ESPACE ETHIQUE HOSPITALIER AMIENS PICARDIE

compte-rendu réunion

LUNDI 16 Février 2009 — 18h00 a 19h30
Lieu de la réunion : Direction d’Education Permanerie — 10 Rue Frédéric Petit - Amiens

1800 — 19H30 : Saisine

A l'aune de la révision de la loi bioéthique, il @snécessaire de réfléchir a la question de
savoir s’il est possible de concilier progrés techaues et soins avec les trois éléments de la
devise de la constitution « Liberté — égalité- frarnité » ?

De facon plus précise, peut-on proposer la dernietechnique mise au point pour un malade,
amenant parfois a masquer les besoins bien plus didiens et bien connus d’autres malades,
ou au point de masquer l'effort de solidarité qu’ily a a avoir avec une population plus
générale, plus globale, plus démunie mais plus silgeuse.

Animateurs :

Catherine DRAPERI, philosophe, Responsable du dépsment sciences humaines et sociales
a la faculté de médecine d’Amiens

Dr. Alain de BROCA, neuropédiatre, philosophe, coalonnateur de I'espace éthique Picardie

Présents : 38 personnes.

Hermant A, Lebastard C, Deneuville V, Douzenel P, ériche S, Derambure D, Meron Mp,
Nuytens K, Hanau M, Attal S, Badin S, Rebillard V, Macquet G, Marel S, Berthaud Mc,
Hecquet M, Nuytens A, Kanafani S, Desson B, Saumd@y Amour A, Blevin C, Bourgueil T ,
Poulain Ma, Simeoni A, Jullian E, Ducarme N, Chaie XF, Bajus F.

Médecins publics et libéraux (Orl, qualiticien, ansthésiste, soins palliatifs, pédiatres) ,
infirmier(e)s, cadres infirmiers, sages-femmes, a&b soignants, associatifs, directeurs
d’EHPAD, psychologues, secrétaires médicales.

Peut-on réfléchir sur la question suivante :
« La loi bioéthique, permettra-t-elle de déclinessl mots égalité liberté, fraternité ? »

C.D.

C’est une piste pour réfléchir sur le rapport emte que nous faisons et la fagon dont on choisit
d’'user des techniques qui ne sont que des mo@sia.permet-il d’avoir une autre perception de
la condition humaine ? Cela peut-il changer quelthase a la condition humaine elle-méme ?
Dans la notion d’égalité : Dans la dimension plosiae, qu’est-ce qu’une société juste ? Qu’est-
ce qu’une loi juste au regard de ce que I'étataiea garantir pour les membres d’'une société ?
L’intérét de se questionner sur cette devise gja&lle nous situe a trois niveaux auxquels on peut
penser les lois qui touchent a des techniquesangernent le rapport qu’a I'lhumain sur la maitrise



de sa vie. Cela nous interroge dans notre libdegs les choix que nous faisons collectivement et
dans les choix que nous considérons devoir rewgfimdividu.

L'une des caractéristiques de notre société edllgua beaucoup « muté » depuis la révolution
francaise qui a promu cette devise, puisqu’ellecs®yait alors homogene, alors qu'elle se
transforme vers un grand pluralisme. Dans que#isure donc, ce pluralisme remet-il en question
OuU non une certaine vision commune de la condtianaine ?

A partir de ces 3 mots qui ont été un point de dégpasé comme principe de la constitution qui
visaient surtout a partir d’'une situation de faiteg’on proclamait ; on partait d’une situation

commune et pour nous aujourd’hui la question estséleredonner des finalités avant de se
demander comment on va utiliser nos moyens.

La bioéthique est née avant de faire I'objet dgplmice qu’on se disait que le droit ne gérerait pas
ca ; maintenant on se dit qu’il faut que cela sefris au niveau législatif en mettant la pression
des enjeux de profits, économiques (si ce n'estfgubsci ce sera fait ailleurs) en perdant de vue
I'essentiel qui doit guider I'orientation des lois

AB : Comment décliner ensemble les trois concepts wéipegalité, fraternité » ? Les trois
concepts ne convergent pas forcément dans le ménse Ne peut-on pas dire que 'un équilibre
ou tempére l'autre ? Demandons-nous ce qui fagiderentre ses 3 mots ? Si nous disons que ces
3 mots forment notre devise, si 'on parle de révisde la loi bioéthique, comment étre en
concordance et en cohérence avec ces trois maaokant que peut-étre ils ne sont pas toujours
aussi convergents I'un que l'autre ?

Mais si ces mots sont antinomiques éventuelleméest-ce pas di a des définitions différentes
gue les uns et les autres accordent a chaque libetri€, égalité, fraternité ?

Pour ne prendre que le mot de liberté ? La libestéce disposer de n’importe quelle technique et &
n’importe quel prix ?

FXC : Risque de confusion sémantique dans les 3 mots

Le probleme de la loi bioéthique est de savoirwe ltpn va pouvoir faire, parce qu’il y a des gens
qui ont besoin de récupérer un droit de faire teses sur des cellules.

Est-ce que I'on peut faire une régle qui s'impodeuw le monde et ouvrir les portes sans maitriser
ce qu’il va y avoir derriére ?

AB : comment considérer une loi sans se préoccuparedgue celle-ci peut amener comme
conséquences ? Certes, une loi n'est pas écrite ga@ leurs auteurs ne se préoccupent des
conséguences a court terme mais pour répondre @relesons, ses auteurs peuvent-ils s'intéresser
des conséquences a long terme, sur la société ¢hsmain ? Le principe de précaution est-il
souvent invoqueé ?

A propos de Liberté: Que veut dire le mot liberté par rapport auxis&
L’idéal libéraliste est au départ des 3 mots

EJ.
Comment proposer une loi quand les trois mots da#elase (liberté- égalité fraternité) peuvent
amener a soutenir des textes parfois contradist@ire
La liberté est toujours lieée a une organisation m@mon peut le voir a I'hépital avec les
nombreuses chartes dont les points montrent 3 @sgesentiels :

- les valeurs républicaines en premier lieu,

- puis I'aspect organisationnel et

- enfin le recours contentieux.



Il est alors possible d’organiser lierté d’accepter ou refuser les soins,lilzerté d’acceés aux
soins puisque nous sommes dans un domaine pubti@torappelant que droit se conjugue avec
devoirs.

Le principe d’autonomie souvent confondu avec lezerié de la personne est pourtant bien
différent. De quelle liberté peut-on parler augbhui dans ce monde si complexe ?

Une définition admise du mot liberté est celle goutient que la liberté des uns s’arréte ou celle
des autres commence disent les « anglo-saxonatoRe&’arréter a cela cependant ?

Comment se construit la liberté, puisque ce rpestun état de fait ? N’est-elle pas ce qu’on vise
guand on établit des lois ; on vise a créer destils en balisant le terrain.

Se fixer ses propres lois, tentation de la licededaisser s’éparpiller. La liberté est donc wat éat
acquérir et non un fait en soi ? Aux lois et agamisation sociale de la permettre pour tous, mais
pas au détriment de certains.

CD:

Ces trois mots ont été en effet construits a un emrd’'idéal démocratique quasi contradictoire
avec un idéal libéral, deux idéaux qui dessindmbrizon contemporain. De la liberté comprise
comme possibilité personnelle d’un choix et fraté;nou se joue le lien social. Nous sommes
toujours entre ces deux idéaux quasi contradicpied tout cas antagonistes dans la mise au
service de tous les progrés biomédicaux, d’authust gue le risque majeur du développement des
techniques a un moment donné puisqu'’il se fait émmtemps qu’un développement économique,
industriel etc... vient du fait que la technique ffipar échapper totalement aux acteurs.

A quel point arrive la loi dans le développemerd geatiques ? Le probleme de la loi bioéthique :
les pratiques se sont développées avant qu'oniséntmrogé sur la non malfaisance méme de
certaines utilisations des techniques.

Question : Comment se construit la liberté comme fialité Outil / finalité en soi ?

A.H. Rappelons que ldiberté ne va pas sans responsabilité. Instituex bonne loi, c’est
permettre que chacun puisse répondre de soi.

Pas de liberté notamment, s’il N’y a pas d’infotimade celui qui se dit libre. Or, l'informatiored
tous en matiere des nouvelles techniques exidte-iveaiment ? La loi doit établir des regles
sociales pour que I'homme puisse avoir une infoimnaraisonnée et transparente pour lui
permettre de pouvoir s’orienter. Ensuite, la loitdomener a une utilisation de ces techniques
comme outil et non donner a la technique une glaéeondérante.

E. J.: Il est de notre comportement et de notre resgaifité envers nous-mémes et envers les

autres d’asseoir ses droits a la liberté a I'égalit a la fraternité. « Comportement et
responsabilité » sont les liens entre les 3 élésnent

N’est-il pas notable de constater combien parfesslbis ne permettent pas de promouvoir une
société juste ? Notamment avec I'exemple de lacdifeé dans I'égalité d’acces aux soins a tous.
Une personne a la CMU se verra refuser des soilesreédecin refusant ne sera pas sanctionné ;
des amendes dérisoires sont parfois données (paraime loi qui peut donner lieu a sanction).
Des personnes n’ont pas acces aux soins et sees@n charge par des ONG : 14 % des francais
ne sont pas couverts socialement. Le nombre desdice a la tuberculose est en augmentation
(condition sanitaire d’une partie de la populatwarginalisée) alors que les moyens sont la.

Alors que ce principe d'égalité est pourtant rappdh loi est parfois mise en défaut,
et ceci, dans tous les secteurs.

Deés lors, comment faire pour permettre a ce qu& lioéthique puisse en méme temps étre garde
fou, ouverture avec réelle réflexion sur I'averisertout garante d’'une vraie communauté ? Quels
moyens mis en oeuvre pour quelles finalités ?



A propos de la Fraternité.

CD : N'est-ce pas signe de solidarité dans les soims,salidarité financiére et solidarité
technique ?

Cette notion évoque un lien social indéfectiblenddéion de valeurs imposées par la famille mais
traversées aussi par 'histoire de la communaweq fait la condition humaine, c’est une égalité
de condition qui traverse les générations. Celaitseompu dés lors que certains pourraient
programmer ou imaginer de programmer lidentité &jgjue de ses enfants. C'est le risque
d’eugénisme libéral.

Ou est la fraternité quand on voit le nombre déept a la CMU ?

Fraternité éthique (ni éthique, ni familiale)

EJ : En France, comment se fait-il que la fratersié de plus en plus difficile a appliquer alors
gue nous sommes dans un pays des droits de I'ho@eneoncept (la fraternité) parait un peu en
panne et désuet alors que les principes de litreBégalité paraissent plus intégrés dans nos
maceurs. Mais de quoi parle-t-on ?

La fraternité renvoie aux notions de dons et dereatons mais est-ce un moyen ou un but ?

De trop nombreux cas se sentent exclus de ceteriiiité. La loi n'est-elle pas un moyen pour
leur accorder une certaine reconnaissance, leghait a une norme sociale partagée par tous ? La
loi pourrait étre un élément de réponse pour lEgyner.

Les lois sont différentes d’'un pays a l'autre, nut@gent au sein méme de I'Europe ; I'égalité
souligne également ce souci de vouloir étre conasalitres pays.

CD: On a beaucoup insisté sur les demandes nouvietles du champ de la maladie, peu
nombreuses dans les faits, dés les années 80 d#itéantes par rapport aux valeurs sociales
admises du moment. On peut craindre que ces gossiioi envahissent le devant de la scéne
publique laissent de coté toutes les pratiquesaoprdcréation meédicale assistée « banale » est
impliquée, c'est-a-dire les situations dites diitifiéé pathologique. L’exception peut occulter le

« banal »

Nous sommes dans une société technigue ou touéteitisponible comme on veut et quand on
veut, y compris notre propre condition. Certainasasions nous interrogent plus que d’autres mais
de ce fait, nous nous interrogeons moins sur cesfubanal pour tout le monde. Si le singulier est
a prendre en compte comment ne pas interrogeciatégour le particulier ou l'universel ?

Si la question par exemple d’avoir des enfantstagdivement est devenue relativement courante
et acceptée (tenir a disposition des ressourcésgmgoies comme on le veut) d’autres questions ont
été laissées de coté : Que vise-t-on a traveradrsle techniques pour les grossesses tardives par
exemple ?

Les notions de droits et devoirs doivent étre présées dans les 3 domaines

CD. L’inflation déontologique caractérise notre épadbans tous les domaines professionnels, on
a de plus en plus de codes, qui s’apparentent enoégures, qui se multiplient. La conséquence
est une dilution des principes dans la multiplicies situations qui de toute facon est infinie. Les
sociologues rapportent cela au fait que le lietitintfonnel est moins évident, moins fort dans la
société extrémement pluraliste qu’est la noétre. ridoil'institution est forte et plus on
institutionnalise dans le détalil.

Le patient a de nombreux droits mais a égalemlemtlevoirs, pourrait-on envisager des chartes ?
La plupart des chartes donnant des devoirs auxdeslant été créées par des associations de
malades (ex : association des diabétiques)

TB. Le principe de responsabilité chapeaute les 3aié&mnLe principe de responsabilité, c’est
penser ce qu’est une société humaine. Des gensmatiféremment. On n’est pas sdr que tout le
monde entende bien ce qu’est une société humareai’elle doit étre dans le futur. C'est-a-dire
par exemple que dés que I'on va faire de la gestgiour autrui c'est-a-dire vouloir absolument



transmettre de fagon génétique une filiation avéautces possibilités afin d’accéder a la
parentalité.

Loi bioéthique : Pour quelques cas, va-t-il fallédire une loi pour tout le monde ? Faire la
gestation pour autrui pour accéder a la parentatigstains se dissocient de ce qu’a été pensé a un
certain moment : la parentalité.

De quelle société humaine parlons-nous ? On sandist de I'essentiel ; Quelle communication ?

Le principe fondamental sur lequel il faudrait newec’est le principe de responsabilité ; Se
redonner des finalités avant de savoir commenteoutNiser nos moyens.

Qu’est-ce qui définit une société humaine si asntette capacité d’accuelllir cette obligation de
transmission naturelle par exemple alors que certae sont plus d’accord avec ce principe
comme dans le cas de la gestation pour autrui).

Nous sommes dans des problématiques qui nous emftafporte ouverte au clonage par
exemple).

AB. Une loi n'est pas garante de tout et peut ménssdaifaire, jusqu’a autoriser sans le dire
certaines manipulations du principe méme de ceaqait régi la loi (ex : la loi, inconsciemment,
fait en sorte qu’il est quasiment impossible desef une IMG quand on vous annonce qu'il s’agit
d’'une trisomie 21). L’homme, on le sait, peut &msgpable d’aller au-dela de I'humain (revoir
nécessité de faire le Code de Nuremberg) . Poudegaune certaine cohésion sociale,
communautaire et humaine, il faut lui octroyer desde-fous et les réviser afin que la loi reste
bien I'adaptation de la fraternité au bien commun.

S’il n’y a pas de loi, il 'y a pas de contenan& lbi est donc nécessaire. Elle est potentiellement
transgressable. En méme temps que la loi il faurasadrage collectif pour informer ; la loi
interdit mais ce qu’elle n’interdit pas, elle ladsire.

Garantir un statut pour chacun c’est la vocatios idéerdits dans la sphére publique par exemple.
L’absence d’interdit c’est I'ouverture au laissairé.

Une loi pourrait-elle permettre a des parents depsstruire sur mesure I'enfant (eugénisme libéral
Habermas) ?

CD. Qu'est ce que le but de la loi ? N'est-ce pagatantir un statut pour chacun, chacun étant
anonyme aux yeux des autres ? C’est la vocatiolerdgat des interdits dans la sphére publique
car s’il n’y a pas d’interdit cela veut dire qus kechniques entrent uniqguement dans la logique du
marché, une logique de consommation et donc sorsidé&rées comme un bien au méme titre que
les autres biens. Le risque d’approche utilitarest grand.

Quelle est la finalité de la loi ? : servir leséiréts de la société, les intéréts de quelquesithdiv
ou les intéréts de certains lobbies ?

La séance se termine a 19h45.
Les participants sont conviés a continuer ces disssions lors des prochaines réunions de
'EEHAP au fil des mois.

CR réalisé par le coordonnateur de I'Espace éthigpartir de I'enregistrement sur enregistreur
numerique a disposition de ceux qui désireraiéuoluter.



