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Avant-propos


Ce livre qui se veut une invitation à la réflexion éthique est la version largement revue et corrigée de l’ouvrage intitulé « Comment développer la démarche éthique en unité de soins ? », paru en 2005 aux éditions Estem. En conservant l’esprit de ce précédent travail, j’ai souhaité reprendre et approfondir certains points essentiels, notamment ceux touchant aux différentes approches possibles face à des situations que peuvent rencontrer quotidiennement les soignants. J’ai tenté ainsi de poursuivre une réflexion issue de mes rencontres avec des professionnels qui sont confrontés régulièrement à des questions d’éthique et d’universitaires menant une réflexion dans le champ de la philosophie morale.

 

J’ai repris également dans les pages qui suivent le contenu des différentes interventions que je donne lors de formations auprès d’équipes soignantes et dans le cadre du Diplôme Universitaire d’éthique soignante et hospitalière, organisé depuis trois ans en partenariat entre l’Institut Hannah Arendt de l’Université Paris Est/Marne-la-Vallée et le pôle formation du Centre Hospitalier Sainte Anne (Paris).

 

Ce livre se propose donc d’aider les professionnels à reconnaître les situations cliniques dans lesquelles une délibération éthique est nécessaire et leur permettre de prendre en équipe des décisions fondées et responsables. Ce livre repose sur la conviction que si les métiers de la santé requièrent de plus en plus de compétences techniques propres à chaque profession, ils nécessitent également des capacités à une réflexion éthique qui doit s’appuyer sur des connaissances aussi bien théoriques que pratiques.









  


    Introduction


    

      

        « …en donnant trop d’importance aux belles actions, on rend finalement un hommage indirect et puissant au mal. Car on laisse supposer alors que ces belles actions n’ont tant de prix que parce qu’elles sont rares et que la méchanceté et l’indifférence sont des moteurs bien plus fréquents dans les actions des hommes. »


        Albert Camus, La Peste.


      


      L’enseignement de l’éthique


      Il n’est pas possible d’enseigner l’éthique. Cette affirmation peut apparaître surprenante au début d’un tel ouvrage, d’autant plus qu’elle vient d’un formateur qui intervient régulièrement dans ce domaine. Pourtant, il me semble essentiel, pour ne pas dire éthique, d’affirmer d’emblée cette conviction. C’est bien parce que l’éthique est avant tout questionnement que nous devons nous méfier des donneurs de leçon, des détenteurs de vérités révélées, des experts nantis des recettes prêtes à l’emploi. En la matière, il est important de rappeler que la vérité n’est jamais donnée d’emblée, que rien n’est inscrit, que le doute est incessant et que les décisions sont toujours difficiles.


      Face au rejet progressif des idéologies, à la plural


      pité des croyances religieuses et au développement de l’individualisme, nous constatons que nos sociétés, à la recherche de sens, sont pourtant tentées de se tourner de plus en plus vers l’éthique. Celle-ci ne deviendrait-elle qu’une façon de parler de spiritualité en terme laïc ? Ne constituerait-elle pas une simple idéologie de remplacement, une table des lois de substitution, une science de la moralité ? Certains souhaiteraient d’ailleurs pouvoir disposer de règles, de principes, de théories qui permettraient de résoudre méthodiquement les questions d’éthique médicales ou hospitalières. Des personnes, parfois éloignées de la pratique soignante, sont ainsi prêtes à apporter la bonne parole auprès des acteurs de soins. Au sein des différents lieux de formations, des experts se proposent d’enseigner l’éthique comme n’importe quelle autre matière scientifique. Cependant, une question préalable se pose : peut-on considérer l’éthique comme une science ? Pour la philosophe Suzanne Rameix1 la réponse est clairement non. À ses yeux, l’éthique n’est pas plus une science qu’une technique ou un système de règles institutionnelles (comme le droit ou la déontologie). Pour toutes ces raisons, l’éthique soignante ne peut donc véritablement s’enseigner.


      


        La réflexion éthique


        La réflexion éthique dont on aurait tort de croire qu’elle se situe uniquement dans un espace purement intellectuel, n’a au fond qu’un objectif : résoudre le moins mal possible des situations par nature difficiles. C’est donc bien à l’horizon des valeurs professionnelles, mais aussi plus largement de celles de la société – particulièrement des droits de l’homme – que s’inscrit toute démarche éthique. On comprend dès lors que le fait même de pouvoir se présenter comme expert en éthique, ou pire « éthicien », relève d’une forme d’usurpation.


        Dans ces conditions, n’y aurait-il rien à apprendre, rien à connaître ? Si l’éthique ne peut pas s’enseigner ne faudrait-il faire confiance qu’à soi-même, et se laisser ainsi guider par son propre jugement ? Mais une autre question se pose alors immédiatement : sur quelle base fonder ce jugement ? Faut-il s’en remettre à ses sentiments, sa spontanéité, son authenticité, son intuition, sa conscience, son expérience, sa raison, son intelligence, ses qualités humaines et/ou professionnelles ? Chercher à répondre à cette interrogation n’est pas anodin puisqu’il s’agit de comprendre le processus qui nous fait préférer une valeur à une autre, une action à une autre, une décision à une autre. En se posant ce type d’interrogation nous faisons de l’éthique comme monsieur Jourdain faisait de la prose ; c’est-à-dire sans le savoir. Cette démarche interrogative – donc, à certains égards, philosophique – traduit un doute salutaire, une forme d’inquiétude morale. Ne pas se satisfaire des discours convenus, rechercher le sens de son action, être à l’affût des conséquences inattendues de ses actes, telle semble être la tâche harassante de la réflexion éthique soignante. Ce sentiment qui fait que nous ne sommes jamais totalement en paix avec nous-mêmes et le monde constitue le premier acte de toute réflexion éthique. Il s’agit alors de rappeler les vertus de l’inquiétude qui constituent à bien des égards un devoir professionnel. Sans pour autant être paralysés par l’angoisse, il me semble que notre devoir en tant qu’acteurs de soins est de ne jamais être totalement tranquilles2. Il s’agit de se souvenir qu’aussi paradoxal que cela puisse paraître, il est tout à fait possible de nuire en soignant. Marie-Françoise Collière dans son message posthume aux infirmiers, infirmières et étudiants infirmiers, rappelait ces quelques mots si importants : « Sachez que j’ai pu, par mon expérience de vie me conduisant jusqu’à la mort, constater qu’il suffit d’une rupture comportementale ou gestuelle dans la continuité des soins pour que toute la qualité du travail d’une équipe soit détruite (…) Les meilleures compétences techniques professionnelles sont annulées par la rupture du respect interpersonnel. »


        C’est alors seulement l’inquiétude qui peut permettre de réveiller une conscience morale trop souvent endormie dans l’habitude. En cela, elle constitue la première étape de la démarche éthique. La conscience morale toujours en éveil, nous devons ne jamais oublier qu’à l’origine du soin demeure une exigence éthique qui demande au soignant de ne jamais laisser autrui à sa souffrance et à sa solitude. Cette exigence peut apparaître simple dans son expression, nous savons, en tant que soignant, qu’elle reste éminemment complexe dans sa réalisation. Il s’agit alors de faire preuve d’une vigilance éthique de tous les instants qui peut reposer sur ce triptyque : clairvoyance, lucidité et courage. Si aucune de ces trois vertus ne peut véritablement s’enseigner, il reste toutefois possible d’aider les soignants dans leur démarche de questionnement. En interrogeant sans cesse nos pratiques – grâce notamment à l’apport de la philosophie – nous pouvons favoriser l’exercice d’une responsabilité soignante fondée sur une argumentation cohérente et valide.


        Ce type de démarche est commun à de nombreux soignants. Par des voies parfois différentes, nombreux sont ceux qui l’ont entrepris3. Si les approches sont multiples, l’enjeu y est toujours le même : chercher à (re)donner du sens à un engagement soignant qui, à un moment donné de sa vie professionnelle, questionne. En ce sens, l’éthique soignante est d’abord questionnement et conscience d’un problème. Cette prise de conscience doit nous déranger, peut-être nous perturber, assurément nous changer. En tout état de cause, la démarche éthique vise à dépasser le simple niveau du ressenti (voire du ressentiment) pour tenter d’accéder au stade de l’analyse distancée, de la conceptualisation et de la mise en perspective. Face aux évolutions récentes de la médecine, cette prise de conscience individuelle peut apparaître comme nécessaire et même salutaire, pourvu qu’elle puisse devenir, à un moment donné, collective. Cette démarche demande donc un travail sur soi considérable puisqu’il s’agit de devenir critique vis-à-vis d’une rationalité qui, transmise par notre formation et nos pairs, fonde notre vision de la médecine et du soin. Dans la pratique, ce retour sur soi est loin d’être aisé, il nous confronte à une mise en cause de la quiétude de nos savoirs et de nos pouvoirs. Selon la formule de mon collègue et ami Christian Gilioli, il est en effet difficile « de penser des pratiques qui se pratiquent sans se penser.4 » Chaque soignant doit alors opérer un véritable ressourcement en s’interrogeant sur le sens de ses actes, en recherchant les raisons qui font que son agir n’est pas toujours fidèle à son engagement premier. L’aide de personnes étrangères au monde du soin (philosophes, sociologues, anthropologues, théologiens, etc.) est bien venue car elle peut aider les soignants à opérer cette prise de conscience. En ce sens, permettre et renforcer la réflexion éthique, sans jamais se substituer aux acteurs, peut faire l’objet d’un temps d’accompagnement. Excluant les prises de position péremptoires ou le recours sans discernement à des principes qui se veulent intangibles, loin d’un prêt à penser ou d’une approche dogmatique, une formation à la démarche éthique devient dès lors possible. C’est pourquoi, lorsque Suzanne Rameix affirme que l’éthique ne peut pas s’enseigner, elle précise aussitôt qu’elle peut en revanche faire l’objet d’un savoir et qu’un travail rationnel sur les valeurs est non seulement possible, mais nécessaire.


        C’est ce travail que nous allons tenter de mener ensemble.


      


      



  









  Notes


  

    1. Suzanne Rameix, Fondements philosophiques de l’éthique médicale, Paris, Éd. Ellipses, 1996, p. 3.


  


  

  

    2. Nous ne parlons pas ici de l’inquiétude qui aurait pour origine la juridiciarisation de la médecine qui constitue un autre problème.


  


  

  

    3. Les Espaces d'Éthique régionaux constituent à cet égard des lieux d'échange et de rencontres précieux.


  


  

  

    4. Christian Gilioli, Éthique médicale et modernité, la question de la technique, Thèse de philosophie, Université de Marne-la-Vallée, 2001, p. 6.


  


  






  


  Chapitre 1


  Les notions essentielles


  

    Avant d’entamer plus avant notre réflexion, il semble nécessaire de préciser certains termes ou concepts essentiels et de fournir quelques références considérées comme importantes que nous utiliserons tout au long de cet ouvrage. Ce préalable est indispensable car nous ne devons jamais perdre de vue que la démarche philosophique qui est à la base de l’éthique vise en premier lieu à clarifier les esprits afin de nous rendre aptes à mieux agir. L’enjeu est d’importance car, comme l’affirmait Albert Camus, « mal nommer les choses, c’est ajouter au malheur du monde ». Clarifier, c’est revenir au sens des mots que l’on emploie. En pratique, c’est d’abord se référer à l’étymologie, aux définitions communément admises, quitte à souligner ensuite leurs limites ou leurs imprécisions.


    

      Éthique et morale


      Les premières définitions que nous étudierons concernent bien évidemment les termes d’éthique et de morale. Notons déjà que ces mots, ancrés dans notre culture, sont profondément liés à la philosophie. Nous pouvons remarquer qu’intuitivement ces deux mots ne sont pas équivalents. En effet, pourrions-nous imaginer un instant qu’à l’hôpital, à la place de l’intitulé « comité d’éthique », on puisse choisir « comité de morale » ? On perçoit immédiatement qu’un tel choix aurait soulevé un véritable tollé, on y aurait vu sans aucun doute l’expression d’une régression vers un ordre moral religieux ou réactionnaire. Pourtant, il apparaît que rien dans l’histoire des mots ne permet de distinguer éthique de morale. Éthique vient du grec, morale du latin, et les deux vocables renvoient à l’idée de mœurs (éthos en grec et mores en latin). Il est historiquement établi que l’on doit cette équivalence à Cicéron. Entreprenant la traduction en latin de textes grecs, il écrit à ce sujet : « Comme elle touche aux mœurs (mores) que l’on nomme en grec éthos, nous appelons habituellement cette partie de la philosophie “des mœurs”, mais il convient d’accroître notre langue en la nommant “morale” (moralem) ». Pour être plus précis, il faut remarquer que l’auteur a en réalité réuni deux termes grecs :


      

        	

          • éthos qui commence par epsilon (un E bref) signifiant habitude, coutume (de la cité). Est dès lors éthique ce qui est conforme aux pratiques codifiées (lois, codes, droit…) ;


        


        	

          • êthos qui commence par éta (un E long). Êthos signifie alors « séjour », « lieu habituel », par extension vertu.


        


      


      Ainsi les traducteurs romains qui n’ont pas fait la différence nous ont livré seulement la moitié du lot ! Toutefois, même si les deux termes ne peuvent être confondus, on voit évidemment un lien entre eux, lien qu’Aristote avait perçu lorsqu’il rappelait que les vertus morales qui déterminent le caractère (êthos) sont filles des bonnes habitudes (éthos).


       


      Si nous comprenons maintenant mieux le passage du terme grec d’éthique à celui latin de morale, il n’en demeure pas moins que l’étymologie ne nous éclaire pas vraiment sur la distinction que l’on peut faire de nos jours entre les deux mots. Pour progresser tout de même, ne faut-il pas nous résoudre à l’arbitraire et nous décider à trancher ? Nous rejoignons en cela la position de Paul Ricœur qui, reconnaissant l’hétérogénéité des définitions, propose un postulat de départ qu’il nous demande d’accepter comme tel. Il faut préciser qu’aujourd’hui cette conception, si elle ne fait pas l’unanimité, est toutefois largement partagée. Cherchant donc à préciser le sens qu’il donne à morale et éthique, Paul Ricœur écrit dans son ouvrage majeur, Soi-même comme un autre : « C’est donc par convention que je réserverai le terme d’éthique pour la visée d’une vie accomplie et celui de morale pour l’articulation de cette visée dans des normes1.» Il s’agit pour ce philosophe de soumettre la visée éthique à l’épreuve de la norme. L’éthique doit donc passer par le crible de la morale en sachant qu’un retour à la visée éthique reste légitime lorsque la norme conduit à des impasses pratiques. La démarche de Paul Ricœur instaure toutefois une primauté de l’éthique sur la morale.


      Plus précisément Ricœur va définir deux branches de l’éthique (cf. document 1), une branche désignant l’amont des normes (il parle d’éthique antérieure) et une autre branche désignant l’aval des normes (il parle d’éthique postérieure). L’éthique antérieure pointe vers l’enracinement des normes dans la vie (on pourrait parler d’éthique fondamentale) et l’éthique postérieure qui vise à insérer les normes dans des situations concrètes (on pourrait ici évoquer une éthique pratique, ou clinique dans le cas du soin). L’éthique se situe dès lors à la fois en position « pré » et « post » morale. En ce sens, la visée éthique – où s’inscrivent les finalités de l’action – doit passer par le crible de la morale (comme référence à la norme) en sachant qu’un retour à la visée éthique reste légitime lorsque la norme conduit à des impasses pratiques.


      

        
[image: ] Document 1 : De l'éthique à la morale selon Ricœur.
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      Paul Ricœur précise que si la morale choisit entre le bien et le mal, le blanc et le noir, l’éthique, du moins telle que nous l’entendons communément aujourd’hui, distingue entre le mal et le pire. Nous sommes ici dans une graduation de gris. Le moindre mal peut alors faire figure de bien. Dans le langage courant, notons que la morale parce qu’il viendrait du grec aurait quelque chose de plus savant, de plus recherché, de plus chic que le mot « morale » qui venant du latin serait plus commun. La morale ferait vieux jeu, elle serait contraignante, répressive, arbitraire, d’ailleurs nos contemporains ne supportent plus « qu’on leur fasse la morale ». L’éthique a contrario ferait plus moderne, elle serait ouverte, scientifique et servirait la liberté. Car la morale, qu’elle soit religieuse ou laïque, apparaît bien éloignée des préoccupations immédiates de l’homme contemporain « post-moderne ». À une morale qui commande, nous préférerions une éthique qui se contente de recommander.


      S’il existait un marché des valeurs symboliques, l’éthique serait sans aucun doute une valeur en forte hausse alors que, dans le même temps, la morale verrait la sienne singulièrement baisser. On constate en effet une forte demande d’éthique qui traverse tous les champs : le champ économique, politique et bien sûr le champ de la science et tout particulièrement de la médecine. Quand Michel Geoffroy nous assure que l’éthique se porte bien, il faut l’entendre dans un sens littéral, c’est-à-dire que l’éthique se porte comme on peut porter avec élégance une décoration2. Toutefois, un autre danger alors nous guette, celui de l’usure des mots. Car, à utiliser trop le terme d’éthique, ne risque-t-on pas paradoxalement d’en réduire la portée ? Charles Péguy disait à ce propos que l’emploi intempestif d’un mot s’accompagne, en général, de la disparition de la chose qu’il désigne. Peut-on appliquer cette maxime à l’éthique ? Et comment, a contrario, peut-on interpréter ce soupçon qui pèse aujourd’hui vis-à-vis de la morale ?3


      

        Définitions que nous pouvons retenir


        

          Éthique : ensemble de principes moraux qui sont à la base du comportement de quelqu’un, l’éthique peut se définir comme la recherche personnelle d’une sagesse de l’action.


          L’éthique répond à la question : comment dois-je mener ma vie ?


          Morale : ensemble des règles pratiques qui doivent diriger l’activité libre de l’homme (Littré). Pour le philosophe Vladimir Jankélévitch, « La morale ne commence qu’avec la polarité du Bien et du Mal ; c’est-à-dire qu’elle exige deux principes, et pas plus de deux !3 »


          La morale répond à la question : que dois-je faire ?


          Pour simplifier, on pourrait admettre que la morale vise à définir le bien quand l’éthique le rend possible.


        


      


    


    

    

      Déontologie et téléologie


      Paul Ricœur désigne également par éthique la visée téléologique qu’il attribue à la tradition aristotélicienne, par morale la perspective déontologique qu’il rapporte à l’héritage de Kant. Arrêtons-nous sur ces deux mots qui structurent la pensée éthique moderne.


      

        

          Téléologie : du grec télos (la fin) et –logos (théorie), est l’étude ou le discours sur les fins, les buts. L’important est donc ici le résultat de l’action.


          Déontologie : du grec dé-ontos (ce qui n’est pas/par extension, ce qui devrait être), il faut ici comprendre « ce qu’il faut faire », la déontologie est ainsi devenue l’étude ou le discours sur les normes.


          Selon une approche déontologique de l’éthique, « les actions justes sont, en elles-mêmes, porteuses de leur caractère normatif, indépendamment de leurs conséquences heureuses ou malheureuses4. »


          Aujourd’hui, le terme de déontologie est souvent utilisé dans une autre acception qui renvoie cependant toujours indirectement à l’idée de normes ou de procédures. Ainsi, dans le langage courant, la déontologie représente l’ensemble des règles qui régissent une profession et la conduite de ceux qui l’exercent (déontologie des médecins, des journalistes, des juges, des policiers, etc.).


        


      


    


    

    

      Éthique de conviction, éthique de responsabilité4


      À partir de cette distinction entre visée déontologique et téléologique, le sociologue allemand Max Weber (1864-1920) affirme que l’action humaine peut être soumise à deux principes moraux souvent contradictoires :


      

        	

          • l’éthique de conviction ;


        


        	

          • l’éthique de responsabilité.


        


      


      Dans le premier cas, l’action se réfère à des impératifs auxquels il s’agit d’obéir. Dans le second cas, c’est dans la délibération que l’homme sage peut saisir la situation dans sa pleine singularité. En termes actuels, on peut dire que l’idéaliste agit selon l’éthique de conviction, le réaliste selon l’éthique de responsabilité. Dans un texte intitulé Le savant et le politique, le sociologue allemand explique ainsi :


      

        Il y a une opposition abyssale entre l’attitude de celui qui agit selon les maximes de l’éthique de conviction – dans un langage religieux nous dirions : « Le chrétien fait son devoir et en ce qui concerne le résultat de l’action il s’en remet à Dieu » – et l’attitude de celui qui agit selon l’éthique de responsabilité qui dit : « Nous devons répondre des conséquences prévisibles de nos actes »5.


      


      On retrouve cette opposition chez certains philosophes contemporains, notamment entre les tenants des théories conséquentialistes et ceux des théories déontologiques. Les premiers nous demandent d’œuvrer directement ou indirectement à la promotion du meilleur état des choses possibles (les conséquences de nos actions sont ici seules à prendre en considération) quand les seconds nous prescrivent de toujours respecter certaines règles d’action et cela indépendamment des conséquences possibles (ces derniers privilégient d’abord le respect des normes). Autrement dit la question est bien de savoir si la fin justifie les moyens.


      En matière de soin, cette distinction – qu’elle se pose en terme d’éthique de responsabilité ou de conviction, de théories conséquentialistes ou déontologiques – est essentielle. En effet, la question des fins et des moyens est particulièrement prégnante lorsqu’il s’agit de prendre des décisions impliquant des valeurs. Nous essaierons de montrer dans les chapitres qui suivent que l’enjeu de l’éthique soignante est pourtant bien de chercher à dépasser cette opposition. D’autant plus qu’en matière de soin, nous ne pouvons jamais séparer les intentions des moyens puisque ce sont les fins elles-mêmes qui nous empêchent moralement d’user de certains moyens. Dans une pratique professionnelle éthique, le soignant ne devrait donc perdre de vue ni le principe moral de ses actions, ni les conséquences proches ou lointaines que celles-ci pourraient produire. Comme l’écrit Suzanne Rameix : « Être éthique, c’est accepter et vivre ce conflit du bien à faire et du devoir à accomplir ».


    


    

    

      Le droit, l’éthique et la morale, quel lien ?


      Dans un livre écrit avec Luc Ferry, André Comte-Sponville6, cherchant à distinguer entre les termes de morale et d’éthique, considère que la première, en portant sur le bien et le mal, commande alors que la seconde, en portant sur le bon et le mauvais, recommande. Si nous poursuivions dans cette voie, nous pourrions affirmer que le droit, en portant sur le légal et l’illégal, oblige – mais aussi protège (cf. documents 2 et 3). On peut également penser que si la morale renvoie à la conscience en se proposant d’assurer la paix intérieure, le droit, en visant à restaurer la paix sociale, est tourné vers la société. Cependant, la question du lien existant entre morale, éthique et droit est contingente, elle dépend des circonstances et des époques. Ce n’est pas parce que telle chose est légale ou dépénalisée qu’elle est pour autant morale ou légitime. Le droit paraît étroitement lié aux valeurs, et donc à l’idéologie de la société qu’il régit. Dans nos pays démocratiques7, si le droit et la morale sont deux entités distinctes, il n’en demeure pas moins que la loi positive repose en partie sur certaines valeurs morales. Si l’on se rappelle que la morale a un rapport étymologique avec les mœurs, on comprend alors mieux cette phrase d’Alexis de Tocqueville : « Les lois sont toujours chancelantes tant qu’elles ne s’appuient pas sur les mœurs ; les mœurs forment la seule puissance résistante et durable chez un peuple8. » Avec la déclaration des Droits de l’Homme et du Citoyen du 26 août 1789 (droits inaliénables et sacrés), un rapprochement a pu être amorcé entre droit, éthique et morale. Les droits de l’Homme qui représentent aujourd’hui, suivant les termes de Michèle Guillaume Hofnung, l’indispensable boussole de l’éthique, constituent le fondement de notre droit9. Inversement, en l’absence de cette boussole, le droit perd son caractère moral. C’est ainsi qu’il existe des situations qui imposent moralement la désobéissance. À titre d’exemple, sous le régime de Vichy, l’éthique personnelle d’un haut fonctionnaire était bien de refuser de suivre les lois qui niaient les droits de l’Homme comme celles par exemple qui régissaient le statut des juifs.


      Remarquons que le procès de Nuremberg intenté en 1947 envers les médecins nazis ayant mené des expérimentations sur des déportés constitue le point de départ d’une réflexion internationale notamment en matière d’expérimentation humaine qui se poursuit depuis lors. À partir de cette prise de conscience des textes internationaux (émanant de l’Organisation mondiale des Nations unies [ONU], de l’Organisation mondiale de la santé [OMS], du Conseil de l’Europe) et nationaux (lois ou règlements) ont été promulgués, leur caractère déontologique est incontestable. Aux yeux de Paul Ricœur, la loi n’est pourtant pas première, au contraire, elle constitue le moment terminal d’un parcours qui doit nous mener de l’éthique à la morale pour finir par le droit.
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                  	Éthique


                  	Morale


                  	Droit


                


                

                  	Porte sur le bon et le mauvais.


                  	Porte sur le bien et le mal.


                  	Porte sur le légal et l’illégale.


                


                

                  	Répond à la question : comment vivre ?


                  	Répond à la question : que dois-je faire ?


                  	Répond à la question : comment régler les conflits en société ?


                


                

                  	Recommande.


                  	Commande.


                  	Contraint et protège.


                


                

                  	
Impératif hypothétique.


                    Dépend des circonstances.



                  	
Impératif catégorique.


                    S’applique de manière universelle.



                  	
S’applique de manière :


                    – universelle = les lois ;


                    – dépend des circonstances = juges.
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      Le droit et la déontologie


      Au cours du temps, les métiers du soin se sont de plus en plus spécialisés, des normes professionnelles se sont constituées régissant chaque profession. Le champ de responsabilité du soignant s’est formalisé, les règles professionnelles ainsi créées ont délimité les sphères de compétences. Des textes régissent les pratiques et fixent les responsabilités de chacun.


      En France, les pouvoirs publics encadrent la pratique médicale mais en réalité, ils laissent une certaine autonomie aux professions de santé en leur accordant des droits particuliers, ceux notamment de définir des règles internes régies par des ordres professionnels censés représenter l’expression des valeurs de chaque profession. On pourrait ici parler d’une forme de délégation de pouvoirs de l’État vers les soignants. Cependant, il faut souligner que si la déontologie complète ou précise la loi, elle ne peut en aucun cas aller contre10. La déontologie, comme le droit, s’appuie donc partiellement sur la morale. Selon Jürgen Habermas : « la procédure d’après laquelle nous pouvons juger des normes et les accepter comme valides n’est pas à notre disposition, mais s’impose à nous ; en même temps, la pratique de cette procédure sert tout aussi bien la production ou la construction que la découverte, donc la connaissance morale des principes d’une coexistence justement réglée11. » Autrement dit, nous ne pouvons exclure ni les lois (droit positif), ni les normes (déontologie) qui ne dépendent pas de nous. Toutefois, ni les lois, ni les normes ne peuvent, à elles seules, répondre à la question « que dois-je faire ? ». Car la loi et la déontologie sont parfois muettes ou imprécises car trop générales, reste alors à construire une éthique. Nous verrons par la suite comment pour Habermas, seule une éthique fondée sur la discussion peut nous permettre de résoudre alors les questions d’éthique. Avec le soin, le savoir éthique s’édifie donc au travers de la pratique. Même si ce savoir ne se constitue pas ex nihilo et tient compte de l’environnement, et en premier lieu du contexte juridique, la responsabilité du soignant reste in fine entière. Comme individu autonome, nous restons juridiquement mais surtout moralement responsables de nos actes.


    


    

    

      La responsabilité et l’éthique


      La responsabilité, du latin respondere, signifie répondre. La responsabilité est l’obligation ou la nécessité morale de répondre de ses actions ou de celle des autres, de s’en porter garant devant une autorité, d’accepter de supporter les conséquences de ses actes. L’idée de responsabilité sous-entend donc deux processus : l’attribution d’une action à son auteur et une qualification morale. Ce terme réunit en fait deux significations : être comptable de… et compter sur… Paul Ricœur définit la responsabilité comme l’effort de rendre compte parce qu’un autre compte sur nous. La responsabilité est la juste contrepartie de la liberté comme principe d’action, l’homme n’étant libre que pour autant qu’il assume les conséquences de ses actes. Ainsi, celui qui ne se soucierait que de ses (bonnes) intentions, en se moquant de leurs résultats, serait évidemment irresponsable. A contrario, celui qui agit au gré des événements, sans conviction ou par pure opportunité ne peut être considéré comme un homme moral. Il s’agit alors de réfléchir en termes de devoir : devoir d’agir, devoir de ne pas être négligent. Ce devoir d’agir selon une éthique engage alors le soignant, il le rend responsable de ces actes. Une responsabilité véritablement éthique peut être définie comme une réflexion, en amont de l’action, qui vise à distinguer la bonne et la mauvaise façon d’agir. Cette responsabilité n’est pas à confondre avec la responsabilité juridique qui se rapporte au droit et m’est imposée. Comme l’affirme le philosophe Vladimir Jankélévitch : « La responsabilité demande du courage parce qu’elle nous place à la pointe extrême de la décision agissante. »


      

        

          Responsabilité juridique : je suis obligé de répondre de mes actes.


          Responsabilité morale : je veux répondre de mes actes ou décisions et de leurs conséquences devant autrui.


        


      


    


    

    

      La bioéthique


      

        Les origines de la bioéthique


        Si la déontologie médicale est née avec Hippocrate quatre siècles avant notre ère, en revanche la bioéthique est beaucoup plus récente puisqu’elle a vu le jour il y a moins de cinquante ans. Il s’avère qu’historiquement, et ce n’est pas inutile de le rappeler, ce sont les recherches (pseudo)médicales menées par le régime nazi qui sont à l’origine de la bioéthique (sinon du mot, du moins de la chose). Prêtant leur concours à une idéologie criminelle, des médecins allemands avaient en effet mené des expérimentations sur des déportés des camps de concentration. À la fin de la guerre, certains de ces médecins ont été jugés à Nuremberg par un tribunal militaire américain. Le jugement fut sans appel : les accusés avaient violé tous les principes civilisés. En effet, ces expérimentations s’étaient déroulées sans justification scientifique sérieuse par des personnes non qualifiées. De surcroît, elles avaient été imposées par la force et aboutissaient le plus souvent à la mort des sujets. Après avoir condamné les médecins en cause, les juges dans leurs attendus ont cherché à poser les principes qui devaient (ou plutôt auraient dû) par la suite permettre de réglementer toute expérimentation médicale sur l’homme. Ce texte, qui a pris le nom de Code de Nuremberg, est considéré aujourd’hui comme l’ancêtre de toutes les législations sur l’expérimentation biomédicale.


        

          Code de Nuremberg (1947)


          

            

              	

                1. Le consentement volontaire du sujet humain est absolument essentiel. Cela veut dire que la personne intéressée doit jouir de capacité légale totale pour consentir : qu’elle doit être laissée libre de décider, sans intervention de quelque élément de force, de fraude, de contrainte, de supercherie, de duperie ou d’autres formes de contrainte ou de coercition (…).


              


              	

                2. L’expérience doit avoir des résultats pratiques pour le bien de la société impossibles à obtenir par d’autres moyens ; elle ne doit pas être pratiquée au hasard et sans nécessité.


              


              	

                3. Les fondements de l’expérience doivent résider dans les résultats d’expériences antérieures faites sur des animaux, et dans la connaissance de la genèse de la maladie ou des questions à l’étude, de façon à justifier, par les résultats attendus, l’exécution de l’expérience.


              


              	

                4. L’expérience doit être pratiquée de façon à éviter toute souffrance et tout dommage physique ou mental non nécessaires.


              


              	

                5. L’expérience ne doit pas être tentée lorsqu’il y a une raison a priori de croire qu’elle entraînera la mort ou l’invalidité du sujet, à l’exception des cas où les médecins qui font les recherches servent eux-mêmes de sujets à l’expérience.


              


              	

                6. Les risques encourus ne devront jamais excéder l’importance humanitaire du problème que doit résoudre l’expérience envisagée.


              


              	

                7. On doit faire en sorte d’écarter du sujet expérimental toute éventualité, si mince soit-elle, susceptible de provoquer des blessures, l’invalidité ou la mort.


              


              	

                8. Les expériences ne doivent être pratiquées que par des personnes qualifiées. La plus grande aptitude et une extrême attention sont exigées tout au long de l’expérience, de tous ceux qui la dirigent ou y participent.


              


              	

                9. Le sujet humain doit être libre, pendant l’expérience, de faire interrompre l’expérience, s’il estime avoir atteint le seuil de résistance, mentale ou physique, au-delà duquel il ne peut aller.


              


              	

                10. Le scientifique chargé de l’expérience doit être prêt à l’interrompre à tout moment, s’il a une raison de croire que sa continuation pourrait entraîner des blessures, l’invalidité ou la mort pour le sujet expérimental.


              


            


          


        


        D’autres textes émanant de l’Association Médicale Mondiale viendront par la suite réaffirmer les grands principes définis par les juges de Nuremberg (1947). On peut citer la déclaration la plus importante, celle d’Helsinki en 1964 qui sera amendée par la suite à plusieurs reprises.


        Pour autant, ni le Code de Nuremberg, ni les premières déclarations n’ont véritablement empêché que dans les années 1960/1970 des pratiques scandaleuses en matière de recherche se produisent. Ainsi en 1966 l’article de Henry Beecher12 dans le très sérieux New England Journal of Medicine va faire l’effet d’une bombe, d’abord dans le milieu médical, puis rapidement au sein même de la société américaine. Cet article visait à répertorier des recherches qui avaient été menées au mépris de toute éthique. L’auteur a pu citer différentes études13 particulièrement scandaleuses. Il faut par ailleurs rappeler que ces scandales n’ont pas touché exclusivement le milieu de la recherche. À titre d’exemple, en Suède entre 1935 et la fin des années 1970, des pratiques d’eugénisme par stérilisation forcée ont été menées à grande échelle par des soignants. Ce pays démocratique est à cet égard un exemple frappant. La loi de stérilisation votée avant-guerre y est restée en pratique jusqu’en 1976, concernant au moins 60 000 personnes14. Ainsi, de tels actes ne sont pas l’apanage des seuls régimes totalitaires, des pays au demeurant parfaitement démocratiques ont pu eux aussi en pratiquer.


      


      

        Un mot difficile à définir


        C’est donc dans ce climat de scandale lié à la recherche, mais aussi à certaines pratiques cliniques, qu’est apparu pour la première fois le mot de bioéthique. On doit son invention au début des années 1970 à Van Rensselear Potter. Cancérologue de son état, il définissait ce terme comme la science de la survie. Son objectif ambitieux visait, ni plus ni moins, à aider l’humanité à résoudre d’une manière rationnelle et prudente les problèmes liés à notre modernité. Il justifiait aussi le terme de bio-éthique : « J’ai choisi “bio” pour représenter le savoir biologique, la science des systèmes vivants, et “éthique” pour représenter la connaissance des systèmes qui s’intéressent aux valeurs humaines »15. Selon lui, face aux questions essentielles de la surpopulation, de la paix ou de l’écologie, il s’agissait, ni plus ni moins, d’établir une nouvelle science qui viserait à allier savoir scientifique et valeurs humanistes. Cependant, échappant à son créateur, le mot a changé rapidement de signification. C’est ainsi qu’André Helleger16, fondateur du Kennedy Institute of Ethics, a repris le terme mais en a réduit considérablement la portée puisque la bioéthique désignera alors plus simplement l’ensemble des problèmes moraux posés à la biologie et à la médecine. L’Encyclopedia of bioethics17 sous la direction de Warren T. Reich (autre grand nom de la bioéthique) propose cette définition qui fait autorité dans le monde anglo-saxon : « La bioéthique est l’étude systématique de la conduite humaine dans les sciences de la vie et de la santé quand une telle conduite vient à être examinée à la lumière des valeurs et des principes moraux. ». Pourtant certains auteurs restent dubitatifs face à ce néologisme. À l’instar de France Quéré18, il serait d’ailleurs possible de penser que le terme ne serait qu’un pur pléonasme puisqu’il décrit la vocation même de l’éthique qui, comme morale de la vie, est bien de se pencher sur la vie et ses problèmes. De manière encore plus critique, Dominique Folscheid décrit la bioéthique ainsi : « Ni oiseau, ni rat, aussi bien les deux à la fois, la chauve-souris bioéthique peut donc revêtir autant d’identités qu’elle aura d’intérêts à satisfaire, ou glisser de l’un à l’autre quand elle se sent serrée de trop près.19»


        Pour conclure sur ce sujet, ne faut-il pas se rapporter à nouveau à la pensée de Paul Ricœur, et considérer la bioéthique non pas comme une nouvelle discipline autonome, mais comme un simple champ de l’éthique appliqué à la médecine. Ainsi, dans la préface du Code de déontologie médicale20, Paul Ricœur affirme que la bioéthique est un ensemble constitué par « l’éthique médicale orientée vers la clinique (et par) l’éthique médicale orientée vers la recherche », les Anglo-Saxons ajoutant pour leur part une « dimension légale » (bio-law = bio-droit).


      


      

        L’influence de la bioéthique sur l’activité clinique


        Même si nous souhaitons, dans cet ouvrage, privilégier une approche éthique du soin, une éthique centrée sur l’activité de soignant et beaucoup moins sur les questions de bioéthique, il nous semble malgré tout que la bioéthique a une certaine influence sur l’activité clinique. À cet égard, les lois dites de bioéthiques, votées en 1994 puis réexaminées et modifiées en 2004, ne peuvent pas être occultées. Directement ou indirectement, elles ont un impact sur les pratiques de soins et les représentations des soignants. Rappelons que ces lois visent d’une part à réglementer le don et l’utilisation des éléments et produits du corps humain, et de l’autre à régir l’assistance médicale à la procréation et l’utilisation des embryons surnuméraires notamment pour la recherche. Ces lois ont pu faire l’objet de critiques. Pour certains, elles ne font que consacrer le fait accompli, médical ou scientifique, et de plus en plus économique. Pour d’autres, elles entravent les avancées de la recherche et mettent notre pays en difficulté vis-à-vis de pays plus permissifs (cf. document 4).
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              La loi no 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et à l’utilisation des éléments et produits du corps humain, à l’assistance médicale à la procréation et au diagnostic prénatal avait plusieurs objectifs.


              Dans le domaine du don et de l’utilisation des éléments et produits du corps humain :


              

                	

                  – soumettre la transplantation à un encadrement juridique restaurant le climat de confiance indispensable à son développement ;


                


                	

                  – mettre les activités de prélèvements et de transplantation à l’abri des pratiques mercantiles ;


                


                	

                  – favoriser l’expression par les donneurs d’un consentement libre et éclairé ;


                


                	

                  – organiser les activités de prélèvement et de transplantation sur des bases rationnelles et objectives garantissant l’égalité d’accès au don des receveurs ;


                


                	

                  – garantir la sécurité sanitaire des transplantations.


                


              


              Dans le domaine de l’assistance à la procréation et le diagnostic prénatal :


              

                	

                  – consacrer une approche médicalisée de la procréation à partir d’une définition fondée sur les évolutions possibles des techniques ;


                


                	

                  – prendre en compte l’intérêt de l’enfant à naître plutôt que le droit à l’enfant ;


                


                	

                  – conférer un caractère subsidiaire à l’assistance médicale à la procréation avec tiers donneur ;


                


                	

                  – soumettre les activités d’assistance médicale à la procréation à un encadrement réglementaire strict ;


                


                	

                  – refuser toute réification de l’embryon en l’entourant d’un certain nombre de protections sans aller toutefois jusqu’à lui conférer un véritable statut. Dans le domaine de l’assistance à la procréation et le diagnostic prénatal ;


                


                	

                  – consacrer une approche médicalisée de la procréation à partir d’une définition fondée sur les évolutions possibles des techniques ;


                


                	

                  – prendre en compte l’intérêt de l’enfant à naître plutôt que le droit à l’enfant ;


                


                	

                  – conférer un caractère subsidiaire à l’assistance médicale à la procréation avec tiers donneur ;


                


                	

                  – soumettre les activités d’assistance médicale à la procréation à un encadrement réglementaire strict ;


                


                	

                  – refuser toute réification de l’embryon en l’entourant d’un certain nombre de protections sans aller toutefois jusqu’à lui conférer un véritable statut.


                


              


              Conformément à ce qu’avait prévu le législateur, cette loi devait faire l’objet d’un réexamen dans les 5 ans. Il s’agissait notamment de prendre en compte les progrès scientifiques et médicaux intervenus ainsi que les nouvelles questions qui se posent à la société. Pour diverses raisons, il aura fallu près de dix années pour que les parlementaires se saisissent une nouvelle fois de la question. C’est ainsi qu’a été promulguée la seconde loi dite de bioéthique (loi no 2004-800 du 6 août 2004 relative à la bioéthique). On y retrouve :


              

                	

                  – Titre 1 : Éthique et biomédecine ;


                


                	

                  – Titre 2 : Droit de la personne et caractéristiques génétiques ;


                


                	

                  – Titre 3 : Don et utilisation des éléments et produits du corps humain ;


                


                	

                  – Titre 4 : Protection juridique des inventions biotechnologiques ;


                


                	

                  – Titre 5 : Produits de santé ;


                


                	

                  – Titre 6 : Procréation et embryologie.


                


              


              Cette loi crée notamment l’Agence de la biomédecine compétente dans les domaines de la greffe (elle remplace l’établissement français de greffes), de la reproduction, de l’embryologie et de la génétique humaine.


              Points essentiels à retenir :


              

                	

                  – les recherches sur les embryons dits « surnuméraires » ou issus d’interruptions volontaires de grossesse (IVG) ou importés, interdites en principe, peuvent être autorisées, par dérogation et pour une période limitée à 5 ans, lorsqu’elles sont susceptibles de permettre des progrès thérapeutiques majeurs et à la condition de ne pouvoir être poursuivies par une méthode alternative d’efficacité comparable, en l’état des connaissances scientifiques ;


                


                	

                  – le clonage est interdit, qu’il soit thérapeutique ou reproductif (ce dernier constituant un crime contre l’espèce humaine) ;


                


                	

                  – le diagnostic préimplantatoire est élargi aux « bébés médicaments » ;


                


                	

                  – le cercle des donneurs d’organes vivants est élargi (introduction de la notion de « relation étroite et stable »).


                


              


              On peut s’interroger pour savoir pourquoi la révision de la loi de 1988 portant sur la protection des personnes se prêtant à l’expérimentation médicale est traitée dans la loi de santé publique et ne figure pas dans la loi de bioéthique.


            


          


        


      


      

        L’institutionnalisation de l’éthique 


        Historiquement nous pouvons noter que c’est d’abord à travers des problèmes liés aux recherches médicales que les premières questions dites de bioéthiques se sont réellement posées. Dans notre pays, les premiers comités d’éthique ont ainsi été créés pour valider des protocoles de recherche. En effet, pour pouvoir publier leurs résultats dans les plus prestigieuses revues anglo-saxonnes, les équipes de recherche devaient obtenir auprès de comités indépendants une caution en matière d’éthique.


        Rappelons qu'en 1988 fut votée la loi Huriet-Sérusclat dont l’objectif était de donner un cadre légal aux essais ou expérimentations pratiqués sur l’être humain, en vue du développement des connaissances biologiques et médicales. Il s’agissait également d’établir une réglementation claire de la procédure d’autorisation de mise sur le marché d’un médicament. Dans ce dispositif, une place importante était donnée aux comités consultatifs de protection des personnes dans la recherche biomédicale21 (CCPPRB). Obligatoirement saisis, leur rôle est d’émettre des avis sur les protocoles de recherche. C’est ainsi qu’un grand nombre des comités d’éthique des CHU existants se transformèrent en CCPRB. Pourtant, certains comités souhaitèrent continuer leur activité, quelques-uns s’orientant vers l’aide à la décision, d’autres se voulant essentiellement des lieux de réflexion et de formation. Ces derniers seront à l’origine des différents espaces éthiques (et du premier d’entre eux, celui de l’AP-HP). C’est ainsi que survécurent des comités d’éthique dont les activités varièrent d’un endroit à l’autre. Il n’en demeure pas moins que les pouvoirs publics vont peu à peu reconnaître l’intérêt de ces structures. Ainsi, l’article L.1412-6  du Code de la santé publique précise que les espaces de réflexion éthique « participent à l’organisation de débats publics afin de promouvoir l’information et la consultation des citoyens sur les questions de bioéthique ». Par ailleurs, l’ANAES puis l’HAS, dans leur référentiel, incitent fortement les établissements de santé à développer la réflexion éthique en leur sein.


        Par ailleurs, il faut noter que notre pays sera le premier en Europe à mettre en place au niveau national un comité d’éthique : le CCNE.


      


      

        Le CCNE


        Le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) pour les sciences de la vie et de la santé a été créé par un décret du Président de la République française le 23 février 1983. Il est désormais inscrit dans la loi du 29 juillet 1994. Sa mission est de « donner des avis sur les problèmes éthiques soulevés par les progrès de la connaissance dans les domaines de la biologie, de la médecine et de la santé et de publier des recommandations sur ce sujet ».


        Le CCNE se compose du Président, nommé par le Président de la République, du Président d’honneur et de 39 membres : 5 personnalités appartenant aux principales familles philosophiques et spirituelles et désignées par le Président de la République – 19 personnalités qualifiées choisies en raison de leur compétence et de leur intérêt pour les problèmes d’éthique – 15 personnalités appartenant au secteur de la recherche.


        Le CCNE est un organisme indépendant placé auprès des ministres de la Recherche et de la Santé. L’instance délibérative majeure du CCNE est le comité plénier qui réunit tous les membres. L’instruction des dossiers est faite par la section technique qui comprend 12 membres désignés par l’ensemble du Comité sur proposition de son Président : 4 sont issus du groupe des personnalités qualifiées pour leur compétence pour les problèmes d’éthique, et 8 font partie des personnalités du secteur de la recherche.


        Organisme strictement consultatif, le Comité consultatif national d’éthique peut être saisi par les Présidents des Assemblées parlementaires, les membres du gouvernement, un établissement d’enseignement supérieur, un établissement public ou une fondation reconnue d’utilité publique ayant pour activité principale la recherche, le développement technologique ou la promotion et la protection de la santé. Mais il est également prévu que le Comité puisse se saisir de questions posées par des personnes autres que ci-dessus ou par un de ces membres. Chaque question est instruite par un groupe de travail, composé de membres du Comité qui peuvent faire appel à des experts extérieurs. Le dossier est examiné par la section technique qui décide ensuite de son examen par le Comité réuni en session plénière. Un rapport définitif est rédigé accompagné le plus souvent d’avis et de recommandations.


        Cette rapide présentation du CCNE nous montre que cette institution, composée de personnalités reconnues par les expériences, fait appel à une éthique aristotélicienne de la vertu (que nous préciserons par la suite). Les membres ne sont-ils pas désignés par la presse de « sages ». Pourtant, la manière dont ils travaillent peut s’apparenter à une forme d’éthique de la discussion. Chaque avis fait l’objet d’une délibération parfois longue dans laquelle chacun s’exprime, défend ses opinions mais tente d’obtenir un consensus. Pourtant, il faut noter que le CCNE n’arrive pas toujours à l’obtenir. Ce cas de figure s’est présenté pour l’avis N° 63 intitulé «  Fin de vie, arrêt de vie, euthanasie » du 27 janvier 2000.
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