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Sous la direction de Claude LOUZOUN et Denis SALAS
Editions éras (Toulouse), collection Etudes, Recherches, Actions en Santa Mentale en Europe

Suzanne Rameix'

DU PATERNALISME DES SOIGNANTS A L AUTONOMIE DES PATIENTS 2

A la différence du consentement a la recherche, objet dune importante réflexion juridique et
philosophique depuis 1947, le consentement aux soins est moins étudié. Or, il y a chez les médecins et
dans le public aujourd hui, en France, une grande demande a ce propos. Passons-nous d un modele
paternaliste de la relation médicale 2 un modele plus autonomique, centré sur le consentement du patient ?
De fait, en France, la relation médecin-patient est paternaliste, fondée sur le principe de bienfaisance a
1égard de celui qui est en état de faiblesse, par sa maladie et son ignorance. Le patient est comme un
enfant que le médecin soutient et protege et qu il décharge de la responsabilité de décision ; le patient, de
son coté, fait confiance au médecin comme lenfant a ses parents. Mais ce modele paternaliste n est plus
satisfaisant. Le mode¢le alternatif est celui de lautonomie ou de lautodétermination du patient tel quil
apparait dans les pays du nord de 1 Europe et de ] Amérique. Le patient y est enticrement informé par un
médecin qui est son égal, dans une relation de prestataire de service, et il est responsable des décisions
thérapeutiques qui le concernent. La valeur premicre ici nest pas de faire le bien du patient mais de
respecter sa liberté, sa dignité d étre qui prend lui-méme les décisions qui le concernent sous couvert d une
négociation contractuelle. 11 y a bien la deux modeéles opposés. Notre hypothese est la suivante : nous
passons d un modele a lautre ; mais le second modele, tel quel, est incompatible avec notre culture. 11
nous reste a inventer une troisieme voie, peut-étre ce qu Anne Fagot-Largeault appelle un « paternalisme
tempéré »2. Pourquoi ?

I/ Pourquoi sortons-nous du paternalisme ? II/ En quoi le modele autonomiste est-il cependant
incompatible avec notre culture ? III/ Comment penser la « troisieme voie » ?

Le patient est affaibli par la maladie, dans son corps comme dans sa
conscience. Il y a 1a une situation de facto qui fonde 1évidence premicere du
modele paternaliste. Nous connaissons la force du principe moral de
bienfaisance dans les cas de souffrance d autrui. Le médecin est ici projeté im-
médiatement - sociologiquement et affectivement - dans une morale du Bien.

Cette morale téléologique3, cest-a-dire orientée vers le Bien a faire, soppose a une morale de type
déontologique, déterminée par de grands principes universels que lagent moral se sent tenu de respectet.
Dans une morale du Bien, 1 obligation morale n est pas fondée dans la volonté de celui qui agit, mais dans
quelque chose d extérieur a lui. Les tenants contemporains de la morale du Bien, comme E. Lévinas, en

1 Professeur agrégée de philosophie, éthique médicale au CHU H. Mondor Créteil-Paris XII

2 Coll. (1992) Table ronde consacrée anx probléemes moranx, religienx, juridigues posés par la décision d abstention on d arrét
thérapentique en réanimation, Ann Méd Nancy, 1992, XXXI b4, 359-60
3 Du grec #6/os, 1a finalité.



France, ou H. Jonas, en Allemagne, fondent la moralité sur la vulnérabilité de 1 Autre - autrui ou la Nature
- qui est un appel absolu a la responsabilité, non pas au sens juridique de limputation causale d un acte
passé, mais comme obligation pour le futur, comme mission a 1 égard du plus fagile et du plus menacé,
sans réciprocité assignable, par exemple, a 1 égard des générations futures ou de la nature. Le paradigme
de la responsabilité, en ce sens nouveau, est, chez ces auteurs, celui de la paternitét. Ce modéle paternel
atteint son maximum d intensité et de pertinence devant | homme malade et il fonde le paternalisme
médical. 11 y a une obligation morale a se substituer au patient pour faire son bien. Le paternalisme
bienfaisant peut aller jusqua une rétention dinformation - si celle est jugée trop douloureuse - pour
protéger le patient. La recherche dun consentement peut apparaitre ici contraite au principe de
bienfaisance, voire méme comme une malfaisance, ¢ est-a-dire un refus de 1 engagement moral, une fuite
de responsabilité.

Pourtant, le paternalisme n est plus satisfaisant. Et ce pour des raisons liées a la médecine elle-méme : elle
est devenue une science et la précision grandissante des diagnostics et des pronostics pose en termes
nouveaux le probléme de linformation a donner au patient. D autre part, devenue plus efficace et plus
invasive, la médecine est plus agressive dans ses moyens chirurgicaux, chimiques et exploratoires, qui
appellent le consentement du patient. Les autres raisons sont liées a la société : la démocratisation de
l enseignement, laccroissement des connaissances et de lautonomie des citoyens, le développement de
linformation médicale, le consumérisme, le pluralisme des conceptions politiques, philosophiques et
religieuses, mettent en question le paternalisme actuel. Interviennent également des raisons conjoncturelles
comme | application de la Loz dite loi Huriet-Sérusclat de 1988, sur la recherche en médecine et biologie, ou
le scandale du sang contaminé ou le développement des maladies chroniques. Des raisons plus profondes
mettent le consentement au ¢ ur de la relation médicale.

Le consentement est un contre-pouvoir a la technique. En effet, la technicisation de la médecine
contemporaine sinscrit dans une problématique plus générale quanalyse la réflexion philosophique
contemporaine, par exemple, celle de H. Jonass ou de G. Hottoist. Depuis la seconde moitié du XX eéme
siecle, la technique a changé de nature. Auparavant, elle était anthropologique, anthropocentrée,
instrumentaliste ; utilisée comme moyen, elle était pensée selon le scheme aristotélicien de 1 outil comme
simple prolongement de 1 organe humain. Le probleme éthique qu elle posait alors était celui de son bon
usage. Aujourd hui, la technique est devenue un milieu, une deuxieme nature, un technocosme ;  homme
nest plus la mesure de la technique qui suit un développement autonome et incontrélé dans une logique
non-éthique du « tout est possible », ¢ est la technique qui manipule l homme. Le probléme moral qu elle
pose est nouveau, c est celui de la sauvegarde de 1 humanité de lhomme. Comment la définir ? Dans le
technocosme, la présence humaine se distingue par la possibilité de donner du sens. Or, le consentement
c est précisément cela, c est étymologiquement’ produire un sens a plusieurs. Cest par cette production
de sens que lhomme soppose a la technique. Ainsi, face au déploiement des techniques médicales, il
faudrait dire - pour étre exact - non pas qu un patient donne son consentement, mais qu un patient et un
médecin « con-sentent » que telle technique et ses conséquences ont, ici et maintenant, un sens ou sont, au
contraire, « futiles ». Ceci qui est évident pour des techniques lourdes de début et de fin de vie -
procréation artificielle et réanimation - est vrai pour toute situation de soin en raison des effets secondaires
a court et long termes, des risques inhérents désormais a tout traitement, des « choix de vie » impliqués par
les différents traitements possibles pour une méme pathologie.

Plagant médecins et patients dans la logique du sens, le consentement est également un contre-pouvoir
au tabou destructeur de la mort. Dans une société ou la mott est tabou, non dite, non nommée, occultée,
car elle est percue comme privée de sens, voire comme privatrice de sens, le consentement place patients

4 Lévinas E (1979) Le temps et [ autre, Paris, Fata Morgana, rééd. 1991, Paris, P.U.F. Cf dernier chap.

Lévinas E (1982) Erbigue et infini, Paris, Fayard. Cf chap. V

Jonas H (1979) Le principe responsabilité. Une éthique pour la civilisation technologique, Frankfurt, Insel Verl,, trad. Greisch J,
1991, Paris, Cerf. Cf chap. IV-7

5 Cf ouvrage cité supra

¢ Hottois G (1984) Le signe et la technigue. La philosophie a I éprenve de la technigne, Patis, Aubier

7 La racine indo-européenne /ser/ traduit 1 idée de sens. Sémainein en grec veut dire signifier. Sensus en latin veut dite le
sens ou la pensée, le sens commun, ¢ est-a-dire tout ce qui nous permet de nous repérer dans le monde. Consentire, de

cum-sentire, signifie s accorder tous ensemble sur une interprétation politique, juridique ou philosophique. Le consensus
estl accord de tous sur une position, méme si les mots des uns et des autres different .



et médecins dans le langage et le sens c est-a-dire le symbolique. Cest par le symbolique que 1 homme
conjure la perte de sens introduite par la mort. Tout acte de langage s oppose au néant, au non-sens, et
produit du sens, la ou la mort introduit le désordre et 1 absurde. Le patient et le médecin qui nomment la
mort, qui en patlent, « 1 apprivoisent ». Or, la mort est | arriere-fond omniprésent de toute maladie, méme
curable, méme bénigne.

Ces raisons nous contraignent donc a penser le consentement aux soins. Mais dans quel cadre
conceptuel le penser ? Pouvons-nous entrer dans la logique de lautonomie anglo-saxonne ? Pour cela,
analysons les concepts en jeu dans lidée de consentement, voyons leur sens dans la culture anglo-saxonne
et dans la notre. Il faut étudier trois concepts, qui simpliquent logiquement : lautonomie, lidentité
personnelle, le rapport au corps.

La demande de consentement aux soins se fonde sur le principe du respect
de lautonomie du patient. Or, deux conceptions de lautonomie s opposent
dans nos deux modeles. Dans la philosophie continentale, et francaise en
particulier, le concept d autonomie vient de Rousseau8, au sens politique, et de
Kant?, au sens moral. L autonomie du grec autos : soi-méme, et nomos : la loi,

est la faculté de se donner a soi-méme la loi de son action, sans la recevoir d un autre. L origine de la
norme morale est | homme lui-méme. Mais cette autonomie du sujet, dans 1 analyse politique de Rousseau,
puis morale de Kant, ne peut, par définition, produire que des lois. Or, le concept méme de loi implique
luniversalité. Le citoyen autonome de Rousseau ou le sujet moral de Kant ne peuvent se penser dans leur
autonomie que comme des agents rationnels voulant 1universel, du moins luniversalisable, pour une
humanité supposée homogene. L autonomie prend, donc, un sens extrémement précis. Produisant ses
propres lois, lhomme se libére, certes, des lois de la nature ou de la loi divine, mais cest pour se
soumettre a la contrainte de sa raison législatrice universalisante. L exercice de la liberté consiste donc, a
poser et a respecter des devoirs universels envers les autres et envers soi-méme, comme membre de
1 humanité, si bien qu un des premiers exemples que prend Kant c est le devoir de conserver sa vie et, par
suite, linterdit moral du suicide. Un étre autonome ne peut vouloir rationnellement ce qui nest pas
universalisable. Etre autonome c est étre moral, et étre moral ¢ est poser et vouloir 1 universalisable.

1l faudra donc se demander, par exemple, si le refus de soins futiles est universalisable ; sil lest, on peut
alors accepter, en respectant lhumanité et du patient et du médecin, quun patient et un médecin
consentent a ne pas entreprendre des soins disproportionnés. Il nous semble que c est le postulat des soins
palliatifs terminaux. Inversement , une elle conception de 1 autonomie implique que certaines personnes ne
sont pas autonomes, malgté les apparences : celui qui refuse une transfusion sanguine (témoin de Jéhovah)
ou toute alimentation (gréviste de la faim) ou celui qui se drogue (toxicomane), car leur conduites ne sont
pas universalisables. Quelle doit étre 1 attitude du médecin devant cette autonomie apparente ? Silon suit
la logique de Rousseau « on le forcera a étre libre »10.

Dans la pensée anglo-saxonne, le fondement de I autonomie n est pas la philosophie des Lumieres, mais
une conception beaucoup plus ancienne et individualiste de la liberté comme indépendance négociée, dans
une représentation du pouvoir modelée séculairement par le droit coutumier. II faut ici un détour par la
conception de 1 Etat. L Etat continental se construit a partir du droit romain écrit, codifié, administratif,
centralisateur, et par la lai cisation politique du catholicisme, lui aussi globalisant et centralisateur. A cette
vision holiste et transcendante de 1Etat, les Anglais opposaient une conception « horizontale »,
autorégulatrice, minimale du pouvoir politique. Depuis la Grande Charte de 1215, qui affirme /Habeas
Corpus contre les emprisonnements arbitraires, jusqua /Adte d Habeas Corpus de 1679, les juges, qui
défendent lindividu et son corps, sont au-dessus de lautorité politique, policiere et administrative. Ainsi,
s est forgée la conception britannique du pouvoir politique dans ses relations avec la liberté des personnes,
fondant lindividualisme et le libéralisme. L autonomie du sujet se congoit donc comme la liberté
individuelle d avoir des préférences singulieres, les conditions de réalisation de celles-ci se gerent par la
négociation avec les autres individus, qui ont, eux aussi, leurs préférences, sans quune extériorité

8 Rousseau (1762) Du contrat social. Principes de philosophie politigue.
° Kant (1785) Fondements de la métaphysique des moenrs. Par ex. trad. Renault A, 1994, Paris, Garnier-Flammarion.
10 Du contrat social, 1, 7.



souveraine ne congoive, ni nimpose une unique vision du bien commun. Ce dernier n est que le résultat
momentané d ajustements successifs, 1 Etat n est pas promoteur de valeurs. Chaque individu détermine lui-
méme ce qu est le bien pour lui. La these de J. Stuart Mill, selon laquelle le droit n a pas pour fonction de
protéger lindividu contre lui-méme, prévaut. La Commission Présidentielle Américaine affirme, par
exemple, en 1982, « le droit de lindividu de définir et de poursuivre sa propre vision de ce qui est bon ».
Nous sommes a 1 opposé de 1 autonomie rousseauiste et kantienne. Par exemple, il est symptomatique que
la France se soit dotée de lois dites de bioéthique par la voie législative, en juillet 1994, alors qu aux Etats-
Unis ces questions sont réglées par la voie jurisprudentielle. En France, l autonomie des citoyens culmine
dans lexercice de leur pouvoir législatif, affirmation collective de principes universels intemporels, aux
Etats-Unis, elle culmine dans lexercice par chacun de son pouvoir contractuelll. L autonomie anglo-
saxonne n est pas liée a luniversel, elle est, par nature, pluraliste. Le médecin doit respecter la liberté du
patient, ses croyances, ses choix, méme sil les juges irrationnels : se droguer, refuser une transfusion
sanguine, refuser un traitement bénin, prendre des risques disproportionnés, ... .

Le second concept en jeu est celui de lidentité personnelle. Nous supposons implicitement qu une
personne doit étre elle-méme pour consentir a quelque chose. Mais, que veut dire étre soi-méme ? Une
personne peut-elle, 2 un moment de sa vie, s engager vis a vis d elle-méme par un texte qui prendra effet a
un autre moment de sa vie ? Aux Etats-Unis, la premiére loi, Natural Death Act, rendant 1égal un testament
de vie, Living Will, date d octobre 1976, dans 1 Etat de Californie ; elle oblige le réanimateur a respecter la
volonté du patient exprimée avant, voire tres longtemps avant, 1 entrée en réanimation. En 1991, 42 Etats
américains avaient reconnu la valeur juridique de ces testaments, et depuis le 1er décembre 1991, le Patient
Self- Determination Act impose aux établissements de santé 1 information des patients sur les soins médicaux
et sur les droits d y consentir ou de les refuser. La personne bien-portante signant son testament de vie et
le patient arrivant en réanimation sont-ils la méme personne ? Immensité de la question de lidentité. Elle
englobe toute 1 histoire de la philosophie depuis les interrogations de Parménide, au V éme siécle avant J.
C., sur 1 Etre et le Non-Etre et 1 objection d Héraclite : « on ne se baigne jamais deux fois dans le méme
fleuve ». Indiquons simplement une voie de recherche, en distinguant deux formes de lidentité. L identité
peut étre la similitude, elle signifie qu un objet est « le méme ». Deux objets sont identiques si lun a toutes
les caractéristiques de lautre, et un objet reste identique a lui-méme si, en deux moments différents du
temps, il présente les mémes caractéristiques sans changement. Mais lidentité signifie aussi la singularité, ce
par quoi un objet est «lui-méme » Lidentité renvoie ici a la différence singulicre, a lunicité, a la
particularité ; elle est ce par quoi un objet différe de tous les autres, ce par quoi il est insubstituable, ce par
quoi il est unique. La question de lidentité personnelle devient alors : qui suis-je ? Suis-je moi-méme parce
que je suis le méme ou parce que je ne suis jamais le méme ? Est-ce la méme chose de dire de quelqu un
«il nest plus le méme » et « il n est plus lui-méme » ? Ces deux conceptions de lidentité s opposent dans
nos deux modeles.

Silon privilégie le premier sens, la personne se définit par son identité a elle-méme dans le temps, par sa
responsabilité vis a vis de ses actes et engagements passés. Nous sommes alors dans une vision statique de
lidentité : le présent est jugé a la lumiere du passé. Mais ce passé n est pas pensé comme du passé, ¢ est-a-
dire comme révolu, il est une négation de 1 écoulement du temps, il est une permanence du présent. En
fait, une telle conception nie la temporalité et 1 historicité de la personne. Lindividu est « le méme »,ilna
pas d histoire, pas de futur ouvert, pas de projet. Il nous semble que cest cet individu sans histoire, qui
consent dans le mode¢le anglo-saxon, qui établit une relation contractuelle avec le médecin comme avec un
prestataire de service, qui signe son testament de vie ou son consentement a l entrée a 1 hopital.

Si lon privilégie le second sens, la personne se définit, au contraire, par le changement : ce qui rend
chacun unique et insubstituable, c est quil a une histoire, quil est une histoire et que cette histoire, jusqu a
linstant ultime de la mort, n est jamais achevée. L identité personnelle est le récit en cours d une vie. Dans
notre représentation francaise de la personne, 1 héritage du droit romain nous renvoie au premier sens,
abstrait, intemporel, désincarné, mais 1héritage chrétien nous renvoie a lhistoire et a la temporalité. Le
christianisme est a la fois une philosophie de 1 Histoire et de la personne. Chez Saint Augustin, fondateur
au Véme siccle de la philosophie de 1 Histoire, les deux themes sont indissolublement liés. II nous semble

11 Cf un auteur tres représentatif de cette position Engelhardt T. (1986) The Foundations of Bioethics, New-Y ork, Oxford
Un. Pr.
Voir Hottois G, dir. (1993) Aux fondements d une éthique contemporaine, Paris, Vrin.



que cette interprétation prévaut dans notre culture. Ainsi, le philosophe Paul Ricoeur!? parle-t-il de
«lidentité narrative » de 1 homme. La dimension temporelle de lidentité expliquerait peut-étre la réticence
des médecins francais devant les testaments de vie. Elle semble fondamentale pour comprendre leur
attitude eu égard a la vérité a dire aux malades : ne pas dire toute la vérité tout de suite, « laisser du temps
au temps », laisser au malade le temps de reconstruire son identité, de redevenir lui-méme alors quil n est
plus le méme. Un homme est une histoire. Son consentement aux soins peut varier, il s inscrit dans une
temporalité constructrice a partager avec les soignants.

Enfin, se trouve en jeu la représentation du lien de la personne a son corps. La médecine transgresse
linterdit de toucher le corps de lautre. Le consentement aux soins contraint a poser la question du statut
du corps humain . Celui qui consent doit étre propriétaire de son corps . Notre corps nous appartient il ?

Dans le modele autonomiste anglo-saxon, lhomme a comme un droit de propriété sur son corps.
C est ce qui découle de /Habeas Corpus. Un texte de Common Law de 1767 affirme que « la personne doit
étre protégée contre les atteintes corporelles dautrui quelle na pas autorisées ». Dans la philosophie
politique anglaise, la propriété du corps est un droit naturel fondamental. Chez Hobbes, auteur de la
premiére grande théorie du contrat social dans Ie Iéviathan de 1651, tous les droits naturels de lindividu
ne sont pas aliénables a 1 Etat dans le contrat social, en particulier, la sécurité personnelle et le droit a la vie.
Pour le deuxieme grand penseur politique anglais, Locke, la propriété du corps est également un droit
naturel dans le Deuxiéme traité du gomvernement civil de 1690. Or, Locke sera le grand inspirateur de la
Déclaration américaine de 1776. Cette propriété du corps fonde, par exemple outre-Atlantique, la validité
des testaments de vie ou la possibilité de vendre son sperme ou son sang!3.

Dans le mode¢le frangais, | homme n est pas propriétaire de son corps, on pourrait dire quil nen est
que «lusufruitier ». Le fait justificatif de lacte médical n est pas le consentement du patient!4 : cest la
nécessité thérapeutique et le respect du principe de juste proportion qui permettent au médecin 1 effraction
du corps. Le consentement peut étre présumé, par exemple, pour les prélevements d organes sur les
morts majeurs, dans la loi de 1976, dite & Cadllavet, reptise par les Lois dites de bioéthique de Juillet 1994. Cette
désappropriation du corps trouve son origine dans le droit romain, qui distinguant les personnes et les
choses fait disparaitre le corps du droit!5. Dans les Compilations justiniennes de 534, le corps est hors droit
civil, relevant du sacré religieux pour les funérailles - au-dela des personnes - ou de L hygiene publique
pour les nuisance - en dec¢a des choses. Le droit romain donc oublie les corps et invente la fiction juridique
de la personne, support désincarné des droits. « Personne n est propriétaire de ses propres membres » dit
le Code Justinien. Le droit médiéval canonique réintroduira le corps dans le droit, mais le Code Civi/
napoléonien revient a l escamotage du corps. Les questions sociales de la révolution industrielle, le travail
des enfants, 1 hygiene du travail, mettent a nouveau les juristes devant le corps : la fameuse loi du 9 Avril
1898 sur les accidents du travail organise lindemnisation des dommages corporels subis par les salariés.
Mais finalement ce sont les progrés contemporains de la médecine qui contraindront les juristes a penser
véritablement le corps des lors que certaines de ses parties - le sang, la cornée, certains organes et tissus , le
sperme - poutront étre conservées hors du corps. Comment s est faite cette introduction du corps dans le
droit ? L idée premicre de la loi de 1952 c est que le sang n est pas une marchandise et ne doit pas donner
lieu a profit. On pose donc en principe que le sang n est pas une chose et, donc, que le corps - dont il est
une partie - n est pas une chose non plus . Tous les efforts conceptuels du Rapport Braibant!é, préparatoire
aux lois de Juillet 1994, s inscrivent dans cette méme logique : e corps ¢ est la personne ». Le corps est
bien réintroduit dans le droit, mais le citoyen nen est pas propriétaire, il nest pas une chose ». Nous
pensons quau-dela de la crainte de la commercialisation et du profit, il y a aussi en France une
représentation symbolique tres forte du citoyen comme «membre» d un autre corps : le corps politique,
c est-a-dire | Etat, qui serait, en quelque sorte, propriétaire des corps. L émergence de 1 Etat comme corps

12 Ricoeur P (1990) Soi-méme comme un autre, Paris, Seuil.

13 A propos de la propriété du corps, voir le cas Moore v. Etat de Californie (1988) et Moore v. Cour supréme de Californie
(1990), sur la commercialisation des cellules d un patient leucémique transformées par l industrie pharmaceutique.
14 Thouvenin D (1994) Le consentement des patients dans le droit francais, in coll. Journées d Ethique M. Rapin (1994)
Consentement éelairé et recherche clinigue, Patis, Flammation/Médecine-Sciences

15 Baud J.P (1993) L affaire de la main volée. Une histoire juridigue du corps, Paris, Seuil

16 Conseil d Etat, Rapport (1988) Sciences de la vie. De [ éthique an droit, Paris, Doc. Frang.



mystique du Roi du XIeme au XIlléme siecle!?, 1 organicisme des penseurs politiques des XVIIeme et
XVIlIeme siecles, 1 omniprésence du discours médical et religieux du corps chez les Révolutionnaires!s, le
modele social microbiologique des hommes de la IIleme Républiquel?, toute cette histoire politique a
construit chez nous une représentation d appartenance au corps collectif de la Nation, représentation qui
rend si familiére et si évidente lidéologie du don, de la gratuité et de 1 anonymat. Nous ne sommes bien
que les « usufruitiers » d un corps qui appartient a 1 Etat, que la /o7 Caillavet rend a la solidarité nationale, et
sur lequel les médecins ont un droit d effraction, délégué et contrdlé par 1 Etat .

Nous voyons donc quil sagisse de lautonomie, de lidentité
personnelle ou du statut du corps humain a quel point les
conceptions francaise et anglo-saxonne différent. Cest pourquoi il

nous semble que, sortant du paternalisme, la relation thérapeutique,

aujourd hui en France, se construit selon une « troisiéme voie » qui
nest ni le paternalisme bienfaisant, intenable désormais20, ni le pur respect de 1 autonomie, incompatible
avec nos représentations culturelles et nos valeurs partagées. Nous cherchons donc a concilier le respect de
lautonomie des personnes avec luniversalisable, la bienfaisance protectrice et solidaire de 1Etat,
L historicité de la personne, 1 égalité - car derriére le déni des corps il y a 1 égalité des personnes - la non-
commercialisation, qui sont des héritages de notre passé et semblent étre encore des choix de notre société
pour le présent. Ainsi nous refusons une autonomie pure qui laisserait chaque patient exprimer et faire
valoir ses préférences singulicres, quelles qu elles soient, méme si elles sont irrationnelles et dangereuses
pour lui, devant un prestataire de soin neutre et indifférent. La frontiere est étroite entre la tolérance,
morale, et lindifférence, immorale. L Etat, par lintermédiaire des médecins, protege contre eux-mémes
ou contre des pressions extérieures le toxicomane?! comme le gréviste de la faim ou le suicidant
récidiviste, craignant que leur liberté ne dérive vers une liberté arbitraire et autodestructrice ou une
soumission inconsciente a des déterminismes psychologiques et sociaux auxquels le patient se plierait a son
insu en croyant quil s autodétermine. I autonomie ne peut s exercer contre le principe de bienfaisance ni
contre le principe de justice, cest-a-dire sans référence a une collectivité solidaire a laquelle nous
appartenons.

Mais des lors que le respect de 1autonomie peut étre contrebalancé par d autres principes, il y a un
risque extréme et constant de pouvoir illégitime, sous prétexte du respect de ces autres principes. 11 faut
donc affirmer avec force le principe dautonomie. Cest ce que font les textes récents, Lois dites de
bioéthigne?2 de juillet 1994, Charte du patient hospitalisé> de mai 1995, nouveau Code de déontologie?* de
septembre 1995, enfin, Rapport dit Rappors Evin?> du Conseil économique et social de juin 1996, qui
mettent laccent sur le consentement du patient, le respect du refus de traitement, linformation des
patients, bref les droits des patients, qui se substituent, dans la morale médicale, aux devoirs des médecins
a légard des patients. Cependant, si les soignants sont tenus de respecter la liberté des patients, la

17 Kantorowicz E (1957) Les deusx corps du roi. Essai sur la théologie politique au Moyen-Age, Princeton Un. Pr., trad. Genet
J.P. et N, 1989, Paris, Gallimard

18 De Baecque A (1993) Le corps de [ histoire. Métaphores et politigue 1770-1800, Patis, Calmann-Lévy

19 Rosanvallon P (1990) L Etat en France. De 1789 a nos jours, Patis, Seuil

20 Hoerni B (1991) L autonomie en médecine. Nonvelles relations entre les personnes malades et les personnes soignantes, Paris, Payot
21 Loi 70-1320 du 31 décembre 1970 relative anx mesures sanitaires de lute contre la toxicomanie et d la répression du trafic et de
[ usage illicite des substances vénéneuses, J.O. 3 janvier 1971, 74-76. Sur la question morale de la liberté des personnes en
démocratie versus le droit/devoir dingérence de 1Etat protecteur aupres de celui qui a une conduite addictive, voir
Comité consultatif national d éthique (1994) Avis sur les toxicomanies, Paris, CCNE, N°43, 23 novembre 1994

22 Loi 94-653 du 29 juillet 1994 relative an respect du corps humain, J.O. 30 juillet 1994 ? 11056 et sq. Loi 94-654 du 29 juillet
1994 relative an don et a | utilisation des éléments et produits du corps humain, a [ assistance médicale a la procréation et an diagnostic
prénatal , ].O. 30 juillet 1994, 11060 et sq.

25 Ministere des Affaires sociales, de la Santé et de la Ville (1995) Charte du patient hospitalisé, circulaire DGS/DH n°95-22
du 6 mai 1995, B.O. n°95-21

24 Ministere de la Santé publique et de 1 Assurance Maladie (1995) Code de déontologie médicale, décret n°95-100 du 6
septembre 1995, J.O. 8 septembre 1995, 13305-10

25 Conseil économique et social (1996) Les droits de la personne malade, Rapport présenté par C. Evin, J.O. 18 juin 1996,
n°16



jurisprudence les incite a ne pas sombrer dans « lindifférence coupable?6 ». Sils sont tenus de donner
toute | information au patient sur diagnostic, pronostic et traitements, ils doivent chercher ce que le patient
peut et veut savoir, en faisant preuve « d humanisme?? ». L article 35 du Code de déontologie leur permet de
« tenir un patient dans lignorance d un diagnostic ou d un pronostic grave » selon le jugement de leur
conscience. Le méme Code leur enjoint de respecter tout refus de traitement clairement exprimé, mais la
jurisprudence les incite a « ne pas céder trop facilement?8 » et a assurer la continuité de « soins attentifs et
conformes aux données de la science?? ». Ainsi, les récents textes ordinaux et législatifs comme la
jurisprudence actuelle sur linformation, le consentement et le respect du refus de traitement s inscrivent-ils
dans cette troisieme voie, comme une ligne de créte difficile et moralement exigeante entre paternalisme et
respect de | autonomie, menacée du danger du pouvoir illégitime et de celui de lindifférence désengagée.

Nous conclurons sur denx remargues. A un niveau méta-éthique ce qui est en jeu - aujourd hui dans les
sociétés démocratiques - dans la question du respect de 1 autonomie, c est le statut de 1éthique séculicre.
Dans les démocraties occidentales, il ny a plus de croyances religieuses communes qui fonderaient de
facon hétéronomique des valeurs morales partagées par tous. Nous sommes dans 1éthique séculiere.
Comment la définir ? Est-elle une éthique commune minimale, sans contenu propre mais permettant la
négociation pacifique - et cest en cela quil sagit d une morale - entre des personnes ayant chacune des
représentations tout a fait singulicres et particulicres de la zie bonne ? L éthique serait alors méthodologique.
Cest la these de T. Engelhardt39, par exemple, aux Etats-Unis. Hypothese compatible avec un modéle
autonomique fort, et séduisante pour chercher une solution aux conflits de valeurs dans une société
multiculturelle et communautarienne comme la société nord-américaine. Ou bien 1 éthique séculiére est-elle
substantielle, ¢ est-a-dire ayant un contenu, défendant des valeurs propres, comme par exemple, 1 éthique
républicaine rationaliste lai que de L. Ferry3! en France ? Dans une telle hypothese, 1 Etat républicain, vz
les médecins, peut étre paternaliste et imposer des valeurs fortes pour protéger certains patients de leurs
croyances lues comme des assujettissements a lirrationnel. Hypothése séduisante dans un Etat
séculairement centralisé, avec un fort sentiment national d appartenance a une nation une depuis des siécles.
La troisicme voie se lit dés lors comme une lai cité républicaine difficile et toujours risquée, qui reconnait
la liberté d opinion, de culte et de croyance, qui laisse chaque citoyen libre de ses choix de vie, mais qui
protege aussi les citoyens des atteintes quils pourraient porter eux-mémes a leur propre liberté et a leur
dignité. Cest a cet équilibre instable que renvoient aussi bien les débats sur les sectes ou sur le port du
«voile islamique » dans les établissements de | Education Nationale que le respect du refus de transfusion
sanguine des témoins de Jéhovah, linjonction thérapeutique imposée au toxicomane ou 1 hospitalisation a
la demande dun tiers. Cest a cet équilibre instable que renvoient les ambiglités du statut juridique du
corps humain et des interventions médicales en France.

Seconde remargue. Si le modele paternaliste francais évolue vers une forme plus autonomique, le modele
autodéterministe nord-américain évolue lui-méme vers une réintégration du principe de bienfaisance et du
principe de justice dans la pratique médicale32. Le débat tres important sur la fuzlity de certains soins
réintroduit, »iz le principe de proportionnalité et la protection de lintégrité éthique des médecins, la
question de la bienfaisance. Il existe un bien objectif a faire prévaloir, méme contre certains souhaits des
patients33. D autre patt, le grave débat sur la juste allocation des ressources en matiere de santé et les
essais-échecs du Président Clinton pour réformer le systeme de santé réintroduisent le principe de justice,
via la question de la solidarité. Il ny pas de véritable autonomie des personnes sans inscription dans une
solidarité collective. Les deux modéles convergeraient donc. Comment expliquer cette convergence des

26 Jurisprudence : Toulouse, février 1961

27 Jurisprudence : Paris, 20 février 1992

28 Jurisprudence : Cassation 7 novembre 1961, cassation 22 janvier 1966

29 Jurisprudence : Conseil d Etat, 29 juillet 1994

30 Engelhardt T (1991) Bioethics and secular humanism. The search for common morality, Londres-Philidelphie, SCM Pr.-Trinity
PR. Inter.

31 Ferry L (1996) L hommee-Dien ou le sens de la vie, Patis, Grasset

32 Par ex. Asch D e al. (1995) Decisions to limit or continue life-sustaining treatment by critical care physicians in the U. . :
conflicts between physicians practices and patients wishes , Am J. Respir Crit Care Med, 1995, 151, 288-92

33 Par ex. Luce J.M (1995) Physicians do not have a responsability to provide futile or unreasonable care if patient or family insists,
Crit Care Med, vol 23, 4, 760-66



modeles de la relation médicale ? Simple résultat factuel d une circulation croissante des hommes et des
informations ? Evolution de la médecine occidentale et émergence de quelque chose qui se distingue
réellement comme bio-éthique ? Ethique séculicre minimale éclectique, dans un temps marqué par « la
mort des idéologies » ? Existence dune rationalité¢ universelle de finalité cosmopolitique, ce que Kant
appelait le transcendantal ? ... La question reste ouverte pour le philosophe.



