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Introduction


L’image du vocable « éthique », lorsqu’il est appliqué aux sciences et à la médecine du vivant, offre une ambiguïté. Car il recouvre indifféremment l’éthique médicale proprement dite, c’est-à-dire l’exigence d’une certaine forme de comportement de la médecine au service du malade, et la bioéthique, qui est la mise en forme à partir d’une recherche pluridisciplinaire d’un questionnement sur les conflits de valeurs suscités par le développement technoscientifique dans le domaine du vivant.

Les deux termes – éthique médicale et bioéthique – ont donc des champs d’application voisins mais aussi croisés : par exemple en clinique, avec un donneur vivant d’organe ou pour un couple demandeur d’une assistance à la procréation.

Le CCNE (Comité consultatif national d’éthique) n’est pas un comité dit de bioéthique, même si sa finalité première est le champ spécifique des sciences de la vie. Pour autant, il ne s’interdit pas de donner des avis sur le consentement du malade à la recherche de l’accès aux soins pour les plus vulnérables, ou même de la médecine en prison.

Les lois dites de bioéthique ne concernent pas l’éthique médicale proprement dite, c’est-à-dire la relation entre la médecine et le malade ; mais le médecin ne pourra jamais s’empêcher de s’y référer en telle ou telle occasion.

C’est pourquoi il a semblé opportun de tenter ici de clarifier les enjeux respectifs de l’éthique médicale et de la bioéthique :


	l’éthique médicale couvre tout le champ relationnel de la médecine ;


	la bioéthique couvre le questionnement existentiel et ontologique du rapport au vivant.




Toutefois, le mot même « bioéthique » prête plus à la confusion qu’à éclairer le concept. Pourquoi réserver ce mot à ce qui concerne seulement l’embryon, la greffe, les gènes et pas à la fin de vie, à la recherche médicale ? L’embryon dans la bioéthique, la fin de vie dans la loi générale ? Le gène de l’humain dans la bioéthique, le gène des plantes (OGM) nulle part ? Comme s’il y avait plusieurs éthiques du vivant. Il est d’ailleurs étrange que cette seule loi se réfère à l’« éthique », comme si les autres aspects du rapport de la science du vivant ne pouvaient y prétendre. L’éthique enfin révisable tous les cinq ans et la recherche sur l’homme tous les vingt ans ? N’y a-t-il pas là une étrangeté qui témoignerait simplement que l’interrogation sur le début de l’existence est plus lourde que ce que l’opinion pense le plus souvent ?



I. – Éthique et morale

L’origine étymologique de ces deux termes renvoie à la même idée : mœurs communes, comportement :


	mos : mores en latin, d’où est dérivé le terme « morale » ;


	ethos : en grec, d’où est dérivé « éthique », qui porte un jugement sur les comportements, bien ou mal.




La morale dans l’imaginaire collectif serait normative, articulée à des références religieuses ou culturelles fortes, fondée sur une tradition principielle. L’éthique serait un questionnement séculier, dynamique constamment en renouvellement. Claude Huriet a coutume de dire que la morale, c’est la réponse avant la question et l’éthique un questionnement sans réponse…

Cela étant, il est de fait que la morale a parfois succombé à une vision un peu désuète et que l’éthique semble plus ouverte, plus adaptée à la science contemporaine où la participation de chacun à son élaboration est attendue. Pour autant, une éthique de la recherche sans support moral est bien fragile, et une morale qui ne s’inscrirait pas dans une éthique responsable, bien vaine.





II. – Éthique et déontologie

La déontologie crée une obligation de règles auxquelles le praticien doit se conformer. Il y a un Code de déontologie qui contient un certain nombre de prescriptions, d’actions pour le médecin. L’éthique en revanche ne peut pas se soumettre à des règles. Ainsi, si le consentement d’un malade aux soins ou à la recherche est d’ordre déontologique (il est inscrit dans la loi), son éclairage est d’ordre éthique, car justement la réflexion éthique s’interroge sur la meilleure façon d’éclairer un consentement et de lui donner sa vérité.





III. – Les références éthiques

Si, depuis au moins deux mille ans, l’humanité souscrit à quelques grands principes du Décalogue, il lui est plus difficile d’affronter la nouveauté d’une situation en termes de jugement moral. Comment aborder éthiquement une technique appliquée à l’homme qui fait soudain irruption, sans se réfugier immédiatement derrière la simple vision négative d’une transgression du passé ? Il est illusoire que la réflexion puisse fonctionner sans références, mais il est essentiel d’interroger ces références pour voir comment elles s’appliquent.





IV. – Situations nouvelles

On ne peut jamais faire l’impasse sur un arrière-plan culturel, théologique ou spirituel, car depuis toujours les actions humaines ont tendu vers le bien et vers le juste. Cependant, les références philosophiques sont aussi importantes, en particulier Kant avec ses impératifs catégoriques de devoir conférer à la volonté autonome humaine d’agir en considérant la personne comme une fin, jamais uniquement comme un moyen et de façon telle que cette action soit universalisable.

À partir de ces références, la tentation nord-américaine est d’orienter la réflexion vers l’utilitarisme. En revanche, en Europe, la bioéthique a une inspiration plus axiologique, plus kantienne, même si ces séparations, oppositions finissent peu à peu par perdre tout sens, avec même paradoxalement une éthique américaine de plus en plus tentée par la réflexion non utilitariste et l’Europe par le contraire.

Les Américains ont fondé la bioéthique de la recherche sur quatre grands principes : le respect de l’autonomie de la personne, la bienfaisance, la non-malfaisance et la justice. Peu à peu, ces principes se sont appliqués à l’ensemble de l’éthique dite « clinique » qui concerne donc le rapport au malade : le respect de la vie est situé au sommet, mais ce simplisme apparent de respecter la vie alimente les extrêmes (comme les mouvements antiavortement et anti-interruption de traitement de sujets en état de vie végétative), autant qu’il nourrit les appréciations qualitatives sur la vie avec l’émergence de QALY (quality adjusted life year). Si l’autonomie des personnes est plus encouragée par la bioéthique américaine, l’Europe fait plus reposer la bioéthique sur la recherche d’un sens incarné, indépendant de la situation hic et nunc. La personne n’est pas propriétaire de son corps à l’opposé de la conception anglo-saxonne. On ne peut donc ni donner ni vendre ses organes, ses gamètes ou son sang. Les principes d’humanité qui refusent la réification du corps et cherchent le plus grand bien avec les références permanentes aux Droits de l’homme ancrent fortement les lois de bioéthique françaises de 1994 révisées en 2004 et 2011 après des débats publics.





V. – Peut-il y avoir un « universel bioéthique » ?

Les Africains sont toujours surpris de l’hétérogénéité des « postures » éthiques de l’Occident et comprennent mal que celui-ci invoque sans cesse l’universel… Le respect de la dignité humaine devrait constituer cet universel. Or, l’Occident se déchire entre une conception ontologique de la dignité de tout être humain appartenant à la communauté humaine (la dignité de l’homme appartient à son humanité même, dit le CCNE en 1991) et celle seule d’un psychisme cohérent au sein d’un corps exposable. Comment ne pas être humble dans le port universel de ce message quand les esclaves ont longtemps été des « biens » et que des nazis ont exterminé, au nom de leur indignité, des malades mentaux, des personnes appartenant à des minorités spirituelles ou culturelles, juives en particulier. Où commence la personne ? Quelle est la dignité d’un fœtus avorté ? Son appartenance à l’espèce humaine pourtant ne fait pas de doute. La dignité humaine ne dépend pas des circonstances. L’avortement ne remet pas en cause sa dignité d’être humain, d’unicité. L’Europe, et en particulier la France, considère la personne comme un être dont l’existence au sein de la communauté humaine fonde sa dignité. L’universel commence là, mais c’est un universel à construire.











PREMIÈRE PARTIE
Bioéthique





CHAPITRE PREMIER
Histoire



Au début des années 1970 émerge soudain ce mot, dans l’univers culturel américain, sous la plume du biologiste Van Rensselaer Potter dans un livre de 1971 Bioethics : Bridge to the Future1. Le destin de ce concept est d’autant plus étrange qu’il surgit tardivement, bien après les jugements du tribunal de Nuremberg, à l’encontre des médecins nazis (20 et 21 août 1947). L’accusation la plus grave résidait dans le martyre de personnes détenues, destinées à servir de cobayes pour les expériences médicales plus insupportables les unes que les autres précédant leur mort. Comme si la gravité du crime médicalement exécuté n’avait été perçue que dans sa dimension nazie, politique et laissait dans l’ombre la question de la disponibilité des personnes humaines à l’expérimentation scientifique qui précède et suivra l’extermination nazie. Est-ce à dire que l’humanité attendait ce mot pour réfléchir sur les conditions de l’expérimentation sur le vivant ? Ou prenait-elle soudain conscience de la fragilité humaine induite par le développement vertigineux des connaissances sur le vivant ? S’inquiétait-elle des possibilités infinies d’interventions sur le vivant ? Probablement tout cela à la fois.

Certes, la morale médicale n’était pas indifférente dans la seconde partie du XXe siècle à la réflexion sur la personne en mettant l’accent sur son respect et sur son autonomie. Cela étant, la recherche sur l’homme, « corps humain devenu corps productif, assujetti à l’expérimentation médicale et biologique pour devenir une force utile2 » (Michel Foucault, Surveiller et punir), a longtemps existé en dehors de tout regard social critique. Peu à peu, éthique médicale et bioéthique vont voir leurs champs se recouvrir et s’interpénétrer. La réflexion sur le don d’organe, la procréation assistée, la fin de vie, le recours à la génétique va envahir l’ensemble du champ de la médecine avec deux tendances contradictoires.

L’une qui est celle de l’attention portée de façon à la fois excessive à des questions existentielles rares mais spectaculaires au détriment du respect justement des personnes dans leur vulnérabilité même.

L’autre qui est en miroir l’extension sans limites de la réflexion éthique à ce qui ne concerne la médecine que de façon lointaine : précarité, accueil des plus vulnérables.

D’un côté, l’interrogation éthique sur la greffe d’un visage monopolise l’intérêt de la société qui reste pourtant indifférente à la difficulté d’obtention de greffons rénaux et de l’autre, la réflexion se confond avec celle qui concerne les Droits de l’homme en débordant le champ même de la médecine.

La bioéthique est donc née en 1971. Sa fortune est liée à l’inquiétude sociale devant la soudaine perception de la menace sur l’humanité que peut faire peser la recherche scientifique. À Bruxelles encore, lors des derniers forums européens citoyens sur les neurosciences en 2006, l’ensemble des citoyens européens confiait, avec une certaine naïveté, à la réflexion des comités d’éthique le soin de borner les excès de la science. Néanmoins, de façon plus concrète, le mélange de fascination et d’effroi pour les progrès de la biologie moléculaire et de la génétique, fascination pour les cellules souches, effroi pour les OGM, a suscité une demande accrue pour des structures auxquelles la société déléguait un programme de réflexion. Et enfin, l’accès de l’humanité à une procréation séparée de la sexualité a ouvert un champ infini des possibles de l’enfantement, suscitant autant d’enthousiasme et d’espérance que de réserve sur cette maîtrise nouvelle et auparavant inconnue de la naissance d’un enfant.

Certes la réflexion sur la naissance, la vie et la mort n’a pas attendu l’existence de ce mot pour occuper depuis toujours les esprits religieux, philosophiques, mais les médecins et biologistes étaient peu concernés. Ou s’ils l’étaient, c’était à travers la compassion pour la souffrance symbolisée par le serment d’Hippocrate.

L’intérêt de ce mot bioéthique qui associe bios (la vie) et ethos (mœurs) est de convoquer philosophes, juristes, scientifiques et personnes malades ou non à une réflexion commune. Cette transdisciplinarité reste pourtant balbutiante : les scientifiques supportent mal que la légitimité de leurs recherches soit interrogée par des profanes, les juristes comprennent mal cette irruption de la science dans un droit qui n’a pas toujours de réponse adaptée, les théologiens s’inquiètent de l’échappement de l’intervention sur le vivant à une tradition qu’ils voudraient figée. Or, si la bioéthique a un sens, c’est justement dans cette rencontre permanente entre des points de vue différents.

Peut-on donner une définition de la bioéthique ? Elle me paraît être la mise en forme à partir d’une recherche pluridisciplinaire d’un questionnement sur des conflits de valeurs suscités par le développement technoscientifique dans le domaine du vivant et en particulier de l’humain. Il ne s’agit donc pas d’une réponse morale, mais d’un questionnement incessant, toujours à reprendre, interrogeant autant le progrès des connaissances que notre capacité à réfléchir sur nous-mêmes. En aucune façon, il ne s’agit de procédure codifiée ni de compromis entre personnes de bonne volonté, ni d’application normative d’un droit médical, ni d’une lecture morale de la science médicale. La bioéthique n’est en aucun cas « la morale » de la science.





1. Van Rensselaer Potter, Bioethics : Bridge to the Future, Englewood Cliff, N.J., Prentice-Hall, 1971.

2. Repris de C. Ambroselli, L’Éthique médicale, Paris, Puf, 1988.





CHAPITRE II
Bioéthique et Droits de l’homme



Il est tentant pour la bioéthique de se limiter à l’expression de quelques principes de base, avec le risque majeur de l’abstraction de l’usage. Or, quel principe est plus éthique que celui du respect des Droits de l’homme ? L’évidence que l’accès à la santé n’est possible que si ces droits sont respectés fait peu à peu son chemin. Il a fallu l’épidémie de l’infection par le VIH pour que soudain ce corollaire, Droits de l’homme et soin, apparaisse dans toute sa lumière. En effet, ces situations de crise sont nécessaires pour que la société ne fasse pas de la victime non seulement un bouc émissaire, mais un danger. De la même façon que la peur de l’autre met en péril les droits fondamentaux dans les situations de terrorisme, la peur de la maladie (Sida, maladie psychiatrique, etc.) peut conduire à la peur du malade. De cette peur naissent la stigmatisation, la discrimination, l’exclusion qui renforcent la vulnérabilité des personnes les plus précaires. Face à des risques potentiels de grandes épidémies, ce sont toujours les plus vulnérables qui sont les plus touchés. On sait par exemple que l’épidémie de grippe espagnole a touché 30 fois plus les populations les plus vulnérables et que l’épidémie de Sida est un marqueur remarquable de la vulnérabilité et de la pauvreté. Cela étant, cette conscience collective qui doit animer les décisions politiques n’est pas toujours au rendez-vous des débats de bioéthique. Comme si chacun des êtres humains pouvait se prévaloir ou exprimer naturellement son autonomie, et que le respect de celle-ci suffisait. Toutefois, avant d’être respectée, cette autonomie doit pouvoir être exprimée. Qu’en est-il des droits de la personne handicapée physique ou mentale, quand celle-ci est vue comme un poids social qu’il faudrait éradiquer ! L’éthique ne commence-t-elle pas par cette attention ? Emmanuel Hirsch rappelle que René Cassin conférait à la Déclaration universelle des droits de l’homme la portée du « Premier manifeste d’ordre éthique que l’humanité organisée ait jamais adopté ». Il y a soixante ans que l’Assemblée générale de l’ONU a adopté cette Déclaration universelle, mais ce n’est que depuis les années 1980 que cette déclaration a vocation à s’inscrire comme un patrimoine de l’humanité, permettant d’éviter les dérives auxquelles le progrès technologique pourrait exposer la dignité humaine. Respecter la dignité de toute personne constitue le signe de l’appartenance à la communauté humaine, c’est pourquoi certains ont même demandé que les Droits de l’homme soient remplacés par les droits de la personne… Ces querelles de mots n’ont quoi qu’il en soit guère de sens, sinon d’alimenter des débats superficiels et pauvres.

Le Code de Nuremberg (1947) apparaît comme le premier des textes pouvant servir à guider la réflexion. Il établit une liste de 10 critères contenus dans le jugement du procès des médecins nazis. Il identifie le consentement éclairé comme préalable absolu à la conduite de toute recherche médicale.

Déclaration universelle des droits de l’homme (ONU 10 décembre 1948). Article 1er – Tous les êtres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits. Ils sont doués de raison et de conscience et doivent agir les uns envers les autres dans un esprit de fraternité.

Cependant, parmi les 30 articles, aucun n’indique spécifiquement le droit à un accès équitable au soin. L’article 22 stipule que toute personne, en tant que membre de la société, a droit à la sécurité sociale et qu’elle est fondée à obtenir la satisfaction des droits économiques, sociaux et culturels indispensables à sa dignité… Il s’agit de la seule mention.

La Charte africaine des droits de l’homme et des peuples adoptée le 27 juin 1981 à Nairobi stipule dans son article 16 que « toute personne a le droit de jouir du meilleur état de santé physique et mentale qu’elle soit capable d’atteindre ».

La déclaration du Caire sur les droits de l’homme en islam du 5 août 1990 stipule dans son article 17 que « tout homme a le droit de vivre dans un environnement sain et que l’État et la société doivent garantir à chaque homme la protection sanitaire et sociale ainsi que tous les services publics dont il a besoin, dans la limite des possibilités existantes ».

La Charte sociale européenne du Conseil de l’Europe adoptée le 3 mai 1996 à Strasbourg déclare dans son article 11 : « Les parties s’engagent à prendre des mesures appropriées tendant notamment à éliminer dans la mesure du possible les causes d’une santé déficiente, à prévenir dans la mesure du possible les maladies épidémiques, endémiques et autres, ainsi que les accidents » ; – dans son article 13 « un droit à l’assistance sociale et médicale » – dans son article 15 « un droit des personnes handicapées à l’autonomie, à l’intégration sociale et à la participation à la vie de la communauté ».

La Charte des droits fondamentaux de l’Union européenne adoptée par le Conseil et le Parlement européen le 7 décembre 2000 stipule dans son article 35 que « toute personne a le droit d’accéder à la prévention en matière de santé et de bénéficier des soins médicaux dans les conditions établies par les législations et pratiques nationales ».

Certains textes sont plus spécifiques à la situation des femmes, comme la recommandation générale no 24 des femmes et la santé de l’ONU le 2 février 1999 qui dans son article 12 dit que « les États parties prennent toutes les mesures appropriées pour éliminer la discrimination à l’égard des femmes dans le domaine des soins de santé en vue de leur assurer sur la base de l’égalité de l’homme et de la femme les moyens d’accéder aux services médicaux, y compris ceux qui concernent la modification de la famille ».

Les textes concernant la situation des enfants sont précisés dans la déclaration d’Ottawa sur les droits de l’enfant aux soins de santé de l’Association médicale mondiale en 1998 : « Tout enfant a droit à la vie, ainsi que le droit d’accès aux services appropriés de promotion de la santé, de prévention, de traitement des maladies et de soins de santé. »

On peut donc observer que les textes généraux fondateurs des Droits de l’homme ne laissent qu’une place très théorique au droit à avoir la meilleure santé possible et à accéder aux soins. En revanche, quelques textes spécifiques comme la convention d’Oviedo et la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme abordent de façon plus concrète la question des actes de biomédecine.

En particulier la convention d’Oviedo pour la protection des droits de l’homme et de la dignité de l’être humain à l’égard des applications de la biologie et de la médecine, adoptée par le Conseil de l’Europe le 4 avril 1997, a été ratifiée par la France en juillet 2011. Elle est extrêmement précise dans son article 3 sur l’accès équitable aux soins de santé, dans son article 6 sur la protection des personnes n’ayant pas la capacité de consentir, dans son article 7 sur la protection des personnes souffrant d’un trouble mental, sur la non-discrimination à partir des tests génétiques, sur la protection des personnes se prêtant à une recherche et sur l’interdiction de la constitution d’embryon humain aux fins de recherche (art. 18).

La Déclaration universelle sur le génome humain et les Droits de l’homme de l’Unesco du 11 janvier 1992.

La Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme de l’Unesco en 2005 reconnaît que la santé ne dépend pas uniquement des progrès de la recherche scientifique et technologique, mais également des facteurs psychosociaux et culturels. Elle fait des principes du consentement éclairé, de la non-discrimination, de la non-stigmatisation, du respect de la vulnérabilité humaine et de l’intégrité personnelle, de l’accès à des soins de santé de qualité, aux médicaments essentiels, notamment dans l’intérêt de la santé des femmes et des enfants, un enjeu majeur.

Ainsi, peu à peu, il apparaît que la précarité, la pauvreté sont des facteurs majeurs de l’inégalité aux soins et que toute réflexion éthique doit d’abord prendre en compte l’inégalité sociale, géographique, économique et culturelle. Il s’agit de donner aux droits la possibilité de s’appliquer. Peut-être après les périodes de l’esclavage et de l’apartheid, l’extrême pauvreté deviendra-t-elle un champ majeur de la réflexion bioéthique ? Rendre indivisibles les droits fondamentaux, rendre indissociables les droits à la protection de la santé constituent les Droits de l’homme en une inspiration qui devrait être un jour présente dans la réflexion civique. Il est étrange pourtant que les universités ne laissent aucune place à cette revendication de donner des droits à ceux qui ne les ont pas, et les débats dits de bioéthique ne laissent qu’une place marginale aux prérequis éthiques croissants.
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