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La vulnérabilité dans le soin

En éthique biomédicale, le concept de vul-
nérabilité a d’abord été trés mobilisé dans le con-
texte de la recherche clinique (Have 2016). Alors
congue comme absence ou diminution présumée
de la capacité a consentir ou a protéger ses pro-
pres intéréts (Eckenwiler et al. 2008; Macklin
2003), la vulnérabilité est alors rattachée a cer-
taines catégories de personnes dont on estime
qu’elles sont plus susceptibles que d’autres d’étre
trompées, maltraitées ou exploitées en tant que
participants a la recherche (Levine et al. 2004). En
conférant le statut de “vulnérable” a ces groupes,
I'obligation morale pour les chercheurs, comités,
institutions, laboratoires, entreprises et régula-
teurs de leur octroyer des protections spéciales
est ainsi mise en relief. Il s’agit-1a d"une obliga-
tion dont I'importance et la pertinence avaient
été soulevées par une série de scandales sani-
taires. L'expérience de Tuskegee sur des hommes
afro-américains souffrant de la syphilis et qui
sont restés sans traitement pendant des dizaines
d’années malgré I'efficacité et la disponibilité véri-
fiées de la pénicilline (Jones 1993) avait mené a la
rédaction du Rapport Belmont en 1978. Par ailleurs,
I'exploitation récurrente des populations de pays
en développement par des laboratoires pharma-
ceutiques occidentaux a également été dénon-
cée (Benatar 2002). L’objectif devient alors de

fournir des protections plus fortes aux popula-
tions identifiées comme étant “vulnérables”, c’est-
a-dire des populations qui tendent a étre contin-
uellement recherchées comme sujets de recherche
mais moins en capacité de protéger leurs pro-
pres intéréts (personnes économiquement défa-
vorisées, minorités, personnes trés malades, per-
sonnes placées en institution, etc.), et qui portent
ainsi le fardeau de la recherche sans pour autant
en tirer profit (Have 2016; Levine et al. 2004).

En revanche, c’est aussi dans le contexte de
la recherche clinique que la mobilisation du con-
cept de vulnérabilité a été tres vivement critiquée,
notamment pour ses implications paternalistes
(Levine et al. 2004), stigmatisantes (Gilson 2014)
et réductrices (Boldt 2019). Ces limites sont liées
au risque de considérer tous les membres d'un
groupe donné comme étant intrinsequement vul-
nérables au titre méme de leur appartenance
a ce groupe (DeBruin 2001). Par ailleurs, nier
l'autonomie des personnes vulnérables peut en
réalité aggraver cette vulnérabilité en discréditant
leur voix et en excluant d’office leur participa-
tion active a des recherches ou pratiques cliniques
dont ils sont pourtant parties prenantes ou in-
téressées (Straehle 2017).

Pour autant, la puissance normative de ce
concept (Maillard 2011; Gilson 2014) en fait un
outil treés pertinent pour penser ce qui est dt a
ceux dont I'exposition a certains maux ou torts
se trouve accrue. Est déja contenue en lui I'idée
qu'une réponse doit étre apportée a son iden-
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tification, car il révele l'existence d’un risque
qui menace ce a quoi 1’on accorde de la valeur
: 'autonomie de la personne, sa liberté, son bien-
étre, sa santé, sa dignité, son intégrité, son bon-
heur, etc. Il est cependant nécessaire d’élargir et
d’affiner sensiblement la facon dont il est pensé
et mobilisé en philosophie comme en médecine.

Les approches féministes du care ont entamé ce
renouvellement en soulignant que la vulnérabilité
est a la fois universelle et plurielle. Universelle,
car elle est indépassable, inhérente a notre hu-
manité, c’est-a-dire a la fois a notre étre physique,
a notre corporéité et a notre étre social (Gilligan
2016; Gilson 2014). Plurielle aussi, car cet étre
physique, cette corporéité et cet étre social sont
également profondément individuels et individu-
ellement situés. En effet, penser la vulnérabilité
comme une susceptibilité & des préjudices qui ne
caractérise que certains groupes et pas d’autres
dévalorise certaines formes de dépendance et par-
ticipe a invisibiliser les multiples facons dont ces
dépendances nous concernent tous et toutes selon
les moments de notre vie (Gilligan 2016; Gilson
2014; Held 2006). II ne faudrait cependant pas
que nos réponses a la vulnérabilité se trouvent
émoussées par son caractere universel, sans tenir
compte des contextes et niveaux d’exposition qui
peuvent différer grandement d’une personne a
I'autre (Rogers, Mackenzie, et Dodds 2012).

Elargir et affiner le concept de vulnérabilité
peut consister a distinguer les vulnérabilités dites
inhérentes — ces vulnérabilités liés a notre statut
d’étres vivants et corporels — de ce que 1’on peut
appeler des vulnérabilités situationnelles — celles
qui dépendent du contexte et sont causées ou ex-
acerbées par la situation personnelle, sociale, poli-
tique, économique ou environnementale d'une
personne ou d'un groupe social (Rogers, Macken-
zie, et Dodds 2012). Il est méme possible de dé-
tacher de ces deux premiers types de vulnérabil-
ité celles qui sont dites pathogéniques, occasion-
nées par des réponses aux vulnérabilités précé-
dentes qui ne font qu’en causer de nouvelles ou
les exacerber (Rogers, Mackenzie, et Dodds 2012).
D’autres préfereront a ce type de taxonomie 'idée
de “strates” de vulnérabilités, qui peuvent se
superposer les unes aux autres, se décupler et
s’amalgamer de fagon moins catégorielle (Luna
2009).

Quoi qu’il en soit, ces approches renouvelées
du concept de vulnérabilité peuvent permettre
de penser un large éventail de problématiques en
philosophie de la médecine et en éthique biomédi-
cale. Comme le montre 1’article de Frangois Blot et
d’Elise Chartier, les débats actuels sur 'aide médi-
cale a mourir en France ont eu tendance a mettre
en opposition la vulnérabilité et I'autonomie des
personnes en fin de vie. Mais sont-elles réelle-
ment antinomiques ? Ne peut-on pas dire au con-
traire que I'une et 'autre sont les deux faces d'une
méme piéce, intrinsequement liées et indissocia-
bles ? De ces questionnements peuvent émerger

d’autres concepts et valeurs afin de mieux pren-
dre en compte, reconnaitre et respecter autrui,
y compris dans ses vulnérabilités : la solidar-
ité (« Pour un modele francais solidaire de la
fin de vie. Points de vigilance et recommanda-
tions a l'usage du gouvernement et du législa-
teur. 21/06/23 » 2023) ou la bienfaisance par ex-
emple. La maladie, méme lorsqu’elle n’est pas
terminale mais plutét chronique, peut requérir
de la part des patients un véritable travail sur
soi : une construction, un maintien et un rétab-
lissement de la subjectivité dans leur parcours
de soin. Catherine Tourette-Turgis, Romain Pin-
teaux, Elena Nowacki se penchent sur 1'idée de
“sur-vulnérabilisation” que peut induire le besoin
d’accompagnement des personnes malades alors
que les parcours de soin qui leur sont proposés
sont encore trés contraignants. Le milieu médi-
cal est un théatre au sein duquel la multiplicité,
I'interaction et I'irréductibilité des vulnérabilités
sont sur le devant de la scéne. Les soins en Per-
manence d’acces aux soins de santé (PASS), au
sein desquels ce constat devient évidence, doivent
mobiliser d’immenses ressources d’innovation et
de résilience, comme le montre ’article de Claire
Georges-Tarragano, Denis Mechali et Benoit Pons.
En effet, cette multiplicité des vulnérabilités en ap-
pelle a une approche dynamique afin de souligner
les relations de care qui peuvent — et doivent — se
nouer entre les soignants, les patients et 'hopital
lui-méme en tant qu’institution. Comme Paul-
Loup Weil-Dubuc le montre dans son article, les
inégalités sociales de santé jouent ici un réle cru-
cial et nous amenent a questionner, retravailler
et repenser le concept de vulnérabilité. Nous
sommes inégalement soumis aux pressions par-
fois destructrices que peuvent exercer sur nous
nos milieux de vie. La fagon dont on conceptu-
alise la vulnérabilité doit pouvoir rendre compte
de ce type d’inégalités sociales de santé. Le
développement de la démocratie en santé doit ici
jouer un rdle majeur, ayant pour objectif de mieux
reconnaitre et intégrer les voix et connaissances
des patients et citoyens au sein des institutions
sanitaires, y compris dans les domaines de la clin-
ique et de la recherche. Lisa Laroussi-Libeault
et Sandrine de Montgolfier soulevent dans leur
article des questionnements centraux autour du
partenariat patient et de la facon dont il peut étre
mis au service du systeme de santé afin d’incarner
une approche réellement démocratique au sein
d’une sphere longtemps caractérisée par son pa-
ternalisme. Comment rendre de tels partenariats
accessibles aux populations traditionnellement
décrites comme étant les plus vulnérables ?

L'objectif de ce numéro est de montrer
comment ces diverses facettes des vulnérabilités
humaines permettent de mieux appréhender et
penser les responsabilités qui nous lient les uns
aux autres dans un domaine — la médecine — au
sein duquel elles sont souvent décuplées, mises a
vif, mais aussi au cceur de relations de respect,
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d’entraide et de bienveillance.
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