les échanges avec ses
collegues doivent permettre de rouvrir des
problémes que I'on pensait avoir dépassés
ou définitivement enterrés. Sans s'y adon-
ner tous les jours, il estbon de temps a autre
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de revenir aux fondamentausx, a ses valeurs
premiéres pour agir le moins mal possible
(sachant qu'il n'y a pas toujours de solution
pleinement satisfaisante). Chaque échange
a pour but de mieux avoir conscience de ses
propres travers et des difficultés précises
que l'on rencontre pour aller dans le sens de
ses propres valeurs. Car si les valeurs sont
largement partagées, les difficultés d'appli-
cation, elles, sont a la fois structurelles et in-
dividuelles.

C'esten ce sens que la réflexion éthique
sur ses pratiques, sur les termes que I'on
emploie peut aider a retrouver du sens a son
action, a retrouver ce qui fonde notre propre
humanité en ce que celle-ci s'exprime dans
notre responsabilité envers autrui.

Conclusion

Si les reglements et les lois permettent de
poser un cadre de travail, ils ne doivent pas
nous laisser penser que la spécificité des cas
individuels et les problemes courants pour-
raient étre effacés par des dispositions gé-
nérales ou des protocoles standardisés. La
considération d'autrui, la reconnaissance de
ses capacités, actuelles ou potentielles, ne
découle pas seulement d'injonctions, mais
se nourrit de réflexion et d'expériences
comme celle de la réciprocité, a travers des
traces parfois ténues, échos des difficultés
de communication que nous rencontrons
avec certaines personnes. Ce sont ces expé-
riences singuliéres et la réflexion éthique
sur l'application des regles qui donnent
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corps aux actes que nous accomplissons.
Nous nous devons de rapporter réguliére-
ment notre pratique quotidienne aux va-
leurs qui la fondent afin de revenir aux
sources de notre engagement, en articulant
les contraintes des conditions de travail
réelles et les idéaux qui nous permettent
d'imaginer d'autres manieres, plus éthiques,
de prendre soin d'autrui.
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