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Introduction

Pourquoi ce livre ?

Lorsque surgit un probléme éthique, qu'il faut trancher
entre des valeurs en conflit, que cette question me concerne
moi, un proche ou une personne dont j'ai la charge, ma
premiére attitude est de me référer aux valeurs par lesquelles
je me suis construite : la liberté, le respect, la laicité, le refus
de la violence, I'empathie, la générosité ou bien encore
—comme le préconisaient les Stoiciens — de me demander :
« Que ferait ou quaurait fait X (quelqu’un que j'admire) a
ma place? » La meilleure fagon de résoudre cette difficulté
est encore d'en parler, de raconter le cas, de demander a
un autre estimé ce qu'il en pense, ce qu'il ferait... Cette
succession de moments — position d'un probléme, solutions
possibles, récit, demande a un tiers — est précisément la
premiére phase d'une délibération éthique difficile. Or c'est
exactement ce qui se passe dans un comité d’éthique
médicale quand un soignant le sollicite, présente un cas,
évoque les solutions thérapeutiques envisagées et explique
pourquoi cela provoque chez lui ou son équipe, un malaise,
le sentiment confus d'avoir mal fait, alors que la gestion
thérapeutique était bonne, bref que cela lui pose un
probléeme éthique.

Ce livre voudrait rendre compte d'une expérience
intellectuelle et sociale vécue au cours des presque
quarante années que j'ai passées comme membre d'un
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comité d'éthique dans un CHU de province, en Bretagne.
Cette expérience m'a menée a une question que je
n'imaginais pas quand j'ai commencé : comment se fait-il
qu’une assemblée d’une vingtaine de personnes qui ne
se connaissaient pas toutes initialement, qui sont venues
la avec des convictions religieuses, politiques, morales
différentes, bref avec un systéme de valeurs hétérogene,
parviennent cependant, au terme d’'une discussion
souvent longue ou tous les arguments pro et contra ont
été avancés, précisés, discutés, a produire un avis, certes
consultatif mais souvent suivi, qui réponde a la question
posée, souvent en la reformulant. Parvient-on alors a un
modele éthique commun que I'on pourrait expliciter pour
en tirer plus rapidement des conséquences et des avis
une autre fois? Certainement pas! Mais il est vrai qu’on
aboutit dans la pratique a une sorte d'éthique minimale
commune qu'il me faudra préciser.

J'ai parfois songé a ce qui s'était passé au xvii® siecle
lorsque des irénistes’, voulant sortir des conflits mortiferes
liés aux débats religieux, avaient tenté de proposer une
religion naturelle (non révélée), minimaliste quant aux
dogmes (pas plus de sept articles de foi) et aux rites
(réduits a la pratique de la vertu). La religion naturelle
n'a pas réduit les conflits religieux mais elle a aidé un
certain nombre d'intellectuels et, a leur suite, de gens
instruits et de politiques, a prendre du recul par rapport
a la religion, a ne pas mettre sur le méme plan l'essentiel
et |'accessoire. Or il me semble qu'il se passe quelque
chose d'analogue aujourd’hui dans les comités d'éthique :
ils ont commencé avec les comités de bioéthique au début
des années quatre-vingt; ils se sont ensuite institution-
nalisés avec la création du Comité consultatif national
d'éthique (CCNE) puis des Espaces régionaux d'éthique
(EREB pour la Bretagne) et ils ont parfois servi d'exemple
ou de modeéle pour la création de comités d’éthique
dans d'autres domaines (justice, entreprises, police au
Québec, etc.). Analyser comment se forge la délibération
éthique dans un comité d’éthique médicale peut donc
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avoir un intérét pour aider de nouveaux comités a se
former mais aussi pour penser la pratique de I'éthique,
pour rendre la théorie éthique plus concrete et plus
familiere.

Pourquoi des comités de bioéthique ?

Le 23 février 1983, aprés les Assises de la recherche, le
président Francois Mitterrand crée le CCNE, le premier
comité consultatif national d'éthique en Europe. Les
premiéres questions posées portent sur |'assistance médi-
cale a la procréation et I'expérimentation sur ’'homme puis,
rapidement, sur d'autres themes tels que la recherche sur
I'embryon humain, I'accés a I'information génétique, les
neurosciences, le statut des éléments du corps humain, la
fin de vie, les greffes d'organes. Trés vite aussi se créent
en province des comités d'éthique médicale liés soit a un
territoire (une ville, une région), soit plus généralement
a un centre hospitalier et d'abord aux CHU. Les comités
d'éthique sont des associations régies par la loi de 1901
dont tous les membres sont bénévoles.

Pourquoi cette institution apparait-elle rapidement
comme indispensable ? Tout d'abord en raison de |'avancée
dela science et des technologies thérapeutiques disponibles
mais aussi et surtout parce que de nombreuses équipes
hospitalieres, confrontées a de nouvelles possibilités
offertes par la technique médicale et a I'affaiblissement
d’anciennes normes, notamment dans le domaine de la
sexualité et de la procréation, n'avaient plus de repéres
fixes et incontestés pour trancher entre le possible,
le souhaitable, l'interdit. Ces comités, j'y reviendrai,
comportent dés leur création des professionnels de santé
(médecins, infirmiéres, cadre de santé, psychologue) mais
aussi ce qu’on appelle des « personnes qualifiées », a
savoir juriste, théologien moraliste, historien, spécialiste
de santé publique, directeur d'hépital, philosophe...

Pourquoi faire appel & un philosophe dans un comité
d'éthique ? En quoi peut-il étre tenu pour une personne
« qualifiée » ? Ce n'est pas un savant, méme s'il use d'une
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argumentation rationnelle, et il n'a pas réponse a tout.
Mais la pratique de la philosophie apprend a regarder le
monde et les gens autrement, a multiplier les perspec-
tives, a porter son regard plus haut et plus loin. « Penser
autrement » disait Michel Foucault. Mais le philosophe a
aussi I'habitude d'exercer ses capacités de réflexion, de
revenir sur une pratique (qu’est-ce que je fais exactement
quand je fais ceci ou cela?) et de chercher a comprendre
ce qu’on fait au lieu de se contenter d'appliquer mécani-
quement un protocole. Le philosophe dispose aussi d'une
culture éthique acquise par la pratique de I'histoire de la
philosophie et la lecture des grands philosophes qui, tous,
se sont posé, d'une fagon ou d'une autre, la question de
la différence entre fait et valeur, entre ce qui est et ce qui
doit étre, et celle de la détermination des valeurs et des
normes éthiques ainsi que de leur hiérarchie. Lorsque
des professeurs de médecine décidérent en 1984 de
créer un comité de bioéthique breton, ils avaient besoin
d'un philosophe et d'une femme; je remplissais les deux
cases et je fus ainsi cooptée comme personne qualifiée.
Dans ce premier comité, outre les différences de profes-
sion, on avait pris en compte les différences confession-
nelles : outre des chrétiens convaincus, on trouvait donc
un théologien moraliste catholique, un responsable juif,
un musulman, quelques athées affirmés et sans doute
nombre d’agnostiques. C'était censé garantir une large
confrontation d’opinions mais ce préalable ne résista pas a
la durée et |'on se rendit vite compte que ce qui comptait
n’était pas la croyance ou la conviction mais la capacité
de décentrement, de multiplication des points de vue et
surtout d'argumentation.

Pourquoi faire appel a un comité d'éthique?

Un certain nombre de régles qui gouvernent la pratique
médicale et qui nous paraissent aujourd’hui aller de soi,
notamment I'exigence du consentement éclairé du malade
a son traitement, le droit de connaitre le diagnostic ou de
refuser un test génétique, sont nées en 1947 a la suite

12



Introduction

du procés des médecins nazis qui se tint en 1946-1947
a Nuremberg pour juger selon le droit, dignement, des
médecins qui s'étaient livrés a des expériences épouvan-
tables sur des détenus. Pour les juger selon le droit et
non pas selon des émotions, fussent-elles Iégitimes, les
juges de Nuremberg jugérent insuffisante la référence au
serment d'Hippocrate et ils établirent un code, inspiré
de ce qui se faisait en Amérique, en se référant a des
principes historiquement admis, y compris en Allemagne,
pour le traitement des humains et |’'expérimentation
sur I'hnomme. On y trouve I'exigence du consentement
éclairé du patient, le souci du bien du patient (la bien-
faisance), le respect absolu du faible et de I'enfant. Ces
principes constituerent ce qu’on appela ensuite le Code
de Nuremberg dont la force tient non a la nouveauté des
principes — ils étaient affirmés deés le xix® siecle — mais
a son caractére international et universel. Ce code fut
réaffirmé dans la Déclaration d'Helsinki? de 1964, révisée
a Tokyo en 1975 en ajoutant |'exigence que tout article
de recherche soit validé par un comité d'éthique avant
de pouvoir étre publié, ce qui donna lieu en France aux
Comités de protection des personnes pour la recherche
biomédicale (CPPRB).

Préalables

La création des comités d'éthique a d’abord corres-
pondu au souci de répondre a un probléme pratique
d’une équipe de soin : que faut-il faire quand il y a un
conflit de valeurs, par exemple entre liberté et sécurité,
devoir de soin et prise en compte de la qualité de vie du
patient, etc. Comment trancher entre tout tenter pour
guérir et obstination déraisonnable ? En raison sans doute
d’une tradition culturelle, les comités naissants ont résolu-
ment choisi certaines régles. A la différence des pratiques
nord-américaines, on n'a pas cherché en France a recruter
des éthiciens formés dans des facultés de philosophie
et qui sont alors invités a donner un avis éthique dans
des situations difficiles ou conflictuelles (a I'hépital, dans
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la police, chez les pompiers, dans une institution quel-
conque). La position européenne me parait plus sage : on
ne cherchera pas, pour résoudre un cas difficile, un spécia-
liste en éthique professionnelle et d'abord parce que, en
éthique, il ny a pas de vérité absolue, sinon formelle, et
que, dans la vie réelle, on doit se contenter d'une vérité
relative, circonstancielle, nuancée. La force des comités
d'éthique, c’est d'obliger celui qui le consulte a expliciter
sa propre analyse d'une situation et ses arguments, a les
confronter avec ceux d'autrui pour aboutir a une position
soit consensuelle soit majoritaire et, en tout cas, défen-
dable avec des arguments devant autrui (la famille du
patient, I'institution hospitaliere, la société). Mais méme si,
dans bien des cas, un comité d'éthique constitue un lieu
de formation a I'éthique, il importe aussi de se donner, par
des lectures ou des formations professionnelles, le moyen
d'étre plus pertinent, plus actif et finalement plus satisfait.
La discussion et la résolution d'un probleme éthique
en santé sera donc le fait d’'un comité, c’est-a-dire d'une
communauté de personnes qui ont appris a réfléchir
ensemble et non pas d'un éthicien patenté. Ce comité
est constitué d'une pluralité de personnes différentes, qui
ne partagent pas nécessairement le méme systeme de
valeurs mais peuvent s'accorder suite & une argumentation
raisonnable et raisonnée. Ce qui importe, c’est le primat
du dialogue sur la conviction personnelle et la recherche
commune d’une solution acceptable par tous.

Eloge de la casuistique

Une réponse a un probleme éthique est toujours une
réponse au cas par cas. Ce qui me conduit, méme si cela
parait paradoxal, a réhabiliter la casuistique, c’est-a-dire
I'étude de cas. La casuistique a été ridiculisée par Blaise
Pascal attaquant les méthodes des confesseurs jésuites
mais elle était déja présente chez les stoiciens anciens,
notamment Epictéte, comme dans les débats rabbiniques
(par exemple sur le caractere absolu ou non des interdits
liés au sabbat); et surtout elle correspond a la situation
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éthique, toujours singuliére, qui implique a la fois un
contexte, une situation, des circonstances, des affects
particuliers et des regles qui, elles, sont générales. Il n'est
pas possible, dans I'analyse de situations cliniques, de s’en
tenir a une position déontique — de stricte application du
devoir — rigoureuse qui suppose un absolu des valeurs
et le caractere absolu par conséquent de la regle qui
les incarne. Dans un comité d’éthique, il faut rechercher
une évaluation équitable, un jugement prudentiel, celui
qu'aurait eu le juste juge s'il avait eu a connaitre de ce
cas particulier; ou encore, car la loi ne connait pas de cas
particuliers, le point de vue de la « raison libérée du désir »
et des affects, comme le dit Aristote dans la Rhétorique.
On peut méme dire que le comité d'éthique, pris comme
une unité, représente la forme contemporaine du phroni-
mos, de I'homme prudent ou avisé, qu'Aristote propose
comme modele concret du sage. La casuistique consiste
a analyser le cas douteux et a montrer comment il peut
étre subsumé sous une régle générale et donc résolu. Mais
alors que la casuistique antique, ou surtout religieuse,
visait a faire rentrer le cas singulier dans un cadre général,
en faisant appel par exemple a une autorité, la casuistique
bioéthique analyse le cas singulier a la lumiere de prin-
cipes généraux (la défense prioritaire du plus faible, le
refus de nuire, I'impératif de soulager, I'objectif de guérir
si possible) mais rend un avis qui vaut seulement pour ce
cas (par exemple pour autoriser une insémination post
mortem) et pas comme regle générale. De ce point de
vue, elle est plus proche de I'analyse freudienne de cas
(Anna I'hystérique, le président Schreber schizophrene,
Hans I'enfant phobique) que de la casuistique classique.
La force de cette solution, décidée en I'absence de certi-
tude totale, est qu’elle ne reléve pas du jugement d'une
seule personne mais qu'elle est le fruit d'une discussion
collective argumentée. Ce n'est pas le chef ou le savant
qui décide seul, ni méme |'équipe médicale, mais une
décision s'impose peu a peu au fil des échanges entre
des personnes appartenant a des horizons différents qui
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ne sont pas tous acteurs médicaux et qui apprennent a
confronter leurs points de vue.

Evolution des domaines abordés

Les domaines abordés par les comités d’éthique ont
beaucoup évolué au cours des années. Au début, dans
les années quatre-vingt, venaient principalement des
questions liées a la procréation, comme dans un cas de
cancer ou il fallait choisir entre avortement et poursuite
d'une grossesse qui mettait en péril la vie de la mere, ce
qui semblait imposer de choisir entre préférer la survie
de la mére ou la vie de I'enfant. Plus intensément, on vit
apparaitre les questions posées dans les CECOS par la
PMA (procréation médicalement assistée) en raison des
progres des techniques de procréation qui faisaient des
lors penser qu’un désir d’enfant, jugé auparavant impos-
sible, pouvait étre satisfait par la procréation médicale-
ment assistée. Mais surgirent alors des questions redou-
tables : tout ce qui est techniquement possible est-il
pour autant souhaitable ou juste? On est vite passé du
désir d’enfant a un prétendu droit a I'enfant qui n’existe
pas plus qu’un droit a la santé. Car devant quel tribunal
revendiquer ce droit? Le tribunal divin? Ce qui existe,
c’est un droit de I'enfant et un droit de recevoir les soins
disponibles pour retrouver la santé, un droit au soin. Mais
I'enfant qui n'a pas demandé a naitre a-t-il pour autant
le droit de poursuivre ses parents ou |'hopital, s'il est né
handicapé, comme |'a montré le débat sur |'arrét Perruche
en novembre 20007 Cet arrét de la Cour de cassation a
reconnu a un enfant né handicapé, alors que sa mére, mal
informée, n'avait pu demander un avortement, le droit de
demander une réparation financiére a la suite d'une faute
médicale ayant privé sa mére de la possibilité de recourir
a une interruption de grossesse. Il a suscité une intense
émotion dans la société et des débats passionnés parce
qu'il invoquait un « préjudice d'étre né ». Le CCNE rendit
un avis en mars 2001 qui interroge ce curieux « droit de
ne pas naitre handicapé » :
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« qui impliquerait une dégradation de I'image de la
"personne humaine” et du principe de sa dignité, dans
laquelle les personnes handicapées n'auraient plus leur place
et qui conduirait a une forme d’eugénisme individuel avec
des pressions en faveur de la destruction du feetus apres
un diagnostic défavorable, de mise au rebut pour défaut
de fabrication?® ».

Aprés les questions sur le commencement de la vie
sont venues les questions sur la fin de vie, le soulage-
ment de 'agonie, la demande d'euthanasie. L'euthanasie
n'étant pas légale, que faire lorsqu’un patient n'en peut
plus de souffrir et qu'il ne voit aucune issue a sa vie qu'il
juge invivable? L'étude de ces cas, dont certains ont été
trés médiatisés, — qu’on songe a |'histoire de Vincent
Lambert et au conflit sur sa fin de vie entre ses parents
et son épouse — ont conduit non seulement a la rédac-
tion d'avis du CCNE sur I'obstination déraisonnable et le
soulagement de la douleur mais surtout a la promotion
des soins palliatifs et a leur institutionnalisation. La ou il
n'y avait initialement qu’une équipe mobile intervenant
a la demande des services hospitaliers, on est passé a un
service entiérement dédié.

D’autres interrogations parviennent aujourd’hui — et
elles se sont renforcées pendant la pandémie et le premier
confinement — sur le traitement de la démence sénile et
de la maladie d'Alzheimer qui ne concernent pas le traite-
ment médical de ces maladies (le cure) mais le traitement
moral, le soin et la sollicitude (le care), la maniére de
les prendre en charge en respectant non seulement leur
dignité mais le peu d’autonomie qui leur reste.

Sila greffe d'organes tels que le rein, le poumon, le foie
ou le coeur, est maintenant bien acceptée par notre société
et si le choix des greffons et des greffés obéit a des proto-
coles explicites, justifiés et justes, d'autres possibilités
s’ouvrent aujourd’hui qui posent des problémes d'iden-
tification difficiles et a leur suite des problémes moraux
redoutables. Je veux parler de la greffe de mains ou des
recherches sur la greffe d’'utérus, notamment quand le
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greffon provient de la mére de la greffée. J'aurai I'occasion
d'y revenir mais avant d’aborder les problémes concrets
de la création, du fonctionnement, de la vie d'un comité
d'éthique et de la maniére d'élaborer des avis satisfaisants,
il me faut maintenant préciser le sens des concepts que
nous employons dans le cadre d'une délibération éthique
(comme le fait, la valeur, la norme, le discernement...),
présenter aussi la source et la hiérarchie de ces valeurs
ainsi que les modeéles éthiques dont nous disposons pour
analyser une situation et répondre a la question posée.

Notes

1. Des penseurs soucieux de rétablir la paix religieuse. Les plus
céleébres sont Grotius, Locke, Spinoza.

2. Déclaration élaborée par I'Association médicale mondiale pour
réaffirmer les principes éthiques qui s'imposent aux médecins.

3. Dominique TureIN, Actualité juridique, 31 mai 2021.



