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~ 'homme qui parlait

haque fois quil se rendait chez son médecin

traitant, mon pere tentait de Iui parler de

football, de tennis ou de ses enfants, bref de
tout sauf de état plus ou moins préoccupant de sa
santé. Il prenait la parole comme on prend le ma-
quis, pour ne pas entendre le diagnostic que, dans
son angoisse, il ne pouvait quimaginer désastreux.
Il parlait pour faire la sourde oreille. Le praticien, qui
le connaissait bien, acceptait dévoquer brievement
les exploits de Justine Henin puis, tandis que mon
pere reprenait son souffle, tachait de Iui donner
les résultats de la prise de sang ou le verdict du
tensiometre. «\otre taux de sucre est un peu trop
élevé» «Comment vont vos charmantes filles»?
«Pas de fatigue anormale ces jours-ci?» «Beau
match, hier, nest-ce pas» ¢ « Urinez-vous régulie-
rement /» « Et comment va madame » Dialogues
surréalistes, qui se répétaient ad fibitum. Il y avait
quelque chose de noble dans ce baroud d'honneur
de la vie qui refuse de se voir squelette, déja; dans
cette maniere de parler, et parler encore, de tout,
sauf de cela quon ne sait dailleurs pas nommer: le
fait qu'un jour on ne sera plus la, et que ce médecin
en qui 'on a placé toute sa foi n'est, lui aussi, qu'un
humain avec lequel, selon un rituel bien établi, on
sest, Iinstant d'une vie, laissé aller a réver une santé
au golt déternité.
Je suis le fils de ces consultations paternelles mar-
quées par Iangoisse. Lorsque jattends mon tour, au
milieu de ces magazines qui miment une réalité que
leur présence défraichie dément souvent, jai beau
tenter de me raisonner, jentends en moi une voix
qui crie: « Au secours | La médecine veut me tuer, i
faut que je lui échappe a tout prix ! » Ma respiration
saccélere, mes mains deviennent moites, mes yeux
cherchent la sortie de secours. Quelque chose en
moi résiste avec violence au soin, craint la guérison.
Je suis prét a fuir dans des exces qui, parce quils
mettront en danger ma santé, me permettront de
maitriser Iinexorable verdict tout en sanctionnant

nas mourir
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ma pitoyable ldcheté. Je me répete: «je me détrui-
rai plutdt que de me laisser soigner », comme sima
singularité ne pouvait se dire que dans sa négation
méme. Ecrire «fumer tue» sur les paquets de ta-
bac n'a jamais empéché un condamné a mort de
sallumer une ultime cigarette. Ft lorsque la porte
du cabinet souvre, immédiatement je cherche un
objet insolite, I'humain derriere la blouse blanche,
une lueur fraternelle dans le regard savant. Je n'ar-
rive pas a comprendre les gens qui acceptent sans
problemes de laisser lire dans leurs entrailles com-
me en un livre ouvert. Moi, je veux quinfirmieres,
médecins, kinés rient des plaisanteries balourdes
que je leur envoie en signe de paix, quils me désar-
ment par un sourire compréhensif ou une réflexion
anodine sur le temps quiil fait. Quils me prennent
au sérieux sans se prendre au sérieux, vivent leur
incroyable pouvoir sur mon corps avec une douceur
infinie. Et, si possible, quiils voient le courage d'exis-
ter derriere ma peur.

Je plaide pour une science qui, parce quelle n'a pas
peur de son ombre, me permette de vivre en har-
monie avec la mienne. Paradoxalement, je crains
moins détre trompé quand 'autre m'avoue quiil
peut se tromper. Ce qui minquiete, ce nest pas une
médecine a visage humain mais une médecine
sans visage, sans failles, sans limites. J'ai peur d'un
monde des soins qui demeurerait fermé par prin-
(ipe a ma plainte, nentendrait pas que, Si je ne suis
certainement pas un homme libre, je ne suis assu-
rément pas un numéro. Peut-étre mon hypocon-
drie, a la suite de celle de mon pere, proteste-t-elle
contre le risque de ma mise en formule, contre I'ceil
du scanner qui quantifie mais qui ne voit pas. Peut-
étre ma névrose est-elle un appel a étre respecté
malgré tout quand «objectivement » je sais que je
ne le mérite pas. Lorsque mon pére parlait pour évi-
ter d'entendre qu'un jour il serait réduit au silence, il
ne faisait que retarder [échéance en fuyantla vérité.
Et pourtant ces mots inutiles étaient sans doute
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reconnaissant que je

sais a quel point aujourd'hui le manque de moyen,
de temps et les exigences de rentabilité dans un
monde ol la concurrence est de plus en plus féroce
et décomplexée rendent concrétement le souci de
I'humain difficile. Il suffit de parler avec des person-
nes dont a vocation est de cotoyer au jour le jour les
souffrants pour percevoir que, derriere un huma-
nisme de facade, notre société semble générer des
excusions et des servitudes inédites.

Parfois je me demande si beaucoup de nos pro-
blemes ne proviennent pas d'une vision angéli-
que de Ietre humain, inconsciemment pronée par
notre temps. Une sorte de doxa qui tente déluder
le tragique de l'existence, de nier Iambiguité et les
tatonnements inévitables de nos décisions, déradi-
quer la violence nécessaire du désir. Une voix atone
qui récite inlassablement et dans tous les domaines
son nouveau catéchisme : en économie, elle nous
susurre que I'nomme recherche naturellement son
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intérét et que |'avidité de tous est le chemin le plus stir pour accéder a un bien commun, bref que [€goisme est une vertu ; en politique, elle donne pour acquis les
bienfaits de [galitarisme et du multiculturalisme, comme si la rencontre d'autrui nétait pas un lent et long travail nécessitant bien des ajustements ; en psycholo-
gie, elle prone une sorte d’hédonisme absolu, de réalisation solitaire de soi, oubliant que choisir cest renoncer, quil y a un prix a payer pour toute décision, et que
vivre sans limites, cest sombrer dans la terreur et le chaos. Dans le domaine du soin, elle fait de la santé un nouvel inconditionnel, tentant déliminer ce qui en nous
fait signe vers la dépense inconsidérée, la confrontation a excés. Ne sommes-nous pas aux prises avec un infantilisme qui, sournoisement, tenterait de nous éviter
le dur travail d'humanité que nous avons a accomplir ? Pour notre bien, évidemment.

On ne peut quétre émerveillé par les prouesses de la médecine contemporaine. Pas question de remettre ces formidables avancées en question, mais il faut rester
vigilant face aux perversions auxquelles, rencontrant le discours inhumain évoqué ci-dessus, la science pourrait conduire ; la plus terrible, sans doute, étant celle
d'un effacement du sujet, d'une réduction des singularités a un ensemble de données, et du corps vivant a un fatras dorganes plus ou moins en souffrance. Un
médecin nest ni un psy ni un prétre, cest entendu, et je suis heureux que les soignants ne soient pas des surhommes ou des robots ; ma crainte ultime serait que,
poussés par un monde ol la compétitivité semble vouloir renverser tous les garde-fous, ils le deviennent a leur corps défendant. Parce qu'un robot obéit scrupuleu-
sement aux consignes, e qui nest jamais vraiment le cas d'un étre humain, toujours prompt a se plaindre, a désirer plus, a vouloir établir domicile dans un hiatus.
Parce qu'un robot est bien plus efficace et rentable qu'un étre de chair et de sang, ému, comme était notre médecin de famille, parles propos sans queue ni téte
d'un homme quia peur de son destin inéluctable. Parce qu'un robot n'a pas d'états d'ame puisquiil n'a tout simplement pas d'ame. Or, nfest-ce pas d'un supplément

d'ame que nous avons le plus besoin ?

nrofanes au sein des comités d’éthique?’

Pont-I'Abbé, les 17 et 18 novembre 2011, se sont déroulées les Jour-

nées itinérantes francophones déthique des soins de santé, sur le

theme «Le patient et son projet de vie : quelle articulation ville-hopital
pour un projet thérapeutique cohérent 7». En complément aux présentations
approfondies des experts en la matiére, certains néophytes ont eu la chance de
soumettre une question a Iensemble des participants et de recueillir leurs avis.
Ces quelques lignes nont des lors d'autre but que dexpliquer la question que
jai pu poser a cette occasion et les réactions quielle a suscitées. Il sagit d'une
question relative a la composition des comités déthique, issue du contexte
belge sans y étre limitée. En Belgique, les comités déthique locaux, attachés a
un hopital, existent depuis plusieurs dizaines d'années mais ne sont obligatoires
que depuis un Arrété royal de 1994°. 'accompagnement éthique de la pratique
hospitaliere et [évaluation des protocoles de recherches constituent leurs princi-
pales missions, le plus souvent assumées par les mémes personnes.

UArrété royal du 12 aolit 1994 précise la composition du comité local d¥éthi-
que hospitalier comme suit : « le comité se compose au minimum de 8 et au
maximum de 15 membres, représentant les deux sexes, et doit comporter:
I une majorité de médecins attachés a 'hpital ou au groupement d'hdpitaux,
I qu moins un médecin généraliste non attaché a I'hdpital ou au groupement
dhdpitaux ; - au moins un membre du personnel infirmier de [hdpital ou du
groupement d'hdpitaux, > un juriste. Des personnes intéressées, intérieures ou
extérieures a I'hdpital ou au groupe d'hdpitaux peuvent étre désignées comme
membres du Comité[. . .].

Bxcepté le juriste, tous les membres obligatoires du comité déthique exercent
une profession soignante, les médecins devant étre majoritaires. Des comi-
tés volontairement trés médicaux, donc. Bien str, un comité peut inclure des
«personnes intéressées, intérieures ou extérieures a 'hdpital », mais il n'en a pas
l'obligation, ce qui porte a croire que ce nest pas véritablement nécessaire. La
présence des soignants apparait en revanche comme une condition non seule-
ment nécessaire, mais en outre quasi suffisante.

Lexpérience d'autres pays améne immanquablement a douter de la pertinence
de ce choix. En effet, si Ion retient comme critere de distinction entre profes-

Vincent Flamand - Philosophe

sionnels et non-professionnels de santé le fait d'avoir une pratique clinique ou
une expérience professionnelle en sciences de la santé, il savere qu'un nombre
déja significatif de pays européens imposent plusieurs non-professionnels de
santé, ou « profanes », au sein des comités déthique . Ainsi, les comités frangais
de protection des personnes impliquées dans les recherches biomédicales sont
composeés de deux colleges de sept membres, dont I'un ne comprend que des
non-professionnels de santé : « une personne qualifiée en raison de sa compé-
tence a I€gard des questions déthique », un psychologue, un travailleur social,
«deux personnes qualifiées en raison de leur compétence en matiere juridi-
que» et «deux représentants des associations agréées de malades et d'usagers
du systeme de santé»“. Pour citer d'autres exemples, les comités autrichiens
sont composés de neuf membres dont un représentant des patients, un repré-
sentant d'un organisme soccupant de personnes handicapées, un juriste et
un éthicien. Au Danemark, il est méme exigé que le nombre de profanes soit
toujours supérieur au nombre de professionnels de santé°. Enfin, les comités
britanniques déthique de la recherche devraient comprendre autant de profes-
sionnels de santé que de profanes, profanes dont la moitié au moins n'a jamais
été professionnel de santé, ni chercheur dans le domaine des soins, ni membre
ou directeur d'un organisme dispensant des soins®.

Face a ces exemples de comités réellement pluridisciplinaires, la question que
je me pose est la suivante: faut-il imposer la présence de profanes au sein des
comités déthique ? Cette question appelle immédiatement celle de savoir ce
quest un «profane». La distinction retenue ci-dessus permet de rassembler
sous ce titre tant les juristes que les éthiciens, en passant par les représentants
des patients. Pourtant, le juriste, [éthicien et le représentant des patients vien-
nent précisément en tant quéexperts, en raison de leurs compétences ou statut
particuliers. Le profane ne s'apparenterait-il pas plutot au « non-expert » par ex-
cellence, au citoyen lambda, qui ne peut se prévaloir d'aucune compétence ou
expérience en matiere de soins de santé ? Au sens propre, certainement, mais
la définition pose alors un probleme dordre pratique : peu de gens, dans nos
contrées, peuvent affirmer étre vierges de toute expérience en matiére de soins
de santé. .. Comme me |'a pertinemment fait remarquer une participante
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aux Journées itinérantes: « Aucune femme qui a
accouché n'est profane!» Contentons-nous donc
de désigner comme profane toute personne dontla
profession ne touche ni de pres ni de loin aux soins
de santé et quin'a pas de compétences particulieres
en sciences de la santé. Dans les textes toutefos, il
est sans doute plus simple de contourner le pro-
bleme de la définition du profane en précisant le
plus possible les qualités, professionnelles ou non,
des membres du comité.

Une autre question découle de la premiére : quel est
lintérét d'imposer des membres profanes au sein
des comités déthique ? Vu le succes de la formule,
il doity en avoir un. Sans se lancer dans I'analyse de
la nécessité d'un débat pluridisciplinaire au sein des
comités déthique, certaines raisons simples peu-
vent étre avancées. Tout d'abord, le profane devrait
formuler un avis plus objectif, car il est dégagé de
toutes influences institutionnelles ou mondanités
professionnelles. Le profane assure, en outre, une
certaine jonction hopital—société et renforce par
ce biais la légitimité des comités déthique, dont les
décisions ont parfois des répercussions dépassant
les murs de 'hdpital, notamment en matiére de re-
cherche expérimentale. Enfin, non initié ou moins
initié, le profane secoue le comité déthique par ses
questions, ses demandes dexplication et ses idées
«naives », ce qui peut ouvrir les pistes de réflexion.

Collatéralement, cela suppose toutefois que les
experts du comité, soit les professionnels des soins
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ou des sciences de la santé, acceptent dtre bousculés dans leur routine et reconnaissent le potentiel de
chacun a contribuer a la réflexion éthique, ne flit-ce que par un apport de matiere brute, que le comité
devra ensuite affiner. La présence de profanes n'a dintérét que si les experts sont disposés a solliciter et
accueillirleur avis.

Penser la présence et le rle des profanes au sein des comités déthique force une institution a interroger sa
conception de a réflexion éthigue. Ne nous trompons donc pas denjeu : il ne sagit ni de fixer la composi-
tion des comités déthique ni d'en faire des lieux de débat citoyen, mais simplement de définir, en connais-
sance de cause, les ingrédients favorables au développement de la réflexion éthique.

D'une manigre générale, I'heure n'est plus au huis clos hospitalier: fin 2010, le Centre hospitalier inter-
communal de Comouaille (CHIC, Finistére) a mis en place un jury citoyen composé de 13 habitants de
Cornouaille, agés de 19.a 71 ans, ne présentant aucun lien particulier avec I'hpital. Ce jury a pour vocation
d'apporter un regard extérieur sur le fonctionnement de I'hpital et de formuler des recommandations
concretes’. Cette initiative du CHIC de Cornouaille, a la fois simple et innovante, invite a sinterroger les
établissernents de soins sont surchargés, les citoyens sont nombreux. .. Pourquoi donc hésiter a se faire
aider par eux?

(laire Rommelaere? - Juriste

1. Ce texte est fondé sur une communication faite aux Journées itinérantes francophones d'éthique des soins de santé, « Le patient
et son projet de vie : quelle articulation ville hopital pour un projet thérapeutique cohérent ? », Pont-I'Abbé, 17 et 18 novembre 2011.
2. Arrété royal du 12 aolit 1994 modifiant I'arrété royal du 23 octobre 1964 fixant les normes auxquelles les hopitaux et leurs
services doivent répondre.

3. R. Hernandez, « Harmonisation of ethics committees’ practice in 10 European countries », Journal of Medical Ethics, vol. 35,n° 11,
novembre 2009, p. 696-700.

4. Article R1123-4 du Code de la santé publique. Ces comités ne constituent pas, a proprement parler, des « comités d‘éthique »

car ils n'ont pas vocation a quider la pratique hospitaliére. La comparaison n'en est pas pour autant dépourvue de pertinence,

dans la mesure ot leurs missions - définies a Iarticle L1123-7 du Code de la santé publique - touchent a Iéthique de la recherche
biomédicale (consentement éclairé, justification de la recherche sur des personnes incapables de donner leur consentement élairé,
pertinence de la recherche, caractére satisfaisant de [€valuation des bénéfices et des risques attendus, etc.).

5. R. Hernandez, « Harmonisation of ethics committees’ practice in 10 Furopean countries », art. cité, p. 697.

6. Ibid., p. 697-698 ; Department of Health, « Governance arrangements for research ethics committees : @ harmonised edition», mai
2011, p. 21, http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/documents/digitalasset/dh_126614.pdf.

7. Newsletter Ouest-France, « Des idées pour améliorer [accueil a I'hdpital », 13 décembre 2010, disponible sur www.ouest-france.fr.
8. Centre Interdisciplinaire Droit, Ethique et Sciences de la Santé (CIDES) et Namur Research Institute for Life Sciences (Narilis),
Université de Namur, Belgique.
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