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Une réflexion frangaise originale et stimulante

Véronique Fournier est cardiologue et médecin de santé pu-
blique; elle a été chargée dans le cabinet Kouchner de prépa-
rer la loi sur les droits des malades de 2002 et dirige le Centre
d’éthique clinique de I’hdpital Cochin, a Paris. «Le bazar bioé-
thique» présente des enseignements rassemblés au cours des
évaluations et recherches menées dans ce centre; traitant des
donneurs vivants d’organes (foie surtout), de la recherche de
I’enfant parfait (y compris diagnostic pré-implantatoire), de
transsexualisme, de situations-limites en matiere d’assis-
tance médicale a la procréation (AMP).

Dit ici en toute modestie, je me suis procuré ce livre parce
qu’il ne faut pas s’intéresser a ce qui est publié en anglais
seulement, m’attendant a un exposé convenu. Surprise bien-
venue, des les premieéres pages, de découvrir une pensée indé-
pendante, originale, basée sur une pratique substantielle — a
la différence d’«experts de salon» parfois éloignés de ce que
vivent patient(e)s et professionnels.

Fournier apporte entre autres des éclairages sur les dimensions
collectives des enjeux bioéthiques et sur la 1égitimité ou pas de
I'intervention de la forte main de I’Etat. Elle discute le lien,
actuellement indiscuté dans la conception francaise, entre le
devoir des pouvoirs publics de mettre a disposition des soins de
qualité et le devoir de financer lesdits soins. Demandant si on ne
sera pas amené, dans tel ou tel domaine, a séparer les deux
choses: a savoir que des prestations puissent étre rendues dis-
ponibles sans que I’Etat en assume la charge financiére - avec
les interrogations que suscite alors la survenue d’inégalité
dans I’acces a certains soins.

Le consentement éclairé des personnes et sa
vérification par des experts — la juste mesure -
ou démesure — du contrdle public

La place et I'importance du pouvoir normatif de I'Etat, fixant
des interdictions et des droits de regard, sont débattues en
bioéthique - il convient parfois de les contester. Quand et
jusqu’ou faut-il que les pouvoirs publics prévoient le controle
du bon sens des patients, donneurs d’organes ou couples
s’adressant a ’AMP, du caractere raisonnable de leur projets
- devie, ou parentaux, ou de changement de sexe/genre. Des
regles sont nécessaires mais on voit aussi des propositions
qui donnent I'impression que, forcément, I’Etat sait mieux
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que des adultes capables de discernement ce qui est bon pour
eux. Au sujet d’un projet de loi censé lever I'interdiction en
Suisse du diagnostic préimplantatoire, nous disions «Le lec-
teur est frappé par une orientation paternaliste: un controle
serré et pour chaque cas de I’Etat (sage) serait indispensable
pour éviter les dérives des couples (irresponsables?) désireux
de concevoir» [1].

A propos de donneurs vivants d’organes, Véronique Fournier
écrit «il est tout a fait insuffisant, voire parfaitement inadé-
quat, d’aborder [les situations a examiner| sur un plan [au
moyen de criteres| purement théorique, a distance de ce qui
se vit pour les personnes concernées». L'expérience lui a ap-
pris que le raisonnement qui confie a un centre d’éthique
l’appréciation du donneur uniquement mais pas celle du
receveur est insatisfaisante.

Plus avant: <Méme si les circonstances familiales étaient telles
que I’on pouvait se poser des questions (...), quel contexte fami-
lial en est-il exempt et en quoi était-ce notre affaire? N'était-ce
pas nous immiscer un peu loin dans la vie des gens? (...) Lexpé-
rience m’a conduite a consolider ma méfiance. Il ne me parait
pas opportun d’émettre, ni moi ni du reste quiconque, un avis
sur le consentement du donneur». De plus, «La procédure est
maintenant devenue si lourde qu’elle en devient presque sus-
pecte» (question qu’on peut poser en Suisse pour la réglemen-
tation de la médecine de transplantation). A propos d’AMP: «La
conception méme d’un garde-fou mis en place par la société
pour protéger les enfants des exces de leur parents leur était
incompréhensible [aux couples demandeurs|. En revanche, ils
comprenaient que leur médecin ait besoin de réfléchir avec
d’autres afin de les guider au mieux». Elle cite ’avocat parisien
Pierre Verdier, spécialiste du domaine, disant qu’il n’avait ja-
mais vu de parents faire passer leur prétendu intérét avant
celui de ’enfant...

Au sujet du transsexualisme, elle discute/soupése les poids
respectifs que doivent avoir les souffrances et demandes des
personnes concernées, d’'une part, et des limites que poserait
I’Etat d’autre part. Arrivant a une conclusion qui peut sur-
prendre: «Du reste, peut-étre vaut-il mieux que le transsexua-
lisme ne soit pas reconnu comme une question de bioéthique
puisque la sanction législative en serait alors probablement
restrictive, comme c’est le cas pour tout ce qui releve de la loi
de bioéthique jusqu’a présent, tendant a privilégier I'intérét
de la société sur celui de I'individu.
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Laloijusqu’ici a été concue comme défensive, contre la «folie
des hommes». Fournier plaide pour que la législation évolue
dans le sens général des droits des malades, de la solidarité
vis-a-vis d’eux, plutdt que d’étre «loi d’interdiction morale au
service dela préservation d’une quelconque bonne conscience
ou bien-pensance collective».

Du role de la médecine et des médecins

Observant une certaine institutionnalisation de I’éthique,
I’auteure exprime son «sentiment d’injustice a voir la facon
dontla société traite aujourd’hui [les demandes présentées,
en acceptant certaines, en condamnant les autres, sur des
critéres supposés clairs, batis autour d’une ligne de démarca-
tion qui est officiellement la maladie, mais dont ’apprécia-
tion est éminemment subjective et beaucoup plus morale
qu’autre chose».

Elle évoque le sujet majeur du mandat de la médecine et des
médecins dans la société, déplorant qu’on n’accorde pas au-
jourd’hui I’attention voulue a I'indépendance nécessaire de
la profession: les médecins «se sentent délégitimés par les
demandeurs comme par la société. Pour autant, ils répugnent
a se voir réduits a jouer les prestataires de services, sommeés
d’obtempérer sans discussion (...) risque de dériver petit a
petit vers une médecine agissant sur ordre, ayant perdu ses
reperes de bonne pratique». A propos de la volonté d'un
couple rencontré de recourir a la PMA avec le risque de nais-
sance d’'un deuxiéme enfant handicapé: A leurs yeux, «qui
mieux que les parents connaissait ce qu’était la vie avec ce
handicap?(...) Je me suis surprise dans ce cas a plut6t pencher
du co6té [de la réticence] de mes confreres. Etaient-ils 1a pour
étre au simple service de la demande de ces parents, y com-
pris au risque de participer a créer de la souffrance quand
leur métier était de faire I'inverse, n’ayant pas leur mot a dire
et tenus de fournir la technique dont ils sont experts?»... «I1
m’apparait de plus en plus clairement que la médecine doit
se considérer comme un authentique troisieme acteur indé-
pendant entre le patient et la société». A I'évidence, il y va de
notre intégrité professionnelle

La question de fond

Dans une société en évolution rapide, qu’est-ce qui doit res-
ter immuable et qu’est-ce qui peut/doit évoluer? Il faut, dit
Fournier, «discuter la question de fond: le corpus éthique
d’une société doit-il étre celui qui traduit la facon dont les
gens vivent et font leurs choix au quotidien ou doit-il rester
un corpus idéal, pensé par des sages choisis pour savoir nous
guider afin que nous ne perdions pas notre dme?».

Un exemple (par 'auteur de cette recension): de plus en plus
souvent, on va voir des situations ol des personnes iront
chercher et obtenir ailleurs une aide - en matiére ’AMP/PMA
- par des modalités interdites en Suisse: don d’ovocyte ou
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d’embryon, mere porteuse, couples homosexuels ayant (fait
faire) un enfant. Ces personnes seront menacées de pour-
suites pénales et/ou rencontreront des difficultés graves en
termes de droit civil/état civil. Aussi longtemps que de tels cas
restent exceptionnels, la société vivra tant bien que mal avec
la dissonance qu’ils créent. Mais que fait-on, que recom-
mande par exemple une Commission nationale d’éthique,
quand ils se multiplient comme ils le feront tres vraisembla-
blement? Malgré les infractions qui ont permis a ces enfants
de naitre (!), on devra d’un point de vue d’éthique sociale leur
garantir les mémes droits et possibilités qu’a leurs contempo-
rains; si on ne le faisait pas, ils n’auraient nulle part ou se
tourner - et on n’imagine guere que, apres avoir surmonté de
nombreux obstacles, un couple homosexuel dans ce cas donne
son enfant pour adoption... Nos systemes civils et politiques
seront mis au défi de trouver des solutions acceptables.

En conclusion, le premier enseignement que Fournier tire,
«peut-étre le plus important, consiste a faire le pari de I’autre
en tant que personne; se laisser conduire par ce que de-
mandent les premiers concernés, qu’il s’agisse de personnes
malades ou d’autres; leur faire confiance plutot que de s’en
méfier (...) Je voudrais faire partager ma conviction que les
gens sont tous des agents éthiques, des personnes dont le coeur,
le noyau existentiel, est éthique».

Dernieres lignes du livre: I’auteure appelle de ses voeux un
avenir de la bioéthique qui soit marqué par «L'individu plu-
tot que le collectif, le juste plutdt que le bien, la solidarité
plutdt que I’égalité, la lutte sans merci contre ’exploitation
de 'homme du Sud par ’homme du Nord [faisant référence
aux femmes de pays/milieux défavorisés donneuses d’ovo-
cytes ou meres porteuses|, la refondation de la médecine
dans la relation médecin-malade: il faut bien que les idéaux
soient ambitieux, si ’on veut qu’ils soient porteurs d’avenir».
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