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RRéévolution technovolution techno--scientifiquescientifique

�� ProcrProcrééation humaineation humaine

�� Patrimoine gPatrimoine géénnéétiquetique

�� Intervention sur le vieillir et le mourirIntervention sur le vieillir et le mourir

�� Intervention sur le corps humainIntervention sur le corps humain

�� Manipulation de la personnalitManipulation de la personnalitéé et intervention sur le et intervention sur le 
cerveau humaincerveau humain

�� ExpExpéérimentations sur lrimentations sur l’ê’être humaintre humain

�� Changements dChangements d’’ identitidentitéé

�� Interventions sur les Interventions sur les êêtres et les milieux vivants non tres et les milieux vivants non 
humains.humains.



« « ÉÉclatement du consensus social, juridique et clatement du consensus social, juridique et 
religieux religieux àà ll ’é’égard des valeurs morales gard des valeurs morales »»

�� Valeur en soi ?  Valeur en soi ?  

a) Il na) Il n’’ y a pas de valeur en soi, ce sont toujours les valeurs de quelquy a pas de valeur en soi, ce sont toujours les valeurs de quelqu’’ un ou un ou 
quelques uns.quelques uns.

b) Crb) Crééations historiques et sociales ations historiques et sociales éévolutives dans le temps.volutives dans le temps.

c) Rc) Rééalitalitéés absolues, transcendantes, supras absolues, transcendantes, supra--humaines (valeur hors discussion). humaines (valeur hors discussion). 

–– StratStratéégie pour imposer, prgie pour imposer, prééserver, et server, et éétendre les valeurs dtendre les valeurs d’’ une communautune communautéé (soci(sociééttéés s 
closes).                                 closes).                                 



« « ÉÉclatement du consensus social, juridique et clatement du consensus social, juridique et 
religieux religieux àà ll ’é’égard des valeurs morales gard des valeurs morales »»

�� LL a ra rèègle de la majoritgle de la majoritéé ddéémocratique comme source de lmocratique comme source de léégitimitgitimitéé politique politique 
nn’’ a elle ma elle mêême de sens et de lme de sens et de léégitimitgitimitéé ééthique quthique qu’’ au sein dau sein d’’ une sociune sociééttéé qui qui 
respecte  les valeurs fondatrices de la drespecte  les valeurs fondatrices de la déémocratie mocratie 

�� DDééveloppement des sciencesveloppement des sciences

�� La reconnaissance nature historiqueLa reconnaissance nature historique�� quellequellelléégitimitgitimitéé ??�� ddéémocratie mocratie ?  ?  
(cr(crééation historique)ation historique) (culturelle (culturelle –– contextuelle)contextuelle)

LibertLibertéé et droits fondamentaux (penseret droits fondamentaux (penser--croire croire ––ss’’ exprimer exprimer ……))

DJ Roy, JR Williams, BM Dickens, JL Baudouin.DJ Roy, JR Williams, BM Dickens, JL Baudouin.
La bioLa bioééthique : ses fondements et ses controverses.thique : ses fondements et ses controverses.

MontrMontrééal, al, ÉÉditions du Renouveau pditions du Renouveau péédagogique, 1995.dagogique, 1995.



Transformation de la relation Transformation de la relation 
mméédecindecin--malademalade

Indigent Indigent –– patient patient –– personne maladepersonne malade

I I –– La dLa déécision est le fait du  mcision est le fait du  méédecindecin
«« Bonne dBonne déécision cision »» -- raison et prudence (Aristote)raison et prudence (Aristote)

-- savoir msavoir méédical et vulndical et vulnéérabilitrabilitéé
du  maladedu  malade

-- «« ÉÉthique de la responsabilitthique de la responsabilitéé »»
(devoirs du m(devoirs du méédecin decin –– confiance du patient)confiance du patient)

II II –– Revendication autonomisteRevendication autonomiste
-- Fragilisation progressive de la confiance du corps social dans lFragilisation progressive de la confiance du corps social dans la ma méédecine decine 

(mont(montéée en puissance des associations e en puissance des associations «« Toute personne prend, avec le Toute personne prend, avec le 
professionnel de santprofessionnel de santé……é……les dles déécisions concernant sa santcisions concernant sa santéé »» -- loi de mars 2002).loi de mars 2002).

-- Ne pas faire prNe pas faire préévaloir la parole du patient sur tout autre, mais lvaloir la parole du patient sur tout autre, mais l’’ entendre et  entendre et  
lui donner toute sa place.lui donner toute sa place.

L.L.BenaroyoBenaroyo–– ÉÉthique et responsabilitthique et responsabilitéé en men méédecinedecine
GenGenèève ve –– EdEd. M. Méédecine et hygidecine et hygièène 2006ne 2006



Transformation de la relationTransformation de la relation
mméédecindecin--malademalade

Limites au principe du respect de lLimites au principe du respect de l’’ autonomieautonomie

-- Respecter lRespecter l’’ autonomie dautonomie d’’ autrui autrui ……
-- DDéécision mcision méédicale purement autoritaire !dicale purement autoritaire !
-- Relation mRelation méédicale purement contractuelle ?dicale purement contractuelle ?

DDéécision cision �������� coco--ddéécisioncision
ÉÉthique Clinique  thique Clinique  -- nouvelle figure de la personnenouvelle figure de la personne

-- Nouvelle Nouvelle ééthique du sointhique du soin



Les casLes cas!!

De quoi sDe quoi s’’ agitagit--il ?il ?



�� La Sep La Sep ��
�� Arthur Arthur ��
�� NadNadèège ge ��
�� La petite fille endormie La petite fille endormie ��

�� La femme du colonel La femme du colonel ��

�� Georges Georges ��
�� La donneuse La donneuse ��

�� Le pilote Le pilote ��
�� Les MaliensLes Maliens��

�� Le jeune couple Le jeune couple ��



Qui est lQui est léégitime pour dgitime pour déécider ?cider ?

�� Enjeux majeurs :Enjeux majeurs :
�� Essor de la connaissance et des techniquesEssor de la connaissance et des techniques

�� «« ÉÉclatement du consensus social, juridique, religieuxclatement du consensus social, juridique, religieux…… »»

�� ÉÉmergence des droits individuels, de lmergence des droits individuels, de l’’ usager devenu usager devenu «« Acteur de Soins Acteur de Soins »»

�� DDéécision de Soins complexe :cision de Soins complexe :
II mplique  non seulement lmplique  non seulement l’’ expertise mexpertise méédicale mais engage ldicale mais engage l’’ ensemble de lensemble de l’’ individu individu 
dans ses prdans ses prééoccupations sociales familiales, professionnelles, ses convictiooccupations sociales familiales, professionnelles, ses convictions ns 
personnelles.personnelles.
Qui est donc lQui est donc léégitime pour dgitime pour déécidercider ??

Les personnes concernLes personnes concernéées par un probles par un problèème de santme de santéé -- les  soignants les  soignants -- les mles méédecins decins –– la la 
socisociééttéé ??

Le débat éthique devient un débat clinique au quoti dien, approprLe débat éthique devient un débat clinique au quoti dien, appropr ié par ié par 
chacun, au service des personnes plus que des idées .chacun, au service des personnes plus que des idées .



ÉÉthique cliniquethique clinique

�� ÉÉthique mthique méédicale ou dicale ou ÉÉthique clinique (annthique clinique (annéées 60)es 60)
* r* rééflexion flexion ééthique consacrthique consacréée e àà la pratique de la mla pratique de la méédecine en decine en 
analogie analogie àà la  pratique de la recherche.la  pratique de la recherche.

�� ÉÉthique clinique : 1979 thique clinique : 1979 –– M.M.SieglerSiegler
* r* rééflexion flexion ééthique en tant quthique en tant qu’’ elle sert la delle sert la déécision mcision méédicale dicale 
dans des situations de choix difficiles, ddans des situations de choix difficiles, dèès lors que cette s lors que cette 
rrééflexion est au plus prflexion est au plus prèès de ls de l’’ expexpéérience clinique et ne se rience clinique et ne se 
contente pas dcontente pas d’’ appliquer systappliquer systéématiquement le seul principe matiquement le seul principe 
dd’’ autonomieautonomie..



ETHIQUE CLINIQUEETHIQUE CLINIQUE

�� Situation clinique unique et incarnée (patient précis et une décSituation clinique unique et incarnée (patient précis et une décision ision 
que nécessite la prise en charge à cet instant là de ce patient que nécessite la prise en charge à cet instant là de ce patient là)là)

�� Les questions éthiques ne sont pas l’apanage des médecins ou Les questions éthiques ne sont pas l’apanage des médecins ou 
soignants d’où « clinique » et non « médicale »soignants d’où « clinique » et non « médicale »

�� Similitude (Mark Similitude (Mark SieglerSiegler) avec la pratique clinique au quotidien ) avec la pratique clinique au quotidien 
(investigation et débat collégial)(investigation et débat collégial)

�� Être Être facilitateurfacilitateur, recherche d’une décision et non pas « dire une , recherche d’une décision et non pas « dire une 
éthique en surplomb »éthique en surplomb »

�� L’éthique clinique doit s’envisager comme une activité fortementL’éthique clinique doit s’envisager comme une activité fortement
engagée dans la clinique et le soin (non « sur » ou « à propos »engagée dans la clinique et le soin (non « sur » ou « à propos »).).

What Kind What Kind of of doing is clinical ethicsdoing is clinical ethics??

G.G.AgichAgich

Theoretical MedecineTheoretical Medecine, 2005,26,p.7 à 24, 2005,26,p.7 à 24



QuQu’’ estest--ce que lce que l’é’éthique clinique?thique clinique?

«« LL’é’éthique clinique touche toutes les dthique clinique touche toutes les déécisions, cisions, 
incertitudes, conflits de valeurs et dilemmes incertitudes, conflits de valeurs et dilemmes 
auxquels les mauxquels les méédecins et les decins et les ééquipes mquipes méédicales dicales 
sont confrontsont confrontéés au chevet du patient, en salle s au chevet du patient, en salle 
dd’’ opopéération, en cabinet de consultation ou en ration, en cabinet de consultation ou en 
clinique et mclinique et mêême au domicileme au domicile»» (David J. Roy et (David J. Roy et 
coll.,1995) coll.,1995) 

In : la bioIn : la bioééthique thique –– Ses fondements et ses controverses.Ses fondements et ses controverses.

Bruxelles/MontrBruxelles/Montrééal, De Boeck/ERPI 1995al, De Boeck/ERPI 1995



QuQu’’ estest--ce que lce que l’é’éthique clinique?thique clinique?

�� LL’É’ÉC est centrC est centréée de d’’ abord sur le patient; elle tient compte abord sur le patient; elle tient compte 
de sa situation mde sa situation méédicale, de ses souffrances, de son dicale, de ses souffrances, de son 
histoire personnelle et familiale et de ses volonthistoire personnelle et familiale et de ses volontéés.s.

�� LL’É’ÉC sC s’’ occupe aussi des souffrances des soignants et des occupe aussi des souffrances des soignants et des 
malaises institutionnels.malaises institutionnels.

�� LL’É’ÉC tient C tient éégalement compte des principes et des valeurs galement compte des principes et des valeurs 
sociales en cause afin dsociales en cause afin d’é’éclairer la situation.clairer la situation.

((Guy Durand) in : Introduction générale à la bioéthique

FIDES.CERF – Montréal - 1999



Définition de Définition de l’Ethique l’Ethique CliniqueClinique

�� C’est avant tout une approche méthodologique qui s’intéresse à lC’est avant tout une approche méthodologique qui s’intéresse à la a 
résolution de cas pratiques ,quels qu’en soient les champs résolution de cas pratiques ,quels qu’en soient les champs 
d’application.d’application.

�� L’Éthique Clinique se veut un cheminement au contact du réel et L’Éthique Clinique se veut un cheminement au contact du réel et au au 
service de la personne. Par voie de conséquence ,la  démarche esservice de la personne. Par voie de conséquence ,la  démarche est t 
centrale ,et ne saurait se restreindre à la recherche du bien etcentrale ,et ne saurait se restreindre à la recherche du bien et du du 
mal d’un point de vue moral.mal d’un point de vue moral.

�� L’objectif est le choix d’une décision singulière ,qui tienne coL’objectif est le choix d’une décision singulière ,qui tienne compte du mpte du 
cadre législatif ,de la situation sociale particulière,mais ausscadre législatif ,de la situation sociale particulière,mais aussi des i des 
convictions,intentions ,réflexions des différents protagonistes convictions,intentions ,réflexions des différents protagonistes 
engagés dans cette situation(personne concernée,ses proches ,lesengagés dans cette situation(personne concernée,ses proches ,les
équipes soignantes impliquées…).équipes soignantes impliquées…).



Consultation dConsultation d’é’éthique cliniquethique clinique

�� CasuistiqueCasuistique

�� PragmatiquePragmatique

�� ContextualisContextualisééee

�� Consultation prConsultation prééalable alable àà la discussion (soignant la discussion (soignant ––
nonnon--soignant)soignant)

�� Discussion multidisciplinaire Discussion multidisciplinaire (soignants, philosophes, (soignants, philosophes, 
psychologues, sociologues, juristes, psychologues, sociologues, juristes, ééconomistes, usagersconomistes, usagers……) dans un cadre ) dans un cadre 
mmééthodologique commun qui lui donne sa pertinence.thodologique commun qui lui donne sa pertinence.

Inscription dans la loi de mars 2002Inscription dans la loi de mars 2002



Les principes de bioLes principes de bioééthiquethique

�� Principe dPrincipe d’’ autonomieautonomie

�� Principe de bienfaisancePrincipe de bienfaisance

�� Principe de nonPrincipe de non--malfaisancemalfaisance

�� Principe de justice Principe de justice 

� Tom L. Beauchamp et James F. Childress

• Principles of Biomédical Ethics 

New-York – Oxford – University Press – 1ère édition 1979

• Les principes de l’éthique biomédicale -

Ed.Les belles lettres – 2008 (collection dirigée par J.M   Mouille)



Les principes de bioLes principes de bioééthiquethique

�� Philosophie des droits de lPhilosophie des droits de l’’ homme : homme : 

-- relation drelation d’é’égal gal àà éégal entre des individus libres et gal entre des individus libres et 
éégaux en droit, passant contrat tous ensemble pour gaux en droit, passant contrat tous ensemble pour 
ddééfinir euxfinir eux--mmêêmes ce qui doit mes ce qui doit êêtre universellement tre universellement 
respectrespectéé par tous.par tous.

** ÉÉthique du devoir thique du devoir –– ÉÉthique du contratthique du contrat
** ÉÉthique des principes universalisablesthique des principes universalisables

�� principe dprincipe d’’ autonomie autonomie –– respect de lrespect de l’’ autonomie autonomie 
�� principe de justiceprincipe de justice..



Les principes de bioLes principes de bioééthiquethique

Philosophie de lPhilosophie de l’’ autre homme :autre homme :

-- relation bienveillante singulirelation bienveillante singulièère re àà autrui, suscitautrui, suscitéée par sae par sa
fragilitfragilitéé et la bienfaisance quet la bienfaisance qu’’ elle appelle.elle appelle.

* * ÉÉthique de la responsabilitthique de la responsabilitéé non rnon rééciproque ciproque àà ll ’é’égard du plus  gard du plus  
vulnvulnéérablerable

** ÉÉthique de la bontthique de la bontéé, du d, du déécentrement dcentrement d’’ un sujet singulier sur unun sujet singulier sur un
autre tout aussi singulier.autre tout aussi singulier.

�� principe de bienfaisanceprincipe de bienfaisance
�� principe de nonprincipe de non--malfaisance (faire le bien ou du moins le malfaisance (faire le bien ou du moins le 

moindre mal)moindre mal)

N.BN.B: L: L ’’ ididéée de bonte de bontéé est ce qui reste quand toutes les institutions se sont   est ce qui reste quand toutes les institutions se sont   
effondreffondréées.Quand il nes.Quand il n’’ y  a plus rien dy  a plus rien d’’ autre que lautre que l’’ humanithumanitéé de lde l’’ autre humain, alors autre humain, alors 
dans cette absence de toute morale il y a dans cette absence de toute morale il y a «« la petite bontla petite bontéé »»..
EE-- Levinas : La proximitLevinas : La proximitéé de lde l’’ autre.autre.



Cas cliniqueCas clinique



Le syndrome dLe syndrome d’’ EhlerEhler--DanlosDanlos

�� Homme 29 ans, dHomme 29 ans, déécouverte dcouverte d’’ un syndrome un syndrome 
dd’’ EhlerEhler--DanlosDanlosde type IV, sur de type IV, sur hhéémopmopééritoineritoine
et accidents vasculaires cet accidents vasculaires céérréébraux.braux.

�� Femme 25 ans, aucun antFemme 25 ans, aucun antééccéédent.dent.
�� Un enfant de 2 ans, en bonne santUn enfant de 2 ans, en bonne santéé..
�� Une grossesse en cours, demande de DAN.Une grossesse en cours, demande de DAN.



Le syndrome dLe syndrome d’’ EhlerEhler--DanlosDanlos

�� Maladie gMaladie géénnéétique rare litique rare liéée e àà une une 
anomalie du tissu conjonctif. Elle touche anomalie du tissu conjonctif. Elle touche 
aussi bien les hommes que les femmes, aussi bien les hommes que les femmes, 
quelle que soit la race ou l'ethnie.quelle que soit la race ou l'ethnie.

�� Incidence prIncidence préécise inconnue. La littcise inconnue. La littéérature rature 
retient une frretient une frééquence approximative de quence approximative de 
1/51/5 000 000 àà 1/101/10000 naissances.000 naissances.



Le syndrome dLe syndrome d’’ EhlerEhler--DanlosDanlos

�� La mutation la plus frLa mutation la plus frééquente est COL3A1 quente est COL3A1 
qui concerne la forme lqui concerne la forme léétale vasculaire du tale vasculaire du 
syndrome d'syndrome d'EhlerEhler--DanlosDanlos. Cette mutation . Cette mutation 
provoque un bouleversement de la triple provoque un bouleversement de la triple 
hhéélice de collaglice de collagèènene

�� Le collagLe collagèène III est un composant important ne III est un composant important 
des parois artdes parois artéérielles et intestinales.rielles et intestinales.



Le syndrome dLe syndrome d’’ EhlerEhler--DanlosDanlos

�� Anomalies du mAnomalies du méétabolisme des tabolisme des 
fibrilles de collagfibrilles de collagèène avec diffne avec difféérentes rentes 
mutations gmutations géénnéétiques concernant le tiques concernant le 
collagcollagèène de type I, III et Vne de type I, III et V

�� Ils aboutissent Ils aboutissent àà la formation de la formation de 
fibrilles de collagfibrilles de collagèène anormales ne anormales 
expliquant les anomalies cliniques expliquant les anomalies cliniques 
sséévvèères et prres et préécoces.coces.



Classification du SEDClassification du SED

Procollagène
N-peptidase

Autosomique 
récessif

Fragilité sévère de la peau, 
cutis laxa, ecchymoses

Type VIIc 
dermatosparaxsis

COL1A1
COL1A2

Autosomique 
dominant

Luxation congénitale de hancheType VIIa et b 
arthrochalasie

Lysyl-
hydroxylase

Autosomique 
récessif

Hypotonie, scoliose 
congénitale, fragilité oculaire

Type VI 
cyphoscoliose

COL3A1 sur 
chr 3

Autosomique 
dominant

rupture artérielle et organes 
internes

Type IV 
vasculaire 

inconnueAutosomique 
dominant

Laxité articulaire, douleurs, 
luxations

Type III 
hyperlaxité

COL5A1
COL5A2

Autosomique 
dominant

Hyperlaxité peau et 
articulations

Type I/II 
classique

Gène 
défectueux

TransmissionClinique Type



Position des parentsPosition des parents

�� Annonce du caractAnnonce du caractèère gre géénnéétique et transmissible de tique et transmissible de 
la maladie mal vla maladie mal véécue par le couple (50 %)cue par le couple (50 %)

�� ConsConsééquences personnelles lourdesquences personnelles lourdes

�� Ne veulent pas Ne veulent pas éétablir de diagnostic chez leur tablir de diagnostic chez leur 
premier enfantpremier enfant

�� Ne veulent pas prendre le risque dNe veulent pas prendre le risque d’’ un enfant un enfant 
malade, prmalade, prééffèèrent mettre fin rent mettre fin àà leur projet parental.leur projet parental.



Demande de DAN: Demande de DAN: 
que dit la loi ?que dit la loi ?

�� Article L2131Article L2131--1 du CSP:1 du CSP:Le diagnostic prLe diagnostic préénatal s'entend des natal s'entend des 
pratiques mpratiques méédicales ayant pour but de ddicales ayant pour but de déétecter in utero chez l'embryon tecter in utero chez l'embryon 
ou le foetus une affection d'une particuliou le foetus une affection d'une particulièère gravitre gravitéé. Il doit . Il doit êêtre prtre prééccééddéé
d'une consultation md'une consultation méédicale adaptdicale adaptéée e àà l'affection recherchl'affection recherchéée.e.

�� Article L2213Article L2213--11 du CSPdu CSP:: L'interruption volontaire d'une grossesse L'interruption volontaire d'une grossesse 
peut, peut, àà toute toute éépoque, poque, êêtre pratiqutre pratiquéée si la poursuite de la grossesse met e si la poursuite de la grossesse met 
en pen pééril grave la santril grave la santéé de la femme, soit qu'il existe une forte de la femme, soit qu'il existe une forte 
probabilitprobabilitéé que l'enfant que l'enfant àà nanaîître soit atteint d'une affection d'une tre soit atteint d'une affection d'une 
particuliparticulièère gravitre gravitéé reconnue comme incurable au moment du reconnue comme incurable au moment du 
diagnostic.diagnostic.

�� Cas particulier des maladies Cas particulier des maladies àà rréévvéélation tardivelation tardive



Demande de DAN: Demande de DAN: 
point de vue mpoint de vue méédicaldical

�� Le diagnostic prLe diagnostic préénatal est rnatal est rééalisable dans tous les cas alisable dans tous les cas 
ooùù l'anomalie moll'anomalie molééculaire a culaire a ééttéé ddéétecttectéée.e.

�� Refus premier de lRefus premier de l’é’équipe obstquipe obstéétricale: naissance tricale: naissance 
possible dpossible d’’ un enfant normal, ignorance du degrun enfant normal, ignorance du degréé
dd’’ atteinte de latteinte de l’’ enfant enfant àà nanaîître.tre.

Les parents sollicitent lLes parents sollicitent l’’ avis davis d’’ une une 
consultation dconsultation d’é’éthique cliniquethique clinique



Principes dPrincipes d’’ autonomieautonomie
et du respect de let du respect de l’’ autonomieautonomie

Une personne est dite autonome si elle est libre et capableUne personne est dite autonome si elle est libre et capable

�� Libre des interfLibre des interféérences que pourrait avoir autrui sur rences que pourrait avoir autrui sur 

elle melle mêêmeme::

Elle nElle n’’ est pas sous influence ou il a est pas sous influence ou il a ééttéé vvéérifirifi éé ququ’’ elle elle 

avait les  moyens de savait les  moyens de s’’ y soustraire ; y soustraire ; 

�� Capable=Capable=«« compcompéétentetente»» : non entrav: non entravéée par des e par des 

circonstances physiques, psychologiques ou mentales,circonstances physiques, psychologiques ou mentales,

susceptibles dsusceptibles d’’ invalider son jugement.invalider son jugement.

(action (action –– volontvolontéé –– penspenséée)e)



Principes dPrincipes d’’ autonomie autonomie 
et du respect de let du respect de l’’ autonomie (suite)autonomie (suite)

Respecter lRespecter l’’ autonomie dautonomie d’’ autrui suppose quelques autrui suppose quelques 
conditionsconditions ::

�� Que lQue l’’ on donne toute lon donne toute l’’ information ninformation néécessaire cessaire àà une une 

prise de dprise de déécision cision ééclairclairééee ;;

�� Que lQue l’’ on ait von ait véérifirifi éé que cette information que cette information àà ééttéé

comprise.comprise.



Principes dPrincipes d’’ autonomie et du respect autonomie et du respect 
de lde l’’ autonomie (suite)autonomie (suite)

�� Que lQue l’’ on son s’’ assure de laassure de lacapacitcapacitéé de lade la

personne malade personne malade àà vouloir dvouloir déécidercider ;;

�� Que la dQue la déécision prise soit cohcision prise soit cohéérente avecrente avec

ces troisces troisprprééalables.alables.



Critique de lCritique de l ’’ autonomie vertueuse:autonomie vertueuse:

Aucune thAucune thééorie de lorie de l’’ autonomie nautonomie n’’ est acceptable si elle propose comme dest acceptable si elle propose comme dééfinition dfinition d’’ une une 
conduite autonome, celle conduisant conduite autonome, celle conduisant àà des ddes déécisions idcisions idééales ou vertueuses, supales ou vertueuses, supéérieures rieures àà ce ce 
que sont capables de choisir communque sont capables de choisir communéément des gens normaux.ment des gens normaux.

LL’’ autonomie qui nous intautonomie qui nous intééresse en resse en ééthique clinique est celle qui mthique clinique est celle qui mèène ne àà la prise de dla prise de déécision cision 
mméédicale, sans jugement moral quant dicale, sans jugement moral quant àà lala «« qualitqualitéé »» de cette de cette 

autonomie.autonomie.

En fait quelle que soit la dEn fait quelle que soit la dééfinition de lfinition de l’’ autonomie retenue, ce qui nous importe cautonomie retenue, ce qui nous importe c’’ est de est de 
vvéérifier que lrifier que l’’ autonomie de la personne malade concernautonomie de la personne malade concernéée soit respecte soit respectéée.e.

Du principe dDu principe d’’ autonomie au principe du respect de lautonomie au principe du respect de l’’ autonomie.autonomie.

Principes dPrincipes d’’ autonomie autonomie 
et respect de let respect de l’’ autonomieautonomie



Le principe du respect de lLe principe du respect de l’’ autonomieautonomie

Respecter quelquRespecter quelqu’’ un en tant quun en tant qu’’ agent autonome, cagent autonome, c’’ est le mettre en situation dest le mettre en situation d’’ agir de faagir de faççon on 
autonome.autonome.

Ne pas le respecter en tant quNe pas le respecter en tant qu’’ agent autonome, cagent autonome, c’’ est ignorer les souhaits quest ignorer les souhaits qu’’ il exprime, ne il exprime, ne 
pas les considpas les considéérer ou les comprendre, se comporter comme srer ou les comprendre, se comporter comme s’’ il y avait des personnes il y avait des personnes 
mmééritant plus que dritant plus que d’’ autres que lautres que l’’ on accorde du poids on accorde du poids àà leur parole.leur parole.

Selon Kant:violer, cSelon Kant:violer, c’’ est est àà dire ne pas respecter ldire ne pas respecter l’’ autonomie dautonomie d’’ une personne, cune personne, c’’ est la traiter est la traiter 
comme un moyen et non comme une fin.comme un moyen et non comme une fin.

Selon Mill : respecter lSelon Mill : respecter l’’ autonomie dautonomie d’’ autrui, cautrui, c’’ est ne pas interfest ne pas interféérer avec ses choix et agir rer avec ses choix et agir 
pour renforcer lpour renforcer l’’ expression de son autonomie.expression de son autonomie.

Principes dPrincipes d’’ autonomie et respect de autonomie et respect de 
ll ’’ autonomieautonomie



Les questions relatives au principe du respect de lLes questions relatives au principe du respect de l’’ autonomie autonomie 
et qui restent et qui restent àà approfondirapprofondir

-- CompCompéétencetence

-- ConsentementConsentement

-- LL’’ informationinformation

-- VVéérifier la comprrifier la comprééhensionhension

-- VolontVolontéé

-- Quel mandataire et quels standards pour guider Quel mandataire et quels standards pour guider 

la dla déécision du mandataire ?cision du mandataire ?

Principes dPrincipes d’’ autonomie et respect de autonomie et respect de 
ll ’’ autonomieautonomie



Le principe de bienfaisanceLe principe de bienfaisance

DDééfinitionfinition

�� Contribuer au bien Contribuer au bien êêtre dtre d’’ autruiautrui

�� Contient deux principesContient deux principes::

-- ll ’’ action entreprise doit action entreprise doit êêtre btre béénnééfiquefique

-- elle doit elle doit êêtre utile, ctre utile, c’’ est est àà dire avoir undire avoir un

rapport corapport coûûtt--bbéénnééfice positif.fice positif.



�� Le principe de bienfaisance (suite)Le principe de bienfaisance (suite)

�� Les risques.Les risques.

Le facteur Le facteur «« justicejustice»» : r: réépartition des bpartition des béénnééficesfices

dans la populationdans la population..

�� Les coLes coûûts directsts directs: : 

-- Pour autrui.Pour autrui.

-- Pour la mPour la méédecine. decine. 

-- Pour la sociPour la sociééttéé..



Paternalisme  =Paternalisme  =
Le conflit entre Le conflit entre bienfaisancbienfaisancet et 

autonomieautonomie
Dans la majoritDans la majoritéé des casdes cas: pas de conflit: pas de conflit: les pr: les prééfféérences du rences du 
patient sont conformes patient sont conformes àà son meilleur intson meilleur intéérrêêt mt méédical.dical.

Dans la minoritDans la minoritéé des cas, possibilitdes cas, possibilitéé de conflit.de conflit.

�� AutrefoisAutrefois : : bienfaisance > autonomiebienfaisance > autonomie

�� AujourdAujourd’’ huihui : : autonomie > bienfaisanceautonomie > bienfaisance

Certains dCertains déénoncent un changement de paradigme :noncent un changement de paradigme :

SociSociééttéé paternaliste. Socipaternaliste. Sociééttéé ddéémocratique.mocratique.



Le principe de non malfaisanceLe principe de non malfaisance

DDééfinitionfinition
Ne pasNe pasinfliger un prinfliger un prééjudice intentionnellement = judice intentionnellement = «« primumprimumnon non NocereNocere»»

Quelle diffQuelle difféérence avec le principe de bienfaisancerence avec le principe de bienfaisance??

--«« Faire du bienFaire du bien»» nn’’ est pas est pas ééquivalent quivalent àà «« ne pas faire de malne pas faire de mal»»..

-- Ne pas faire de mal est gNe pas faire de mal est géénnééralement plus contraignant moralement.ralement plus contraignant moralement.

-- Sauf exceptionsSauf exceptions: le pr: le prééjudice individuel engendrjudice individuel engendréé par une campagne par une campagne 

de vaccination sde vaccination s’’ efface devant le befface devant le béénnééfice collectif de la dite fice collectif de la dite 

campagne.campagne.

Les deux principes entrent parfois en conflitLes deux principes entrent parfois en conflit: a: a--tt--on le droit de programmer la on le droit de programmer la 
mort dmort d’’ un jumeau pour sauver le deuxiun jumeau pour sauver le deuxièèmeme??



ResponsabilitResponsabilitéé mméédicale et prdicale et prééjudicejudice

Il y a une diffIl y a une difféérence morale entre causer un prrence morale entre causer un prééjudice de fajudice de faççon oon oùù non non 
intentionnelle : intentionnelle : cfcf diffdiff éérence entre faute mrence entre faute méédicale et aldicale et alééa tha théérapeutique.rapeutique.

Des distinctions morales subtilesDes distinctions morales subtiles

-- YY--aa--tt--il une diffil une difféérence morale entre le fait drence morale entre le fait d’’ interrompre un traitement vital et interrompre un traitement vital et 
ne pas le dne pas le déémarrer?marrer?

-- Entre le fait dEntre le fait d’’ accepter de prescrire un traitement ordinaire, mais pas un accepter de prescrire un traitement ordinaire, mais pas un 
traitement extraordinaire.traitement extraordinaire.

-- Le concept du double effetLe concept du double effet

-- La futilitLa futilitéé des traitements:qudes traitements:qu’’ estest--ce quce qu’’ un traitement un traitement «« futilefutile »»??

-- Le jugement portLe jugement portéé sur la qualitsur la qualitéé de la vie.de la vie.

-- YY--aa--tt--il une diffil une difféérence morale entre provoquer la mort et laisser mourir?rence morale entre provoquer la mort et laisser mourir?

Principe de non malfaisancePrincipe de non malfaisance



Justice et Justice et EquitEquit éé

�� DDééfinitionfinition: : la la justicejusticeddéésigne les justes rsigne les justes rèègles dgles d’’ attribution des attribution des 
ressources en santressources en santéé dans une perspective ddans une perspective d’’ ensemble, alors que ensemble, alors que 
ll ’’ ééquitquitéé,m,méérite(ce qui est mrite(ce qui est mééritritéé)concerne le souci de l)concerne le souci de l’’ individu individu 
concretconcret(en rapport aux autres)(en rapport aux autres)..

�� Certains repCertains repèères/rres/rèèglesgles: : (1)chacun doit recevoir une part (1)chacun doit recevoir une part éégale ; (2) gale ; (2) 
chacun doit recevoir en fonction de ses besoins ; (3)chacun rechacun doit recevoir en fonction de ses besoins ; (3)chacun reççoit  en fonction oit  en fonction 
de ses efforts  ; (4)  en fonction de sa contribution ; (5)en fode ses efforts  ; (4)  en fonction de sa contribution ; (5)en fonction de son nction de son 
mméérite ; (6) chacun rerite ; (6) chacun reççoit en fonction doit en fonction d’é’échanges dans le cadre de la libre changes dans le cadre de la libre 
concurrence .concurrence .

�� La plupart des sociLa plupart des sociééttéés ont recours s ont recours àà plusieurs de ces principes pour plusieurs de ces principes pour éélaborer laborer 
leurs politiques publiques ,utilisant ces principes de faleurs politiques publiques ,utilisant ces principes de faççon diffon difféérente selon le rente selon le 
domaine et le contextedomaine et le contexte



ThThééories de Justiceories de Justice

�� UtilitaristesUtilitaristes : : -- la norme de justice dla norme de justice déépend du principe dpend du principe d’’ utilitutilit éé
(maximisation du bien global)(maximisation du bien global)

-- utilitutilit éé sociale peut changer sociale peut changer àà tout momenttout moment

-- injustice dinjustice d’’ une sociune sociééttéé maximisant lmaximisant l’’ utilitutilit éé en niant len niant l’’ accaccèèss

aux soins maux soins méédicaux des personnes malades.dicaux des personnes malades.

�� LibertariennesLibertariennes : affirmation des droits individuels plut: affirmation des droits individuels plutôôt que t que 
crcrééer des scher des schéémas de distribution mas de distribution ééconomique dans lesquels conomique dans lesquels 
les gouvernements redistribuent les richesses acquises par les les gouvernements redistribuent les richesses acquises par les 
individus individus àà travers la libre concurrence.travers la libre concurrence.



ThThééories de justiceories de justice

�� CommunautaristesCommunautaristes: : -- ce qui est dce qui est dûû aux individus et aux groupes daux individus et aux groupes déépend pend 
de normes de normes éétablies par la communauttablies par la communautéé

-- responsabilitresponsabilitéé de la communautde la communautéé envers lenvers l’’ individu mais de plus en plus de individu mais de plus en plus de 
ll ’’ individu envers la communautindividu envers la communautéé (ex. pays Bas : (ex. pays Bas : «« Committee Committee for for choices choices 
in in health health Care Care »»(1991)(1991)

�� Egalitaristes Egalitaristes : toute personne doit recevoir une part : toute personne doit recevoir une part éégale de certains biens gale de certains biens 
(par ex les soins)(par ex les soins)
ThThééorie de justice de John orie de justice de John Rawls Rawls «« ce qui justifie une conception de la ce qui justifie une conception de la 
justice njustice n’’ est donc pas quest donc pas qu’’ elle soit vraie par rapport elle soit vraie par rapport àà un ordre donnun ordre donnéé
antantéérieur rieur àà nous, mais qunous, mais qu’’ elle soit en accord  avec notre comprelle soit en accord  avec notre comprééhension en hension en 
profondeur de nousprofondeur de nous--mmêêmes et le fait que nous reconnaissons que, mes et le fait que nous reconnaissons que, éétant tant 
donndonnéé notre histoire et nos traditions notre histoire et nos traditions àà la base de notre vie publique, cla base de notre vie publique, c’’ est est 
la plus raisonnable pour tous la plus raisonnable pour tous »»

«« Le constructivisme kantien dans la thLe constructivisme kantien dans la thééorie morale orie morale »» Justice et DJustice et Déémocratiemocratie

Paris Paris –– seuil, 1993, P.78seuil, 1993, P.78



ThThééories de justiceories de justice

«« Droit applicable Droit applicable àà un minimum dun minimum déécent de cent de 
soins msoins méédicaux dans un cadre ddicaux dans un cadre d’’ allocation qui allocation qui 
intintèègre gre àà la fois des normes utilitaristes et des la fois des normes utilitaristes et des 
normes normes éégalitaristes galitaristes »»

TL Beauchamp TL Beauchamp –– JF JF Childress Childress in Principes de lin Principes de l’é’éthique biomthique bioméédicale dicale 

Ed Ed les belles lettres les belles lettres –– Paris 2008 p.403Paris 2008 p.403



Autonomie et respect dAutonomie et respect d’’ autonomieautonomie

CasCas: : La demande est faite par les parents; ils La demande est faite par les parents; ils 
sont vus ssont vus sééparparéément et en couple afin de ment et en couple afin de 
juger du caractjuger du caractèère re «« librelibre »» de la demande; de la demande; 
ils sont considils sont considéérréés s «« capablescapables»». Au niveau . Au niveau 
de lde l’’ autonomie, la demande concerne autonomie, la demande concerne 
toutefois une tierce partietoutefois une tierce partie……



Bienfaisance et nonBienfaisance et non--malfaisance (suite)malfaisance (suite)

BIENFAISANCEBIENFAISANCE

?               ??               ?
Enfant             Parents   Enfant             Parents   

?           ??           ?

NONNON--MALFAISANCEMALFAISANCE



Principe de justicePrincipe de justice ::

Quelles rQuelles réépercussions pour les parents ? percussions pour les parents ? 

Quel impact pour la sociQuel impact pour la sociééttéé du du «« handicaphandicap»» ? ? 

Quelles valeurs avonsQuelles valeurs avons--nous en commun ?nous en commun ?



«« Le Le PrinciplismePrinciplisme »» Quatre principesQuatre principes

Des outils ,mais plus que de simples instruments.Des outils ,mais plus que de simples instruments.

�� Portes dPortes d’’ entrentréées et aide es et aide àà la lecture et interrogations personnelles ;la lecture et interrogations personnelles ;

�� Garantir quGarantir qu ’’ on oublie rien don oublie rien d’’ essentiel :essentiel :

-- justice justice : : vertu cardinale de justicevertu cardinale de justice

-- bienveillancebienveillance: : empathie entre deux empathie entre deux êêtres et humanittres et humanitéé de lde l’’ autre humainautre humain

-- nonnon--malveillancemalveillance: : ou vaisou vais--je avec la personne qui, sans que je lje avec la personne qui, sans que je l’’ ai ai 
cherchcherchéé risque drisque d’’ entrer dans une souffrance plus grande encore que celle entrer dans une souffrance plus grande encore que celle 
dont je cherche dont je cherche àà ll ’’ en sortiren sortir..

-- autonomieautonomie: : intintéérrêêt du patient, oui ; mais pas sans lui.t du patient, oui ; mais pas sans lui.



«« Le Le PrinciplismePrinciplisme »» Quatre principesQuatre principes

�� RRéétablir pour un cas donntablir pour un cas donnéé des liens, des des liens, des ééchanges changes àà partir dpartir d ’’ une une 
histoire de vie (histoire de vie («« poids dpoids d’’ une vie dune vie d’’ homme, de femme homme, de femme »») ;) ;

�� Faire advenir les questions ;Faire advenir les questions ;

�� ÉÉcouter, rencontrer, relire ce qui est couter, rencontrer, relire ce qui est «« ddéélire lire »», relier ce qui est , relier ce qui est àà priori priori 
incommunicable et recomposer une relation ;incommunicable et recomposer une relation ;

�� Interroger lInterroger l ’’ autre comme lautre comme l’’ autre de soi, un autre de soi, un éégal de soi, tout entier gal de soi, tout entier 
mmêême et tout entierme et tout entierautre ;autre ;



«« Le Le PrinciplismePrinciplisme »» Quatre principesQuatre principes

�� Poser comme principe la dimension sociale ; ouvrir les yeux sur Poser comme principe la dimension sociale ; ouvrir les yeux sur le le 
corps social envisagcorps social envisagéé dans son tout comme un corps qui sans cesse se dans son tout comme un corps qui sans cesse se 
constitue (le meilleur et le pire) ;constitue (le meilleur et le pire) ;

�� Tension entre : Tension entre : -- le semblable corsetle semblable corsetéé dans son indicible dans son indicible 
souffrance du fait de la violesouffrance du fait de la violence et de lnce et de l’’ irruption irruption 
brutale dbrutale d’’ une  situation (inouune  situation (inouïïe) ;e) ;
-- ll ’’ un et le tout ;un et le tout ;
-- ll ’’ individu et la sociindividu et la sociééttéé..

«« ConnaConnaîître et reconnatre et reconnaîîtretre »»
LL’’ autre et les autres dans leur singularitautre et les autres dans leur singularitéé et en societ en sociééttéé dans la discussion et ladans la discussion et la

diversitdiversitéé et toujours dans la violence.et toujours dans la violence.



Approche par les principes Approche par les principes –– Approche Approche 
par les caspar les cas

�� ComplCompléémentaritmentarit éé entre une approche par la thentre une approche par la thééorie, les principes et les orie, les principes et les 
rr èègles et lgles et l’’ approche casuistique.approche casuistique.

* * «« CasuistryCasuistry: an alternative or : an alternative or complementcomplementto to principlesprinciples??

A.A.JonsenJonsen: Kennedy : Kennedy InstituteInstituteof of EthicsEthicsJournal Journal –– 1995,5,237.1995,5,237.

* * «« TheThepatient as patient as personperson»»

P.P.RamseyRamsey––Yale Yale UniversityUniversityPressPress–– 1970.1970.

* * «« Fondements de la mFondements de la méétaphysique des mtaphysique des mœœursurs»»

E.Kant E.Kant –– tr de V.Delbos tr de V.Delbos –– Paris Paris –– DelagraveDelagrave–– 1957 (1785) p.103.1957 (1785) p.103.

�� Articulation appropriArticulation appropri éée entre une approche par cas et une approche par e entre une approche par cas et une approche par 
principe tant pour la rprincipe tant pour la r ééflexion que pour la dflexion que pour la déécision en cision en ÉÉthique Clinique.thique Clinique.



Approche par les principes Approche par les principes –– Approche Approche 
par les cas (suite)par les cas (suite)

�� «« La spLa spéécification (par le cas) est une facification (par le cas) est une faççon de ron de rééduire le caractduire le caractèère trop gre trop géénnééral ral 
dd’’ une norme, de lui donner une plus grande capacitune norme, de lui donner une plus grande capacitéé àà guider lguider l’’ action, tout en la action, tout en la 
maintenant en admaintenant en adééquation avec la signification morale du principe originelquation avec la signification morale du principe originel »»;;
TL. Beauchamp TL. Beauchamp –– MethodsMethodsandandprinciplesprinciplesin biomin bioméédical dical ethicsethics–– J.J.MedMed..ethicsethics–– 2003 ;2003 ;
29 : 269.29 : 269.

�� LL ’’ homme prudent nhomme prudent n’’ a pas seulement pour objet a pas seulement pour objet «« les universelsles universels»» mais aussi mais aussi 
comme le mcomme le méédecin et le navigateur, la connaissance des faits particuliers.decin et le navigateur, la connaissance des faits particuliers.

Aristote Aristote –– EthiqueEthiqueàà NicomaqueNicomaquetr de S.Tricot, Daris,tr de S.Tricot, Daris,VrinVrin, 1987., 1987.

�� Le juste nLe juste n’’ est pas toujours est pas toujours éévident vident àà percevoir ; il est de ce fait npercevoir ; il est de ce fait néécessaire cessaire 
de ne pas en rester au critde ne pas en rester au critèère gre géénnééral de la justice, mais de sral de la justice, mais de s’’ intint ééresser resser 
aussi aussi àà ses applications.ses applications.
CiceronCiceron–– Des devoirs, in : les StoDes devoirs, in : les Stoïïciens.tr de E.Brciens.tr de E.Brééhier, hier, ééd.d.dirdir par P.M par P.M SchulSchul, , 

Paris NRF Gallimard 9162,I,10,505Paris NRF Gallimard 9162,I,10,505--506.506.



Approche par les principesApproche par les principes
Approche par les cas (suite)Approche par les cas (suite)

�� HermHermééneutique dynamique (cercle vertueux dneutique dynamique (cercle vertueux d’’ interprinterpr éétation tation 
rr ééciproque)ciproque)

�� Principes considPrincipes considéérr éés s àà la lumila lumièère de situations concrre de situations concrèètes.tes.
�� Approche non pas Approche non pas «« purement purement »» casuistique ou casuistique ou «« exclusivement exclusivement »»

principalisteprincipaliste

Kemp.P, Kemp.P, rendtorffrendtorff J.DJ.D
Basic Basic ééthicalthical principlesprinciplesin in EuropEuropééananbioethicsbioethicsandandbiolamsbiolamsI et II.I et II.

Barcelone et CopenhagueBarcelone et Copenhague
Institut Institut BorjBorjàà di di biobioééticatica et Centre for et Centre for EthicsEthicsandandLamsLams2000, 21 (traduction 2000, 21 (traduction –– Marie Marie 

CrilleCrille ––NikodimarNikodimar))



Conclusion 1Conclusion 1

Cette dCette déémarche conduit inexorablement marche conduit inexorablement «« avec courage et avec courage et 
prudenceprudence»» ::

1.1. ÀÀ travailler dans un travailler dans un «« va et vientva et vient»» incessant entre principes et incessant entre principes et 
expexpéériences, riences, ‘‘ une opposition et une coune opposition et une co--implication de limplication de l’é’éthique et de la thique et de la 
moralemorale’’ ..

2.2. ÀÀ entendre le questionnement des personnes malades, des proches, entendre le questionnement des personnes malades, des proches, des des 
soignants en situation:soignants en situation:

1.1. de souffrance; de souffrance; 

2.2. de tension; de tension; 

3.3. de dde déésespsespéérance.rance.

LL’é’éthique cthique c’’ est la est la «« vie revisitvie revisitééee »»

3.3. ÀÀ cheminer avec difficultcheminer avec difficultéé non pas entre non pas entre «« le bien et le malle bien et le mal»» mais entre mais entre 
«« le mal et le pirele mal et le pire»»..



Conclusion 2Conclusion 2

1.1. Une confiance en lUne confiance en l’ê’être humain, en ltre humain, en l’’ avenir.avenir.

2.2. Jugement Jugement prudentielprudentielen situation.en situation.

3.3. Une mUne mééthode plurale, fondthode plurale, fondéée sur le sur l’’ analyse analyse 
rrééflexive.flexive.

4.4. Pari du sens: Pari du sens: «« non dnon d’’ un sens dun sens dééjjàà llà…à… mais dmais d’’ un un 
sens sens àà avavéérer, toujours au devant de soirer, toujours au devant de soi»» (Paul (Paul RicoeurRicoeur, , 

1990)1990)..

5.5. RRééflexion comme une forme dflexion comme une forme d’’ engagement dans la engagement dans la 
citcitéé..



Outils MOutils M ééthodologiquesthodologiques

Quelle est la question posQuelle est la question poséée ?e ?

Quels sont les personnes concernQuels sont les personnes concernéées ?es ?

1) 1) Les Les ééllééments mments méédicauxdicaux

-- Histoire de la situation clinique.Histoire de la situation clinique.

-- Situation clinique au moment du questionnement.Situation clinique au moment du questionnement.

-- Quels sont les alternatives possibles ?Quels sont les alternatives possibles ?

-- Objectifs, techniques utilisObjectifs, techniques utiliséées.es.

-- QualitQualitéé de vie.de vie.



Outils MOutils M ééthodologiques (suite)thodologiques (suite)

2) 2) PrPrééfféérences du patientrences du patient

-- DegrDegréé dd’’ autonomieautonomie

-- DD’’ ooùù vient sa positionvient sa position

-- EnvironnementEnvironnement

3) 3) Interrogation des proches.Interrogation des proches.

44)) Ce que nous disent les soignants en fonction de leurs rCe que nous disent les soignants en fonction de leurs rèègles gles 
professionnelles, mais aussi leurs convictions personnelles.professionnelles, mais aussi leurs convictions personnelles.



Outils MOutils M ééthodologiques (suite)thodologiques (suite)

55)) ElElééments de contextements de contexte

-- LLéégal.gal.

-- ÉÉconomique et financier.conomique et financier.

-- Sociologique.Sociologique.

-- Culturel.Culturel.

-- Dimension collective, sociale (handicap).Dimension collective, sociale (handicap).


