Ethique :

CITOYENS DANS LA SCIENCE

I'affaire de qui ?

INTERVIEW DE CLAIRE AMBROSELLI

PAR MICHEL BURNIER

Les biotechnologies sont de toutes les “nouvelles technologies” celles qui
risquent d'incider le plus sur notre avenir (car elles impliquent déja le
corps humain et sa reproduction). Il est alors urgent d’élargir le débat sur
les potentialités et les limites éthiques des sciences et techniques

appliquées a la matiére vivante.

Claire Ambroselli, médecin a 'INSERM qui a parcouru de 'intérieur les
débats du comité national d’éthique, montre ici I'importance d’un travail
démocratique sur la médecine et le droit dans I’histoire du présent,

associant usagers et institutions.

B Terminal : Peux-tu présenter ton
itinéraire ?

B Claire Ambroselli : En m'enga-
geant dans des études médicales, je
n'‘avais pas prévu de rencontrer 1'expé-
rience d'une séparation entre la fonction
médicale et une institution d'un nouvel
ordre. Cette conscience, qu'en général
les médecins n'ont pas, vient de ce
qu'avant d'étre médecin, j'ai été biblio-
thécaire & la B.N. J'explorais L'histoire des
cartes et plans, avant de rencontrer
Jacques Le Goff qui m'a proposé un tra-
vail de traitement graphique d'une en-
quéte médiévale & I'Ecole des hautes
études en sciences sociales. J'ai vécu la
une ouverture de l'histoire dans ma vie
présente, & travers l'analyse des pou-
voirs de I'Eglise et de 1'Etat dans la
longue durée reliant le 20éme siécle au
Moyen Age. 1l s'agissait, & l'aide d'une
méthode cartographique, de suivre l'im-
plantation de huit Ordres mendiants
dans les villes de France de 1300 & 1500.
De Jacques Le Goff il me reste un certain
regard sur l'histoire du corps et de la vie
matérielle.

Commencant ma médecine & trente
ans, je me suis retrouvée avec la premie-
Te génération de médecins formés & la
fois selon la méthode traditionnelle de
'anatomie et des cliniques et par l'étude
du code génétique. Ma pratique premié-
re d'aide- soignante, puis d'infirmiére,

avant de devenir externe & 1'hépital, m'a
empéché, lors de mon entrée rapide
dans la recherche bio-moléculaire, de
tomber dans l'état de “chercheur
aveugle”. Mais ce sont surtout une psy-
chanalyse avec Jean-Paul Valabréga et
une exploration des travaux de Freud
qui m'ont aidé & m'y retrouver, avec la
lecture de Foucault et de Canguilhem.
Aprés ces études et un large tour des ser-
vices psychiatriques, j'ai voulu, avec ce
bagage culturel en crise, rester dans
l'institution médicale pour comprendre
son histoire et sa problématique : quel
est ce lieu ol 'on meurt sans se suppor-
ter et ou l'on est accablé d'un pouvoir
complexe et riche mais ignoré ?

Aprés une thése sur l'iconographie
des pestes au Moyen Age et leur influen-
ce sur la structure des institutions, j'ai eu
la chance d'obtenir un poste & la direc-
tion du plan des Hépitaux de 1'Assistan-
ce Publique de Paris, afin d'évaluer la
qualité des soins et l'introduction des
nouvelles technologies médicales dans
les hapitaux. Ces fonctions m'ont mise en
crise et je suis alors partie un an au dé-
partement d’histoire des sciences de
l'université Harvard & Cambridge aux
Etats-Unis, continuant une recherche sur
les hépitaux d'enseignement et de re-
cherche. A mon retour, j'ai participé & la
création du centre de documentation et
d'éthique situé auprés du Comité consul-
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tatif National d'Ethique, en 1983.

La deuxiéme phase de mon histoire
médicale, aprés cette exploration entre
la pratique et une histoire des sciences
en crise, en France comme aux Etats-
Unis, est proche de celle dont parle Fou-
cault : 'intellectuel spécifique face & une
économie politique de la vérité qui s'in-
cruste dans les institutions dans les-
quelles on fonctionne. J'ai eu & découvrir
avec le Comité d'éthique la crise de
I'éthique médicale et des Droits de
I'Homme. Cela en explorant le bien-fon-
dé de sa création. J'ai pris comme pré-
supposé que tout Etat acceptant que 1'on
engage une réflexion sur la fécondation
in vitro était obligé d'ouvrir le débat par-
ce que politiquement on ne s'était jamais
aventuré dans un sujet pareil. Cela
constituait une révolution que d'en dé-
battre publiquement.




B Terminal : Le Comité National
d’Ethique est né de la question de la fé-
condation artificielle ?

Bl C.A. : Le Comité Consultatif Natio-
nal d'Ethique est né au lendemain de la
naissance en France du premier enfant
congu in vitro, mais il n'est pas né de la
transformation du comité d'éthique de
I'INSERM qui était un comité de méde-
cins.

On ne sait généralement pas que le
C.N.E. est une instance autonome mais
complétement tributaire de 1'histoire des
Institutions médicales dans un contexte
de crise éthique et juridique depuis la
deuxiéme guerre mondiale et en particu-
lier le procés des médecins & Niirem-
berg.

Pour mettre en chantier le centre
d'information d'un comité d'éthique que
personne ne connaissait , j'ai découvert
les racines historiques de ce comité dans
le comité de I'INSERM lui-méme généré
par d'autres comités, aboutissant & ce
qu'on appelle le Code de Niiremberg. II
apparait ainsi que la crise de 1'éthique
meédicale et des Droits de 'Homme vient
de la réaction professionnelle des méde-
cins face & des engagements des états
qui eux ne bougent pas. Il y a donc une
logique reliant le Code de Niiremberg &
d'autres régles d'éthique qui ne sont pas
du tout du méme ordre. J'ai ainsi appris &
dissocier ces niveaux, & découvrir qu'au

dela de ce que l'on croyait étre une lo-
gique éthique et respectable des Etats
s'Interrogeant sur cette question, il existe
une logique qui est loin d'étre respec-
table.

Avec l'amorce en 1986 de 1'é¢tude des
proces de Nuremberg au Collége inter-
national de philosophie, j'ai appris que
les citoyens n'avaient pas d'entité dans
ce travail avec le Comité. Mais ce qui a
sauvé la situation, ce fut de trouver des
lieux comme le Centre Georges Pompi-
dou ou la Cité des Sciences, pour organi-
ser des débats et envisager le travail sur
ces questions.

B Terminal : Ce sont les médecins de
IINSERM qui ont décidé d’'élargir leurs
débats & des citoyens ?

M C.A. : Non, c'est le nouveau direc-
teur de I'INSERM, arrivé en 1982, qui,
sensible aqux premiers débats sur les
naissances d'enfants in vitro, a voulu
changer le comité d'éthique de I'INSERM
qui n'était composé que de médecins. Le
Ministre de la Recherche a voulu élargir
encore plus le comité et c’est finalement
le Président de la République qui, par
décret, a créé une institution compléte-
ment autonome, rattachée & personne,
avec simplement un soutien technique et
administratif de 'INSERM. C'est 1& ma
fonction.

B Terminal : Quels sont les types de
citoyens prévus par décret ?

B C.A. : Le comité comprend 35
membres, dont 5 nommés par le Prési-
dent de la République (représentant les
familles spirituelles), 15 venant des auto-
rités politiques et nommés par elles-
mémes et 15 représentant les autorités
scientifiques et nommés par elles. En
principe les membres du Comité sont re-
nouvelables par tiers tous les deux ans.
La procédure de renouvellement vise &
ouvrir démocratiquement le comité,
mais le point le plus important de cette
ouverture au deld de la pluralité des
membres et de leurs mouvances, ce sont
les journées publiques annuelles pour
rendre compte des travaux.

B Terminal : Quel est le bilan actuel
de I'action du Comité d’éthique ?

B C.A. : Létat des lieux est dans l'en-
semble encourageant et préoccupant.
Linnovation majeure a sans doute étg,
contrairement & d'autres pays, de créer
un comité permanent non spécifique
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avec des missions déterminées sur deux
ans, et compétent sur tout le secteur de la
recherche dans les domaines de la mé-
decine, de la biologie, et de la santé. Il
n'y avait pas que la procréation médica-
lement assistée. Or le public, les média et
méme les instances politiques ont hyper-
trophié la mission du comité quant & la
recherche médicale avant la naissance.
Le danger ne vient donc pas de 1'ouver-
ture des débats éthiques, mais de leur
impact sur la société et des détourne-
ments qui peuvent en étre faits par les
milieux politiques et professionnels. Les
gens, un peu désemparés sur les enjeux,
laissent faire les média pour le meilleur
et pour le pire. Le pire, c'est de prendre
la technique pour l'éthique, sans se sou-
cier de quil'utilise, & quelles fins et dans
quelles conditions. De la méme facon on
prétend protéger les gens par des droits
alors que ce ne sont que les droits et les
pouvoirs de ceux qui nous gouvernent.
Or on ne peut avancer dans la compré-
hension et la maitrise des moyens que
par une coopération dans les prises de
position.

La difficulté est de faire comprendre
non seulement ce qu'est 'acte médical,
mais aussi la responsabilité médicale
partagée par toute une communauté qui
engage un bien public dans la fabrica-
tion de ces actes avec ce que représente
aujourd'hui le fait de naitre, vivre, mou-
rir et d'étre congu dans un hépital. Il y a
urgence & partager la responsabilité des
actes, et au deld & créer une prise de
conscience et des actions communes
pour élaborer des droits compatibles
avec cette situation.
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B Terminal : Le Comité a-t-il les
moyens de sa politique ?

@ C.A. : Le Comité est placé auprés
des ministres de la Recherche et de la
Santé ; mais c'est 'INSERM qui apporte
son soutien, notamment avec un centre
de documentation créé avec trés peu de
moyens. Ma politique a été de ne rien
demander de plus & I'INSERM pour qu'il
n'y ait pas de mainmise de l'institution
sur le C.N.E. mais une coopération entre
les institutions existantes pour les inciter
& reprendre des recherches par des
moyens institutionnels. [l me semble que
le Comité ne doit pas avoir de moyens
sauf & perdre sa fonction éthique, car gé-
rer des moyens autres que simplement
incitatifs, c'est inévitablement gérer des
pouvoirs. Les institutions existent pour
gérer ces pouvoirs et en rajouter dans un
flot ou tout se perd.

Le fait est qu'aprés dix ans de travail,
les commissions scientifiques concer-
nées n'ont quasiment pas développé de
recherches sur l'évaluation économique,
juridigue et politique des enjeux
éthiques, et que dés que des gens ont
voulu organiser des moyens publics, ce-
la n'a pu aboutir. A l'inverse des associa-
tions privées travaillant dans le service
public , dans un contexte d'absence de
séparation des pouvoirs, ont évité tout
débat public, disposé de budgets clan-
destins et développé des moyens de re-
cherche sur le Comité sans le comité.

B Terminal : N'y a-t-il pas un travail
important & effectuer en aval sur la mé-
decine, la sécurité sociale, le comporte-
ment des patients ?

B C.A. : La représentation que les
gens se font de la médecine et du droit
est telle que 'on ne peut dans l'immédiat
faire passer les questions éthiques.
Celles-ci sont nécessairement person-
nelles (ce sont, comme dit Foucault, des
pratiques de soi) et sont vécues dans une
relation de dépendance : je suis malade,
je vais voir le médecin. Les gens ne peu-
vent comprendre ce qu'est une construc-
tion démocratique d'une recherche mé-
dicale & laquelle ils contribuent. Et

comme on ne posséde ni la capacité, ni
la connaissance de l'institution dans la-
quelle on vit, on se précipite dans le pou-
voir en place pour qu'il vous dirige.

Les médecins eux-mémes deman-
dent des directives au Comité ; les gens
veulent des garanties, mais tous ne se
rendent pas compte que c¢'est nous qui
faisons les institutions, qui payons la S.S.
et demandons le médecin. Ce n'est pas
la peine de faire la guerre & la médeci-
ne, si nous ne faisons pas la guerre pour
savoir comment nous la gérons et 'ac-
ceptons dans notre vie quotidienne. La
difficulté réside dans la pratique de soi,
en médecine comme en droit, liée & la
méconnaissance de l'institution et & l'im-
portance que la médecine a prise dans
notre vie. La peur de la mort fait croire
que le médecin va empécher de mourir.

Toute élaboration socio-économique
est prise dans un réseau de savoirs in-
connus. On est donc perdu & I'hépital
comme on le serait & 'O.N.U..

B Terminal : Les nouvelles tech-
niques médicales apportent un progrés
considérable et une quasi-absence de
réflexion sur les implications des nou-
velles maniéres de travailler et de com-
muniquer. Qu’en est-il alors du scientis-
me et de I'idée communément partagée
du progrés ? Peut-on isoler le domaine
médical du reste de 1'évolution des
sciences de 'homme ?

B C.A. : La notion de progrés est des
plus ambigués car elle pourrait étre trés
positive (Iidée qu'il faut aller de l'avant
pour un travail de connaissance et d'éla-
boration des moyens de comprendre
une situation donnée dans une existence
humaine), mais ce qui est tragique dans
le cas du XXéme siécle c'est que les
connaissances, au lieu de créer une hu-
manité constructive, ont été & la source
de deux grandes destructions : la bombe
atomique et surtout le massacre des
étres humains dans les camps de
concentration et d'extermination et les
systémes totalitaires. Cette réalité fait
qu'il ne peut y avoeir qu'un seul vrai pro-
greés : le respect de I'humanité par elle-
méme, se construisant sans autre princi-
pe que celui de respecter 1'étre humain
que nous avons & étre.

Tous nos savoirs depuis quatre
siécles sont liés & des hiérarchisations
telles des &tres qu'il v a les petits et les
grands, les faibles et les forts, les pauvres
et les riches, ce qui fait qu'il y aura né-
cessairement des hécatombes, que ce
soit celle de la Guerre de Trente ans ou
de la 2éme guerre mondiale ou celle, im-

16 TEAMINAL N° 55 - OCTOBRE - NOVEMBRE 1991

B vu v © -V —

prévisible et encore incompréhensible,
des camps d'extermination inaugurés
dans les chambres & gaz des instituts eu-
thanasiques.

Le Comité d'éthique, avec d'autres,
est un révélateur de cette crise occiden-
tale & la taille de la planéte, découvrant
que la maniére dont les occidentaux ont
voulu étre humains avec les africains, les
asiatiques, les américains, a consisté &
tuer sans savoir qu'on tuait ou encore &
tuer par humanité. Dans le méme ordre,
la principale crise de la médecine ac-
tuelle me parait &tre la médecine sociale.
On le voit par les actions par exemple
d'ATD-quart monde : dans les banlieues
des gens se détruisent leur vie et leur
santé par absence d'équilibre social,
comme dans les pays du Sud ou on
continue de mourir par famine ou guer-
re. Par conséquent le progrés scienti-
fique et technique plus personne n'y
croit. Il faut & l'inverse construire un pro-
jet de connaissance, de compréhension
de cette crise des sciences et des tech-
niques dans une situation suraigué de
centralisation de notre culture sur ces
sciences et ces techniques. Sans elles,
l'occident n'existerait pas.

B Terminal : Il y a bien pourtant une
tradition humaniste...

B C.A. : Elle est difficile & retrouver
lorsqu'en 1990 1" Allemagne véhicule en-
core des gazs d'extermination pour ' Trak
ou que l'on fabrique encore de tels stocks
d'armes. La sécurité doit se payer mais
certainement pas au prix d'une inhuma-
nité ou d'une crimindlité. Il y a la un défi
violent du commerce, du savoir, des
techniques, construits & des fins meur-
triéres. On se situe & une échelle de pré-
cision et d'imbrication de technologies
comme l'informatique, la médecine ou
l'armement qui n'est pas terrifiante par
sa gestion mais par l'incapacité de com-
prendre les sciences et ce qu'on en fait.

Avec Hannah Arendt, nous avons
besoin de savoir ol et comment marcher,
dans une situation de détresse ou l'on
gére les gens comme des automates.
Ainsi le Comité d'éthique nous a montré
que tout ce qu'on nous avait appris était
faux, nous obligeant & reprendre les ar-
chives, & fouiller les bibliotheques & la
recherche de la rédlité historique. Nous
vivons dans un grand bluff dont il est vio-
lent et dangereux de sortir, car cela dé-
range des pouvoirs extrémement vio-
lents. Mais je ne vois pas d'autre fagon
de procéder que prendre le risque de cet
exercice d'une grande urgence.

C'est cela que j'al appris avec le Co-
mité d'éthique. Il est dangereux de croire



que l'inhumanité et la criminalité (nous
avons beaucoup travaillé avec des psy-
chanalystes comme Jean-Jacques Mos-
kowitz ou Anne-Marie Houdebine, et
bien d'autres, sur la Shoa et ses vio-
lences sur I'humanité) ne nous touchent
pas et que d'autres, I'Etat, les autorités,
feront justice pour nous. Nous sommes
en réalité pris la-dedans et pour nous en
sortir il faut le faire nous-mémes et avec
d'autres. C'est le sens des séries de
cycles de débats dans des lieux ouverts,
des enregistrements vidéo et des publi-
cations de brochures et de livres, entre-
pris depuis cing ans.

B Terminal : Quels dangers recélent
selon vous la procréation artificielle et

I'eugénisme ? Les biotechnologies sont-

elles inéluctables et comment situer le
débat & leur propos pour I'avenir ?

B C.A. : Ce qui serait dramatique, ce
serqit, comme & propos de la fécondation
in vitro, d'attendre un grand mythe du
progrés futur faisant écran & la nécessai-
re compréhension de la situation actuelle.

Quant & l'inéluctabilité des re-
cherches génétiques, elle risque d'adve-

nir si les pouvoirs politiques et économi-
ques décident qu'elles sont nécessaires
pour la rentabilité de 'Etat. Frangois Mit-
terrand, dans son discours inaugural &
la premiére réunion du comité d'éthique,
a dit cette petite phrase redoutable : la
science nous prend de vitesse. Il s'agit la
d'une curieuse maniére pour un chef
d'Etat d'assumer sa responsabilité, en
donnant pour les sciences des moyens
politiques pour qu'elles "nous prennent
de vitesse”, en fabricant des armes , en
développant la biologie moléculaire
sans prendre les moyens pour com-
prendre les enjeux culturels et politiques
de ce développement, au détriment de la
conception d'un étre humain dans sa
culture. Il y a & une carence politique au
moment méme ot nous avons & détermi-
ner ce que nous voulons. Or aucune dé-
cision scientifique n'est inéluctable : on
n'a que ce que l'on veut.

Je dirais qu'il faut répondre poliment
aux spécialistes : nous n'avons pas be-
soin de vous pour savoir ce que vous
nous dites; nous savons que vous étes des
gens honnétes et que vous ne désirez pas
nous manipuler. Mais nous ne vous at-
tendrons pas pour nous manipuler : nous

sommes et nous avons été manipulés.

D'autre part, I'éthique du médecin,
méme s'il a pris le pouvoir de maniére
un peu abusive, a toujours été¢ “primum
non nocere”, "d’abord ne pas faire de
mal aux gens”. Mais quand on est face &
une cellule dont on ne voit pas qu'elle est
constitutive d'un embryon, on se deman-
de s'll s'agit bien d'un étre humain. Or si
les gens peuvent se prémunir par le re-
fus ou par l'implication, comme dans
I'écologie, les professionnels peuvent
aussi s'impliquer & des degrés divers
dans la non-manipulation de 1'étre hu-
main. Mais ni les gens, ni les profession-
nels, ni les autorités politiques qui sont fi-
nalement tributaire du pouvoir des
experts (qui sont généralement juges et
parties) ne sont en état d’arbitrer.

Sion s'en tient & la crise du politique
comme du médical on ne peut qu'étre
pessimistes. Pourtant on peut rester opti-
mistes si l'on peut avec les gens, comme
onl'a fait avec le centre d'information du
Comité d'éthique, comprendre, réagir et
commencer & dire aux autorités qu'elles
ne sont pas les seules & avoir l'autorité
sur ces questions. J'invite les lecteurs de
Terminal a prolonger ce débat. [ |
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