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    À Marie France

    Préface

    En toute rigueur, en raison de sa nature hybride et interdisciplinaire, le texte de Isabelle Pipien requerrait, non pas une, mais plusieurs préfaces. En effet, si l’on pose qu’une préface constitue un texte qui précède une contribution originale, écrit par un spécialiste de la question et visant à en recommander la lecture de manière argumentée, alors force est de constater que de nombreuses compétences peuvent être convoquées à ce rang, tour à tour scientifique et médicale, soignante, juridique, philosophique et enfin sociologique. Le texte qui suit ne prétend être qu’une préface parmi plusieurs autres possibles, celle d’un chercheur spécialisé en histoire des idées politiques, engagé depuis de nombreuses années dans un enseignement adressé à des soignants dans le cadre de la formation professionnelle et consacré aux idées éthiques et politiques du soin. Il est écrit, en pleine conscience de ce cantonnement, et son auteur espère que la mention de cette limite, dûment précisée en exorde, l’aidera à prévenir d’éventuels empiètements en dehors de son domaine de compétence.

     

    Le livre d’Isabelle Pipien reflète un effort d’intellectualisation réalisé à partir d’une expérience de soin d’emblée assumée comme plurielle et complexe, essentiellement hérérogène et plurivoque. En opposition avec de nombreux travaux d’éthique médicale et soignante composés par des praticiens plus focalisés sur une pratique, la démarche ici adoptée consiste à partir d’une expérience et d’un savoir-faire composant en leur sein les exigences médico-scientifiques, politico-administratives et éthiques. Cette trajectoire pratique imprime sa marque sur l’ensemble de son texte et se retrouve dans les différents moments de son argumentation, à la fois éthique et politique, et dans leur articulation. Et à vrai dire elle permet de rendre compte de l’originalité et de la singularité du propos.

    La pratique de soin enveloppe en elle un type de situation extraordinaire en raison de la signification sensible qu’elle implique, qu’il s’agisse du rapport au corps humain, à la maladie et donc à la vulnérabilité et à la mort, et en raison du brouillage des situations pathologiques dû aux progrès scientifiques et technologiques et au processus de médicalisation de la société qui en découle1. Dans ce cadre, la question, vertigineuse, se pose de savoir de quelle manière produire le consentement autonome des patients. Face à de telles situations de tension pratique – qui se présentent avec une régularité accrue et qui deviennent donc itératives – soit les praticiens les interprètent comme des “possibilités ouvertes” et répondent par le recours à l’institué des règles et des savoir-faire routinisés, tantôt techniques tantôt culturels, soit ils prennent acte d’une situation inédite, relevant plutôt d’une “possibilité problématique”2 et ils exercent un rôle instituant, en assumant la complexité irréductible des situations de soin et en visant à définir de nouvelles formes de juridiction symbolique3 pour réguler les différends. Indéniablement, c’est dans cette seconde voie que I. Pipien s’engage en proposant un itinéraire réflexif, particulièrement exigeant, qui ne laisse aucune dimension de la question de l’autonomie en suspens et qui convoque pour ce faire un ensemble particulièrement large de langages éthiques et politiques. Ainsi, avec clarté et précision, se trouvent tour à tour convoqués les cadres symboliques et conceptuels de la déontologie professionnelle et médicale, du droit positif français et étranger, de la philosophie morale, chacun étant utilisé, non pas de l’extérieur – et donc de manière empruntée et artificielle –, mais plutôt comme investi de l’intérieur par une expérience pratique de pensée forgée en tant que médecin, membre d’un Comité d‘experts Donneur Vivant et enfin en tant qu’étudiant en philosophie pratique.

    Au final, la thèse d’I. Pipien consiste à montrer la centralité éthique des concepts de délibération et de narration (“histoire du malade et non de la maladie”) qui seuls peuvent permettre d’ordonner le flux désordonné et déroutant des événements, par la prise en compte de la signification ontologique de la situation du malade (“la projection de vie du patient”) et du rapport spécifique à son corps. Pour l’auteure, les modèles proposés par l’éthique, le droit et l’éthique philosophique, tels le lit de Procuste, ne permettent d’aborder qu’un aspect des problèmes rencontrés dans la quête éthique de l’autonomie des patients, occultant tous les autres. L’intérêt d’une telle démarche est de montrer que, en dépit de son apport incomparable dans l’effort de problématisation, la philosophie morale des plus grands auteurs du canon (Aristote, Kant, etc.) appelle, pour sauver la “quête existentielle de la personne malade”, un complément du côté de la philosophie politique (l’éthique communicationnelle de J. Habermas ou bien le commun chez Arendt) et des sciences sociales, (notamment pour penser de nouveaux dispositifs publics et politiques, et non exclusivement éthiques ou professionnels et déontologiques, de régulation). Tout se passe comme si l’assomption de la dimension ontologique (la volonté d’être du patient) supposait de compléter le cadrage métaphysique et moral par une approche politique soucieuse de penser la dimension publique des problèmes éthiques.

    Ce faisant, I. Pipien s’engage dans une critique de la juridiction médicale, non pas en prenant appui sur une logique de soignante comme celle du Care, ou sur une logique managériale et administrative, mais en se concentrant sur une forme de régulation spécifiquement publique et délibérative incarnée par le dispositif du CEDV. Cette régulation est relativement formalisée et procéduralisée au sens où elle se trouve instituée par le droit positif tant en ce qui concerne les règles de composition (les médecins et les experts en sciences humaines) que les règles de fonctionnement. Toutefois, parce que les procédures réglementaires n’épuisent pas la signification de l’éthique4, l’auteure propose un retour réflexif vers sa pratique pour examiner les conditions de possibilité éthiques et philosophiques de cette entreprise collective de décision délibérative et narrative. Ainsi se trouve brossé le portrait d’une nouvelle forme de juridiction, ni judiciaire ni scientifique et médicale, mais spécifiquement délibérative, autrement dit qui procède par l’établissement d’une restitution narrative de la situation et d’une autonomie de consentement qui n’emporte la conviction que par l’approfondissement délibératif.

    Sur ce point, en complément de la conceptualisation proposée, on peut invoquer la délibération telle qu’elle est pensée par Hobbes qui évoque un acte de suspension (ou de rétention) de la libération (contenue dans l’idée de pesée), de-liberare, signifiant le fait de retenir l’acte de la volonté5 : “retrait de notre liberté propre” : “(…) dans la délibération, le dernier appétit, comme aussi la dernière crainte, est appelée VOLONTÉ, c’est-à-dire le dernier appétit veut faire, la dernière crainte ne veut pas faire ou veut omettre.6” Selon cette approche, délibérer ne consiste pas simplement à voir théoriquement (de manière anhistorique et synchronique) l’autre aspect des choses, mais à retenir dans la durée (donc de manière historique et diachronique) de manière effective – par l’exercice d’une force – le plus longtemps possible la force qui libère en déterminant une action pour ou contre le don, et donc à prendre le temps d’examiner tous les autres aspects des choses pour former une volonté qui constitue une résultante de toutes les réponses apportées au nombre le plus élevé d’objections possibles, et dans la mesure des contraintes de décision imparties. Dans son commentaire des Eléments, Quentin Skinner résume cette idée en décrivant un “processus en tant qu’acte par lequel nous nous dé-libérons : c’est pourquoi l’on parle de délibération.”7. Cette volonté, d’autant plus réfléchie et étayée qu’elle a été le plus longtemps suspendue, pesée et soupesée, peut seule revendiquer avec succès le statut plein et entier de consentement autonome8.

     

    Recommander l’ouvrage de manière conséquente suppose d’en faire l’éloge en bonne logique délibérative. L’exercice requiert donc de se fondre à son tour dans l’ordre du discours délibératif et dans la scansion des objections et des argumentations qu’il implique, sans surtout céder à la flatterie et à la précipitation qui la sous-tend. L’auteure devra donc considérer comme un hommage au sérieux de son travail les deux remarques critiques qui suivent. La délibération, comme expression d’une raison publique susceptible de tisser des rapports de communication relevant de l’intersubjectivité, doit-elle être instituée par certains (les experts y compris dans leur caractérisation inclusive étendue aux sciences humaines) au profit des autres (les donneurs et les patients) ? Ne voit-on pas ici réapparaître la possibilité du paternalisme ? L’auteure ne souligne-t-elle pas elle-même un retour des intéressés soulignant “un sentiment parfois d’être jugé moralement.”9 Bien entendu, la mission qui est celle de ce comité doit demeurer fondamentalement décisionnelle et non centrée sur la seule délibération. Mais c’est justement tout le mérite de ce travail philosophique que de s’engager, une fois la délibération accomplie et la décision prise, dans une dernière étape qui parachève le processus délibératif du dispositif pour mieux le défendre.

    
      David SMADJA
LIPHA (EA 7373)
    

     

    Introduction

    
      Le Docteur – Vous allez dire que je donne dans le rigorisme, que je coupe les cheveux en quatre. Mais est-ce que, dans votre méthode, l’intérêt du malade n’est pas un peu subordonné à l’intérêt du médecin ?
    

    
      Knock – Docteur Parpalaid, vous oubliez qu’il y a un intérêt supérieur à ces deux-là.
    

    Le Docteur – Lequel ?

    
      Knock – Celui de la médecine. C’est le seul dont je me préoccupe
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      Knock

      Jules Romains
    

     

     

    Dans la comédie de Jules Romain, Knock orchestre avec les notables du canton, le pharmacien, l’instituteur et l’hôtelier, l’instrumentalisation de la peur d’être malade de tout un chacun. Knock se défend de le faire dans son intérêt propre, invoquant la défense de l’intérêt supérieure de la médecine. Il se défend d’un intérêt du médecin qui s’entendrait comme intérêt mercantile éloigné des préoccupations des patients et en appelle à l’intérêt supérieur de la médecine, tordant ici le mot intérêt vers son acception morale. Mais n’est-il pas vrai que chacun d’entre nous aura recours à un moment ou à un autre de sa vie à la médecine ? Tout détenteur d’une carte Vitale ne doit-il pas avoir un médecin traitant ? Qui est la personne malade qui vient consulter son médecin ?

    Le code de la santé publique en a fait un « usager du système de santé ». En effet, l’« Information des usagers du système de santé et expression de leur volonté » constitue le chapitre Ier du titre Ier de la partie du Code de la Santé Publique consacrée à la protection des personnes en matière de santé. Ainsi semblent nous apparaître deux entités, d’un côté l’ensemble des usagers et de l’autre celui des acteurs du système de santé. La relation médecin-malade prend place au cœur de la rencontre de ces deux ensembles. Elle ne va pas de soi et le législateur multiplie son encadrement réglementaire. Le nœud de la rencontre tourne autour de l’information et du consentement et tout se passe comme si celui-ci, pris comme expression de l’autonomie, ne dépendait que de la qualité de celle-là.

    Je me souviens d’un 1er avril, il y a une vingtaine d’années, où notre toute jeune petite équipe de prise en charge de la douleur avait tenté de faire courir le bruit qu’outre l’épreuve écrite et les titres et travaux il conviendrait désormais pour devenir praticien hospitalier des hôpitaux d’avoir subi au moins une intervention chirurgicale. Comme si l’obligation de pâtir était une des voies possibles d’égalisation dans la relation médecin-malade. La loi a depuis posé le cadre dans lequel la relation se doit d’être d’adulte à adulte. L’évolution des moyens d’information a également contribué au changement de paradigme. De paternaliste, la relation est devenue partenariale. C’est du moins ce vers quoi tendent les notions d’alliance thérapeutique et de consentement libre et éclairé.

    Pourtant, jamais les conflits répertoriés par les assureurs n’ont été aussi nombreux, traduisant l’avènement d’une relation de type contractuelle.

    Est-ce respecter le malade que de se dédouaner de sa nécessaire délibération par l’obtention de son consentement « libre et éclairé » comme blanc-seing de la décision médicale ? Qui plus est dans le secret d’un colloque singulier ? Il y a quelque chose qui « cloche » dans la relation médecin-malade et il me semble que nous faisons fausse route à revendiquer une relation d’égal à égal. Car elle ne l’est pas, et ne peut pas l’être. Comment rendre à chaque interlocuteur sa place et son rôle dans le respect de ce qu’il est ? Comment offrir à la personne malade un espace de délibération libre et éclairée, amont nécessaire à toute codécision, viatique d’un consentement à la médiation thérapeutique ?

    Quel tiers, quel lieu, peuvent jouer le rôle de pont dans la relation médecin-malade ?

    Le consentement, si éclairé soit-il, traduit-il l’autonomie du patient ou une hétéronomie intériorisée dans l’illusion d’une décision prise entre adultes consentants ? Il y a malentendu. La médecine s’approprie la maladie comme objet de son art. Dans l’aller-retour patient – soignant – patient, le refus du patient est interprété comme consécutif à une incompréhension, une insuffisance d’information, même si, réitéré, il est toutefois toléré par obligation légale. L’alternative consentement – refus incarcère l’autonomie supposée dans un dialogue de sourd. La personne consultante se réduit au statut de patient dont on attend un comportement adapté au système de soin.

    La relation médecin malade met en scène deux acteurs dans une intime interaction. Il est difficile de décrire l’un des acteurs sans se référer à l’autre. Pour autant, la relation ne dissout pas l’un dans l’autre et il convient, pour comprendre ce qui s’y joue, de tenter de distinguer les protagonistes. L’approche séparée de chacun d’eux semble être une gageure tant il n’y a pas de médecin sans malade ni de malade sans médecin. Nous nous y essaierons cependant.

    Il convient d’explorer les conditions de la délibération nécessaires aussi bien à la décision du médecin dans l’exercice de son art qu’à la décision de la personne malade dans l’adoption ou non du projet thérapeutique qui lui est proposé. Nous montrerons ainsi la nécessité de s’extraire du tête-à-tête pour mieux y revenir et enfin agréer la codécision médecin-patient.

    Il est un domaine dans lequel l’autorisation d’une intervention chirurgicale relève d’une instance extérieure à l’équipe médicale. La transplantation d’organe entre vif est encadrée par la loi qui impose au donneur d’être entendu par un Comité d’Experts Donneur Vivant. Cette situation particulière à la transplantation d’organe fait résonance à la parole de la personne donneuse ainsi constructrice d’un consentement incorporant la décision médicale comme une étape axiologique de son parcours de vie. Dans des situations lourdes où la maladie aussi bien que la prescription médicale mettent en péril l’intégrité corporelle du patient, une telle organisation pourrait restituer dans la plénitude d’elle-même la personne malade. Elle pourrait ainsi réinvestir le rapport à son médecin dans une réciprocité ontologique au cœur de laquelle l’alliance thérapeutique pourrait réellement prendre corps.

    En cherchant à illustrer ce livre m’est venue en mémoire l’aquarelle familiale du vieux Pont de Saint-Jean-du-Bruel11, au cœur du Rouergue, terre d’affrontement au temps des guerres de religion. Ce pont m’a paru symboliquement le mieux représenter mon questionnement. « Passer un pont, traverser un fleuve, franchir une frontière, c’est quitter l’espace intime et familier où l’on est à sa place pour pénétrer dans un horizon différent, un espace étranger, inconnu, où l’on risque, confronté à ce qui est autre, de se découvrir sans lieu propre, sans identité. »12 Fait pour et par les hommes, le pont relie les rives opposées, dépasse la séparation, enjambe l’indécision, soude la dichotomie. Il ne contraint pas le fleuve, ne le requiert pas, mais s’élance au-dessus de lui pour mieux le voir et le traverser. Telle est la mise en parole au-dessus du silence dans lequel elle ménage une issue et dessine un paysage partagé. Le pont est un apprivoisement respectueux des tumultes de la nature. « En cherchant à rompre les frontières de l’espace et du cœur, mots et ponts traduisent l’effort de l’homme à conjurer ce qui sépare et divise »13. Le Pont de Saint-Jean-du-Bruel est fait de pierres inégales dont l’ensemble cohérent défiant le temps trouve sa solide sagesse dans l’harmonie de leur ajustement.

    La décision médicale

    La médecine est-elle humaniste ?

    
      
      
      
        	
          
            
            « Vous êtes la Gestapo »
          

          
            Un jour, alors que sous anesthésie locale et avec mille précautions je plaçais dans une de ses artères un cathéter, un patient de réanimation me dit : « quel plaisir avez-vous à faire ces gestes ? » La question m’avait décontenancée. Immobilisé au fond de son lit par de multiples tuyaux, contraint pour ses moindres besoins intimes de s’en remettre à l’équipe soignante et aux machines, cet homme me lança une autre fois : « ici c’est un camp de concentration, et vous, le médecin qui organisez cet univers autour de moi, vous êtes la gestapo ! ». Je lui fis remarquer que ce qui l’avait amené dans cette unité était sa maladie et sa volonté de vivre et non une rafle d’une autre époque. J’avais jusque-là pensé que les objectifs de la réanimation étaient si clairs – sauver une vie humaine – qu’il était inimaginable que les bonnes intentions des soignants ne soient pas perçues par les patients. Ce malade m’a fait vaciller. Je lui dois la longue réflexion que je poursuis encore, plus de 20 ans après.
          

        
      

    

     

    Ainsi, si la bonne volonté est le point de départ sur lequel s’initie l’action, elle ne suffit pas à garantir que celle-ci soit perçue comme bonne. Ici la question princeps est celle de déterminer s’il y a antagonisme entre réanimation et dignité de l’homme. Ne s’étend-elle pas à toutes les situations où une décision thérapeutique est de « nature à porter gravement atteinte à l’intégrité de la personne » ?

    L’efficacité de la médecine occidentale est un pouvoir récent dans l’histoire de l’humanité. Son humble objectif s’est longtemps limité à la tentative de rétablir les équilibres physiologiques tels que la nature les a prévus. La bienveillance hippocratique de la médecine allait de soi. Au demeurant, historiquement, la bienséance voulait que trop ne soit pas dit au patient afin de l’épargner14. La plus lointaine obligation législative d’information du patient mourant est inscrite dans un traité royal de 1782 dans l’unique souci qu’il puisse prendre ses dispositions religieuses et se confesser avant de mourir.

    Le droit est venu progressivement pondérer les élans héroïques de chirurgiens convaincus, tel Charles Bovary voulant redresser le pied bot de son valet au mépris des risques encourus et avec l’assentiment reconnaissant de la victime honorée qu’on se soit préoccupé d’elle. Il reste que l’image paternaliste du médecin au chevet de son patient, qui sait pour lui ce qui bon, perdure d’autant plus que la médecine jouit d’une gloire peu contestée. La marche en avant de son progrès est jalonnée de bienfaiteurs qui seraient aujourd’hui condamnés. Car c’est au nom du bienfait pour l’humanité que l’expérimentation humaine, bien avant le nazisme, a été menée sur des êtres à l’humanité considérée comme incertaine. Sans doute cela rendait-il tolérable aux yeux de l’expérimentateur la réduction du sujet de l’expérience au statut d’objet d’étude scientifique. Indigènes des colonies, prisonniers et autres minorités fragilisées et marginalisées ont été sacrifiées sur l’autel du progrès scientifique15.

    Pourtant la médecine est bien un humanisme « dans le sens où son projet est bien d’accorder une attention singulière à la souffrance humaine, et de tout mettre en œuvre pour l’apaiser dans le respect de l’intimité et de la dignité du malade. »16 L’engagement du médecin, au moins depuis Hippocrate, est une démarche dans l’ordre de l’engagement moral. Convaincu d’être animé par la bienveillance, sûr de détenir un savoir en constant progrès qu’il met au service du soulagement de la souffrance, le médecin refrène difficilement l’ivresse que lui confère la découverte, l’efficacité, le pouvoir de la science. Il se sait sachant, face à un patient qu’il lui revient d’instruire sur son mal et il ne doute pas que celui-ci attend de lui l’exercice de sa compétence curatrice.

    Axel Kahn décrit dans sa conférence de 2003 au Congrès de la Société de Réanimation de Langue Française les trois processus de déviance auxquels a été exposée dans l’histoire du XXe siècle la mission humaniste du médecin : la passion scientifique, l’exaltation de la découverte, la quête de prouesses et incidemment de notoriété ; l’intérêt pour l’humanité de la recherche clinique à mener qui dépasse l’intérêt du sujet de l’expérience ; une certaine mise à distance de l’appartenance à l’humanité des cohortes choisies pour l’expérimentation, leur sacrifice d’ailleurs les rendant héroïques malgré elles. Ces mécanismes ont été à l’œuvre dans la tentation de Louis Pasteur de recourir aux condamnés à mort de l’empire du Brésil pour tester la vaccination antirabique. L’horreur culmina dans l’expérimentation médicale sous le IIIe Reich de...
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