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Prologue


La notion éthique s’impose à notre société dans de nombreux domaines, financier, politique ou individuel, mais surtout l’éthique devient prépondérante en biomédecine. Une recherche, une application, une décision médicale sont qualifiées d’éthiques ou non éthiques suivant l’analyse qu’on en fait.

Il est en effet convenable aujourd’hui de disserter sur les nombreux pouvoirs de la médecine allant de la vie à la mort de l’individu. Progrès qu’on peut étendre en deçà de la vie, bien avant la naissance en agissant sur le génome autant qu’au-delà, après la mort, par conservation des ovules, des spermatozoïdes ou dons d’organes.

Les progrès médicaux et chirurgicaux récents sont considérables. Faut-il y mettre des limites, voire des interdits lorsqu’il s’agit, par exemple, de l’expérimentation sur l’embryon ou des recherches sur les cellules souches ou encore d’autoriser l’euthanasie comme une des solutions possibles économiques et dignes de la fin de vie ?

La société raffole de ces discussions. Bien qu’elle se déclare mal informée et écartée des décisions, les controverses continuent. Ces choix de société que sont les procréations médicalement assistées pour convenance personnelle, la vitrification des ovocytes sans indication médicale, l’insémination post mortem, la levée d’anonymat du don, le mariage homosexuel, l’homoparentalité, la grossesse pour autrui, voire la prochaine libéralisation de la mise en vente du cannabis et la légalisation de l’euthanasie, ne sont-ils pas déjà de fait effectués implicitement dans la pratique de notre pays ou des pays voisins ? Sinon à en prévoir l’usage dans des délais prochains et à continuer de militer pour la modification de la loi. Qui en décide ? Les comités dont on dit qu’ils sont sages et consensuels (ils sont consultatifs), le Parlement qui peine à légiférer dans tous les cas que la société et la science mettent d’actualité, les magistrats qu’on accuse de ne pas appliquer la loi lorsqu’elle existe dans nombre de cas d’euthanasie pourtant interdite à ce jour ou d’insémination post mortem ? Les recherches médicales sont quelquefois financées par les lobbies eux-mêmes comme les fabricants de cigarettes pour le tabac ou les grandes sociétés multinationales pour les cellules souches. La transmission volontaire du sida par les séropositifs, par leur vie sexuelle non protégée, représente un cas particulier de l’observation des faits de société. Faut-il punir ? Et prendre en considération le rôle des médias et des associations qui savent passer des messages rendant acceptable ce qui ne serait pas toléré : consommation d’alcool, de tabac, de cannabis, homoparentalité, euthanasie. La revendication d’un « droit à l’enfant », liée au progrès des procréations médicalement assistées, instille dans les esprits que tout ce qui est possible est faisable.

La société exerce un « magister éthique » par l’intermédiaire des groupes de pression associatifs ou communautaires. Les actions de ces lobbies amplifiées par des médias sensibles aux modes, sachant s’imposer dans l’espace public, prompts à soutenir la nouveauté ou le progrès, toutes notions affirmées sans recul ni vérification pourvu qu’elles aient un côté à sensation.

L’éthique biomédicale est dépendante de la société dans laquelle elle se développe, la forme qu’elle prend dépend certes de son histoire et de sa culture propres, son affirmation nécessite alors un savoir transmis et enseigné rigoureusement par ceux qui en sont les porteurs, qu’ils soient historiens, enseignants, chercheurs ou sociologues…

C’est lorsque certaines pratiques ou théories sont portées par l’idéologie que le citoyen est en danger.

 

Ainsi c’est dans le cadre de leur 115e congrès qui s’est tenu récemment à Nuremberg, que les médecins allemands ont rappelé dans une déclaration solennelle leur devoir de mémoire face à leur passé pendant les années du nazisme. Après avoir longtemps minimisé son rôle dans les crimes eugénistes du IIIe Reich, le corps médical allemand reconnaît aujourd’hui (plus de soixante-dix ans après Auschwitz) que, loin de n’avoir été que l’exécutant de la politique nazie dans ce domaine, il en a souvent été l’initiateur. Est-on sûr que, de nos jours sous différentes latitudes, des violences, sévices et répressions ne sont pas effectués par des pouvoirs en utilisant des médecins ?

Le citoyen réclame certes des droits à l’information et à la connaissance et sa participation à la décision, ces droits néanmoins s’accompagnent de responsabilités. La première étant celle que chaque individu a à l’égard de l’Autre. Autrui étant son vis-à-vis malade ou handicapé. La deuxième responsabilité de l’individu est à l’égard de lui-même reflet de sa propre humanité et enfin la troisième à l’égard de certaines valeurs transcendantes que l’on soit croyant ou non.

Sans doute cette exigence sous forme de « supplément d’âme » est-elle de nature à donner le sentiment de faire partie d’un cénacle où l’éthique appartient à ceux qui s’en prévalent. Est-ce justifié ? L’impératif éthique par nature altruiste qui s’impose à juste titre dans les sociétés est-il toujours dénué d’arrière-pensées mercantiles et idéologiques ?

L’éthique biomédicale provient d’une pratique ancestrale certes rénovée par les récents progrès de la médecine, son devenir cependant est entre les mains de l’Homme comme le sont le Bien et le Mal.


L’éthique biomédicale pourquoi ?

L’angle de cette interrogation n’est pas le questionnement de l’impératif éthique comme lieu géométrique de la rencontre entre les progrès de la médecine, le droit et la morale.

Ce n’est pas non plus la relativité de l’éthique dans sa revendication universaliste qui vaut ce que valent les droits de l’homme : une utopie pour un cercle étroit de pays où ils s’appliquent.

Est en cause l’emprise de la société sur les paradigmes médicaux, religieux, moraux, humanistes qu’elle fait évoluer en fonction du pouvoir de groupes, dont les pôles d’intérêt vont de la vie à la mort de l’individu. La réflexion éthique n’est plus un aimable discours entre « honnêtes gens » (les comités, les agences…), ceux qui selon Diderot « agissent en tout par raison », mais le constat d’une rupture socioculturelle entre les porteurs d’un certain universalisme et les partisans d’un particularisme égotique.




Différentes étapes de l’apparition de l’éthique biomédicale

Trois étapes principales en ont marqué l’apparition :


	— La prise de conscience du drame humain constitué lors de la bataille de Solferino qui a opposé Français et ­Piémontais aux Autrichiens et laissé trente-huit mille morts et blessés sur le champ de bataille. L’enthousiasme des populations pour remédier à ce drame et la proclamation du « tutti fratelli » (tous frères) ont abouti à la création de la Croix-Rouge sous l’impulsion d’Henri Dunant et d’autres humanitaires.


	— Ce vertige s’est amplifié avec la découverte de l’effondrement moral de la société médicale après les expérimentations pratiquées par les médecins nazis dans les infirmeries des camps de concentration et d’extermination pendant la Seconde Guerre mondiale. Il s’est ensuivi le Code de NurembergI qui en dix points prescrit le respect de règles lors d’expérimentations cliniques. C’est en fonction de ce code que seront jugés à Nuremberg les médecins impliqués dans les expérimentations pratiquées sur l’homme.


	— La troisième étape est le sursaut de la société marqué par la création d’associations humanitaires et d’organisations non gouvernementales (ONG), dont la première serait Médecins Sans Frontières. L’éthique biomédicale est-elle née en 1970 au Biafra lors de l’écrasement de la revendication indépendantiste par le pouvoir du Nigeria et la découverte de deux millions de morts ou est-ce en 1971 lorsqu’un bateau hôpital appelé symboliquement L’Île de lumière, amarré au large de Pulo-Bidong en Malaisie, venait en aide à des dizaines de milliers de réfugiés ?




 

Faut-il citer d’autres étapes dans le surgissement de l’éthique biomédicale ?

Trois sont également emblématiques :


	— La première transplantation cardiaque effectuée en 1967.


	— La naissance d’un enfant par fécondation in vitro en 1978.


	— La création du CCNE* (Comité consultatif national d’éthique) pour les sciences de la vie et de la santé en 1983 en France, avec mission de « donner des avis sur les problèmes éthiques et les questions de société soulevés par les progrès de la connaissance dans les domaines de la biologie, de la médecine et de la santé. » (Article 1 du Code de la santé publique).




D’autres étapes ont encore marqué le glissement de la société et son évolution vers une demande d’autonomie plus grande venant des citoyens :


	— Le contrôle des naissances, le Planning familial, la contraception, la « pilule », la légalisation de l’interruption volontaire de grossesse (IVG, 1975).


	— L’évolution de la sexualité qui en a résulté, symbolisée par le slogan proclamé lors du concert des « trois jours de paix et de musique » à Woodstock dans l’État de New York en 1969 (« Faites l’amour, pas la guerre »), concert donné par les plus grands joueurs de musique rock devant 500 000 personnes. Ce slogan influencera les mentalités autant que celui proclamé lors de la révolte de mai 1968 en France : « Il est interdit d’interdire. »




Nouvelle actualité de principes anciens ou révélation de valeurs nouvelles ?

Le regard porté ici sur la société à travers l’éthique biomédicale n’est pas celui du moraliste qui juge le monde, ni celui du sociologue qui l’observe, c’est celui du médecin qui a vécu ce siècle.




Nouveauté de l’éthique biomédicale ?

Un apologue de Platon1 reste d’une étonnante modernité. Dans Protagoras, il rapporte qu’Épiméthée, ayant distribué toutes les ressources de la terre aux animaux, n’avait plus rien à donner aux hommes. Il trouva un moyen de les protéger : il vola le feu ainsi que les sciences et les arts, donnant ainsi à notre espèce les instruments du progrès. Plus tard, grâce à l’intervention d’Hermès, l’homme reçut des Dieux un troisième don, le droit qui lui permet d’organiser la cité et de se protéger contre lui-même. Platon éclaire de façon saisissante les réactions de nos contemporains face à l’évolution des sciences de la vie dans le domaine biologique et ses rapports avec le droit.

Les questions posées à l’éthique biomédicale sont multiples et complexes. Elles vont de la naissance à la mort et même bien avant la venue au monde, lors d’une procréation médicalement assistée, particulièrement après tri génétique, par diagnostic préimplantatoire ou diagnostic prénatal, puis lors de l’aide à la fin de vie.

La question éthique biomédicale est donc dans les choix de société et les arbitrages entre leurs conflits : faut-il créer des embryons pour la recherche, source de connaissance et de profit pour l’industrie ? Faut-il mettre un terme médical à la vie par compassion dans un monde où le statut de la mort devient incertain ? Ou bien plus simplement pour des raisons financières car la fin de vie a un coût très élevé ?

À n’en pas douter le « nouveau pouvoir médical » ainsi constitué façonnera la société à sa ressemblance pour autant que celle-ci sera soucieuse du bien-être du plus grand nombre, et agira sous couvert de l’alibi biblique qui enjoint à l’homme « d’aimer son prochain comme soi-même ».

Nouveau contrat social ? La médecine gérera le projet de société dans laquelle elle exercera !

Il y a cinquante ans que la première greffe du cœur a été pratiquée. Celle-ci consiste à prélever le cœur d’un homme décédé accidentellement pour le transplanter chez un malade en insuffisance cardiaque complète. Il y a plus de trente ans que survenait la naissance d’un enfant fécondé dans un tube à essai en laboratoire, ces deux événements ne représentent que quelques-unes des nombreuses prouesses médicales et chirurgicales qui se sont produites durant ce dernier demi-siècle, ainsi la réanimation d’un enfant nouveau-né, prématuré de quelques centaines de grammes, jusqu’au décodage du génome des hommes, des animaux, des plantes. Voilà comment se pose de plus en plus la question de savoir avec quel homme et dans quelle société nous voulons vivre !

L’éthique biomédicale dont on parle serait-elle d’apparition récente ?

L’histoire a connu des problèmes éthiques à travers les âges, mais les progrès des technologies et de la médecine ont porté la question éthique au premier plan de la réflexion médicale et sociétale. Historiquement, la morale a joué le rôle d’accompagnant de la médecine : bonté, générosité, partage, solidarité ont été des références constantes.

Depuis la plus haute antiquité, médecins et chirurgiens ont été tenus par des serments, des prières, une déontologie professionnelle déjà très attentive à leur pratique. Cette morale médicale proclamant les principes intangibles et immanents s’est révélée être infiniment plus souple qu’on ne le pensait. Qui accepterait d’être frappé par la maladie comme sanction d’une transgression ? Quel couple accepterait la stérilité comme punition venue d’un Dieu qui n’aurait pas voulu donner sa bénédiction pour pouvoir engendrer ? Grâce au contrôle des naissances, à la légalisation de l’interruption volontaire de grossesse, aux procréations médicalement assistées et à la liberté sexuelle qui s’est ensuivie, la revendication d’autonomie de l’individu s’est imposée de façon impérative durant ce dernier demi-siècle où est née une demande concernant autant la vie que la fin de vie. L’actualité et la nécessité de la réflexion éthique en ont été renforcées. Qu’en est-il aujourd’hui du regard porté par les praticiens, les citoyens, les sociétés devant les formidables progrès de la médecine, devant la revendication de l’individu et ses exigences personnelles alors que l’encadrement juridique des pratiques médicales avait peine à suivre ? C’est le droit international qui a essayé de mettre un ordre légal à ces évolutions. Le Code de Nuremberg en 1947, en fonction duquel ont été jugés les responsables politiques et médicaux de la Seconde Guerre mondiale, puis la Déclaration universelle des droits de l’homme de l’ONU en 1948 à Paris auront été déterminants. Le mot bioéthique est tardivement réapparu dans les années 1970. C’est seulement à ce moment que la conscience mondiale a pris la mesure de l’énormité des transgressions médicales observées au cours de la Seconde Guerre mondiale. L’effondrement des valeurs morales a causé beaucoup de dommages à l’idée que « l’homme a été créé à l’image de Dieu » qu’il reçoit ainsi son éminente dignité d’avoir été créé unique. Par conséquent, « qui tue un homme tue toute la création », selon le principe proclamé dans les trois religions monothéistes dans les textes sacrés que sont la Bible hébraïque2, les Évangiles3 et le Coran4.

Mais la philosophie, depuis les anciens, notamment Aristote5 et Platon, puis d’autres à la suite, privilégie l’homme en tant que porteur de principes de justice, bonté, générosité, etc. Ces idées, qui privilégient « l’homme en tant que finalité et non comme objet », bien que développées tout au long du Moyen Âge, de la Renaissance et de l’époque moderne, puis plus tard par les philosophies de Kant6 et de ceux qui lui ont succédé, Max Weber7, Emmanuel Lévinas8, Paul Ricœur9, invitent à penser « autrui comme soi-même ».

On comprend que cette évolution de la morale religieuse et sociétale confrontée aux considérables progrès de la médecine et de la chirurgie au plan tant diagnostique que thérapeutique, a provoqué un changement de paradigme, véritable révolution culturelle. Le point d’équilibre entre la médecine et la morale traditionnelle s’est déplacé.

Il suffit de traverser une frontière pour que changent les lois encadrant les situations telles que : mort assistée, interruption volontaire de grossesse, grossesse tardive, grossesse pour autrui, homoparentalité, insémination post mortem, etc. Devant le besoin de connaissances pour la recherche médicale et les immenses intérêts financiers qu’elle engendre, celle-ci finira toujours par imposer ses choix. Prenant appui sur la mondialisation des échanges et le fait que ces mêmes recherches seront en tout état de cause effectuées dans d’autres pays comme celles concernant les cellules souches, avec comme intermédiaires des lobbies associatifs, consuméristes, professionnels, et scientifiques quelquefois complices. Tel Sisyphe roulant son rocher sur la montagne, le citoyen ne pourra que le retrouver en bas de la société à peine l’aura-t-il monté au sommet de la morale. À n’en pas douter, ce concept ancien d’éthique revivifié par les progrès de la médecine semble promu à un bel avenir. Faut-il le redouter ou comme Albert Camus10 « imaginer Sisyphe ­heureux » ?

L’éthique serait donc une variation moderne du « science sans conscience » ? Celle-ci consistant en une recherche effrénée sans contrôle moral comme cela fut le cas pour la fission nucléaire et plus près de nous pour les OGN. On démontrera cependant que ce qui détermine l’éthique biomédicale d’une société, c’est la société elle-même à travers son histoire, sa culture, voire son économie et la conception qu’elle a d’elle-même. Elle impose des changements de paradigme à la morale dans ses fondements humanistes et religieux, à l’aide notamment de glissements sémantiques. La mère porteuse devient la grossesse pour autrui, les manipulations génétiques deviennent la biologie moléculaire. Le curseur entre le permis et l’interdit se trouve ainsi déplacé.

Dans la lettre que Gargantua écrivit à son fils Pantagruel, Rabelais11 se place sous l’autorité du sage Salomon et déclare : « Sagesse n’entre pas en âme malveillante et que science sans conscience n’est que ruine de l’âme. » Nous sommes en 1532. Le monde a changé, les pays ont évolué suivant leur propre génie et les événements qui les ont marqués. On comprend ainsi que des sociétés différentes aient des impératifs éthiques différents les unes des autres. L’Allemagne, par exemple, reste attentive à ne pas récidiver les dérives médicales de l’eugénisme qu’elle a pratiquées lors de la Seconde Guerre mondiale. L’Espagne postfranquiste est plus permissive que n’importe quel pays voisin dans le domaine des procréations médicalement assistées même si des restrictions sont prévisibles concernant l’IVG. Belgique, Hollande, Suisse permettent la consommation publique du cannabis et la mort assistée. On trouvera sans chercher beaucoup une robuste mère porteuse en Ukraine où pour un prix plus modique encore en Inde ou ailleurs, ce qui est interdit en France. Dans nombre de pays, le mariage gay ou l’homoparentalité sont autorisés. Récemment, la France a eu quelques tentations de lever l’anonymat du don de gamètes ou d’autoriser la grossesse pour autrui, ou la mort assistée. La société, par l’intermédiaire de ses communautés regroupant des individus ayant un ou plusieurs pôles d’intérêt communs, continuera pour autant de militer pour le « droit de mourir dans la dignité » ou pour la levée de l’anonymat du donneur de sperme ou pour l’homoparentalité. Tant d’exemples et d’autres révèlent combien la médecine est dépendante de ces choix de société qui sont souvent des intérêts particularistes ou corporatistes ou communautaires. Ainsi le choix des sujets pour des collectes d’argent qui permettent d’aider à soigner des maladies comme le cancer, le sida, les maladies génétiques ou orphelines, pour autant qu’elles soient d’une aide considérable pour la recherche sur les maladies ou l’aide aux malades, n’en est pas moins une décision certes bienfaisante mais particulariste. Voilà le chemin noble et périlleux qu’il reste à parcourir à la réflexion de l’éthique biomédicale.




Place de l’éthique biomédicale dans la médecine d’aujourd’hui

Ainsi qu’en est-il de l’éthique non pas comme perspective à atteindre au cours d’une controverse médicale mais comme référence culturelle ou sociétale ?

Il ne serait pas excessif de dire que l’éthique n’apporte aucune valeur identifiée, seulement une méthode de raisonnement et maintenant un savoir-faire.

Comme la déontologie médicale* qui fait référence à un code professionnel, sorte d’énumération de bonnes pratiques, voire de bonnes manières, l’éthique ne crée rien qui puisse être transmis, elle n’est qu’un adjectif qualificatif appliqué à une décision ou un raisonnement. La structure de l’éthique est binaire : éthique, non éthique ! Alors pourquoi l’éthique ? Elle surgit des décombres de la morale après que celle-ci a été déconstruite.

En finir avec le discours moraliste est devenu une impérieuse nécessité, si l’on veut saisir, comprendre, voire participer au monde contemporain et penser le plus justement possible ou simplement être entendu. Pour comprendre l’évolution des concepts, il faut faire la distinction entre morale, éthique et déontologie qui quelquefois se superposent aux confins. La morale en son principe privilégie les valeurs abstraites, éternelles, applicables en tout lieu et en tout temps. Elle est censée enseigner d’une manière universelle ce qui est le bien. C’est au nom de cette justice intemporelle et certes quelque peu désincarnée qu’elle a été établie. L’éthique se contente de la justesse. L’éthique peut être immorale, son statut étant d’être amorale. La morale est unique, les éthiques sont plurielles. La déontologie désigne le fait de faire ce qui est, sans pour autant prendre en considération le bien et le mal, mais comme il convient de faire en fonction d’une situation donnée. Elle est régie et sanctionnée par des règles ­professionnelles.

La postmodernité, c’est l’avènement de l’éthique comme cela semble être le cas au regard du nombre de fois où le mot est utilisé dans une conversation, dans un livre, dans un article. Autrefois, c’était l’époque où, pour reprendre l’aphorisme de Descartes12, l’homme se pensait « maître et possesseur de lui comme de l’univers ». Qui souscrirait encore à cette formulation ? Aujourd’hui, voilà de quoi l’éthique est le nom : loin d’une morale transcendante, en attente d’un monde à venir, et reposant sur une valeur unique, celle de l’au-delà, l’éthique est axée sur le présent : elle est tout à la fois immanente et polythéiste. C’est cela qui peut faire parler d’un « immoralisme éthique » à l’œuvre dans un certain nombre de pratiques médicales comme la grossesse pour autrui qui répond si bien au désir d’enfant refusé aux couples pour cause d’infertilité. On comprend combien l’affect, l’émotionnel, a pris le pas sur le rationnel. Loin du rationalisme propre à la philosophie des Lumières, l’éthique est dominée par l’émotionnel et l’individuel.

La domination de la morale après une très longue période de dogmatisme sans partage disparaît. L’éthique refuse la morale mais ne crée aucune autre valeur qu’elle-même, juste une méthode. L’éthique ou l’art de la controverse. Son domaine, sa « révélation », c’est la prise en compte d’autrui, son existence, son respect, sa dignité. Tout ce qui serait dit au nom de la morale se verrait disqualifié au nom de l’éthique. La morale n’est plus audible, elle ne serait pas éthique ! La morale par sa persistance, sa répétition, voire le prêche, a créé une situation de lassitude, voire d’usure. L’éthique renouvelle la morale en se substituant à elle, mais les valeurs qu’elle proclame – de liberté, égalité, fraternité, solidarité – sont les mêmes ! Quel serait le changement par rapport à la philosophie morale d’avec des valeurs révélées qui sont identiques et la référence éthique elle-même ? Quelle serait alors la raison de la pratique vertueuse sinon la vertu elle-même ?







I- Les astérisques renvoient aux « Documents annexes » en fin d’ouvrage, page 155.
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