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Résumé

Dans cet article, on essaie de dépasser la
confusion sémantique dans laquelle se
trouve |'expression «autonomie» dans
les discours bioéthiques d'aujourd’hui.
Dans un premier temps, on présente les
racines historiques de ce concept philo-
sophique. Et, dans un second, on cherche
a situer I'histoire de la méme catégorie
dans I'histoire de la littérature médicale
et au sein des débats contemporains,
en essayant d'en problématiser et criti-
quer la portée normative. Enfin, dans un
troisiéme temps, on analyse les rapports
qui peuvent se tisser entre le principe
d'autonomie et le devoir d’accompagner
les malades et mourants, et cela au sein
des pratiques médicales.

Mots clés: autonomie -
accompagnement - bioéthique.

Abstract

This paper proposes to move beyond the
confusion in semantics seemingly inher-
ent in the expression “autonomy”, which
is prevalent in contemporary bio-ethics
research. First, a presentation is made of
the historical philosophical roots of the
concept. Next, the concept is historically
recontextualized in the medical literature
as well in contemporary debates, in order
to highlight and critique its normative
value. Finally, an analysis is proposed
of the links that could be established
between the principle of autonomy and
caring for the sick and dying as well as
current medical practice.

Key words: autonomy - caregiving -
bio-ethics.
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professeur d'éthique a I'Université de Lausanne (Suisse).

Autonomie, toutes les personnes qui
désirent s’exprimer dans le domaine de
I’éthique biomédicale ont ce mot a la
bouche. Ce qu’on appelle «le principe
d’autonomie » constitue dans la discussion
bioéthique contemporaine une compo-
sante de grande taille et est en méme temps
soumis a des interprétations fort différentes
et a de vifs débats sur sa portée normative.
Dans cet bref écrit, on cherchera a présen-
ter comment cette catégorie et ce principe
éthique sont compris, interprétés et appli-
qués dans la littérature philosophique et
théologique générale ainsi que dans leur
rapport a la réalité lors de ’'accompagne-
ment des malades, en particulier ceux et
celles qui sont en fin de vie.

On part de I’hypothese trés générale
selon laquelle la catégorie d’autonomie
serait soumise a une grande confusion
sémantique, c.-a.-d. liée aux significations
du mot, et elle serait méme «contaminée »
par une série de malentendus liés a son
usage et application indifférenciée. Pour
cette raison, on aimerait, dans le cadre de
cette contribution, non pas soutenir une
thése bien précise mais plutot participer
a une sorte d’opération de «désinfection
sémantique » afin que les débats sur I'auto-
nomie puissent au moins gagner en clarté.

On va ordonner la problématique selon
les étapes suivantes: dans un premier temps,
il s’agira de présenter les racines historiques
du concept d’autonomie. Dans un deuxieéme
temps, on va situer 'histoire de la méme
catégorie dans l’histoire de la littérature
médicale et dans les débats contemporains
en essayant d’en problématiser et critiquer
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la portée normative. Enfin, il s’agira de voir
les rapports qui peuvent se tisser entre le
principe d’autonomie et le devoir d’accom-
pagner les malades et mourants, et cela au
sein des pratiques médicales. Le tout restera
bien fragmentaire et au service non pas
d’un travail de spécialisation mais plutot
de vulgarisation pour ceux et celles qui
sont appelés a entreprendre pratiquement
le travail d’accompagnement.

RETROSPECTIVE

HISTORICO-PHILOSOPHIQUE

Par le concept d’autonomie, la philo-
sophie des Lumigres, évidemment surtout
celle de I. Kant, a exprimé de la facon
la plus précise et cohérente son idéal de
liberté humaine et de moralité. Lautonomie
représente la condition essentielle a partir
de laquelle il y a vraie moralité. Il n’y a
d’éthique véritable que si elle est fondée de
facon autonome!. Sans vouloir ici entrer
dans un travail d’interprétation de détail,
il faut noter que, pour Kant, ce qui doit
étre proclamé comme nécessairement auto-
nome est avant tout la volonté humaine,
qui, a la lumieére de la raison pratique, est
en mesure de décider le bien moral sans
devoir faire référence a quelque grandeur
extérieure, ftt-elle digne de grand respect
comme la «volonté de Dieu» ou bien une
tendance innée ou des sentiments méme
fort honorables.

C’est cette qualité de la volonté qui rend
moral I'agir humain et qui permet en méme
temps l'universalisation des normes liées a
une telle volonté. Uautonomie de la raison
pratique est donc avant tout une connotation
anthropologique, c.-a.-d. une caractéristique
de toute existence humaine, plus qu’une
qualité d’une discipline philosophique telle
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que ’éthique. C’est parce que ’homme est
libre par rapport aux lois de la nature qu’il
peut devenir législateur dans le régne des
fins et par la méme se soumettre aux seules
maximes qu’il a établies en les déclarant
susceptibles de devenir la base d’une 1égisla-
tion universelle?. L'action morale est «auto-
nome» dans le sens ot Kant veut éliminer
de celle-ci toute influence qui viendrait soit
des sentiments, tendances plus ou moins
innées, soit de I'extérieur par le biais d’une
autorité parentale, politique ou religieuse.
La volonté n’obéit qu’a la raison pratique
et a ses arguments.

Lexercice conséquent de 'autonomie de
la volonté porte chez Kant tant a des con-
séquences fort rigoristes qu’a des éléments
d’émancipation® de la morale courante
du XVIII¢ siecle. Pensons seulement aux
exemples pratiques qui touchent indirec-
tement le domaine de I’éthique médicale:
le suicide, Pautomutilation, le mensonge,
pour lesquels Kant envisage seulement
des réponses de signe fortement rigoriste.
Au nom de 'autonomie de la volonté, ces
interdits ou ces normes sont a considérer
comme absolues et donc non liées a des
considérations concernant leurs effets ou
conséquences tant factuelles qu’idéales.

La tradition postkantienne donne au
concept d’autonomie une signification plus
large qui peut étre plus ou moins directe-
ment ramenée aux intentions du philosophe
de Konigsberg ou bien au contraire lui étre
opposée. Sans vouloir ici trancher sur I'in-
terprétation la plus correcte a donner aux
témoignages de la littérature néokantienne
du XIXe siecle, on peut déceler quelques
significations entre les plus courantes:

Lidée de autodétermination du sujet

humain qui décide de facon «auto-

nome» se libére progressivement de

I'idée que cette volonté soit autonome

par rapport seulement aux tendances

externes, tels que les instincts ou senti-

ments, mais pas par rapport a

la loi morale. On pense toujours

davantage que le sujet détermine aussi

les buts et les valeurs auxquels il entend
se référer. On passe progressivement

de autonomie de 1’éthique a I’auto-

nomie par rapport a 1’éthique. La

représentation de 'autonomie comme
autodétermination trouve ses témoins
les plus qualifiés surtout chez J. Locke
et J. Mill. Pour ce qui est de ce premier
philosophe et de sa réception, plutot
implicite dans la littérature bioéthique,
je peux me rallier sans difficulté

a 'exégese d’Hubert Doucet qui

affirme que:

[...] linfluence lockienne est parti-
culierement visible dans le fait que
le médecin ou le chercheur est
comparable au souverain qui décide
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pour ses sujets, mais ne comprend
pas leurs meilleurs intéréts; s’il les
comprenait, il ne les protégerait pas,
puisqu’il donne priorité aux siens
propres. John Locke rejoint direc-
tement la vision pragmatique améri-
caine de ’autonomie. Le philosophe
anglais était, en effet, préoccupé

de protéger les droits de I'individu
contre les interventions de I’Etat.
[...] Pautonomie que privilégie la
bioéthique américaine est identique
a la liberté négative du libéralisme
classique, c’est-a-dire protéger
I'individu contre I'intervention des
autres (Doucet, 1996, p. 67).

Linterprétation de Doucet peut valoir
aussi pour la bioéthique d’inspiration
européenne, dans la mesure olt méme
dans ce milieu culturel, cette variante
de la tradition libérale est plus forte
que celle provenant directement et
exclusivement de Kant. Les mémes
observations peuvent étre faites pour
la philosophie de J. S. Mill (1990) qui
reprend l'idéal libéral de I'autono-
mie dans un contexte explicitement
utilitariste, donc décidément contraire
a Kant, mais habitée par la préoccupa-
tion commune a toute la philosophie
des Lumieres de libérer I'individu du
joug d’une intervention extérieure au
sujet pour ce qui est des décisions qui
sont du ressort de la personne.

On parle toujours davantage, a partir
du XIXe siecle, d’autonomie dans un
autre sens. On affirme que différentes
formes de savoir sont «autonomes»,
dans le sens qu’elles sont méthodo-
logiquement indépendantes. Cette
autonomie est désignée en allemand
par le terme de Eigengesetzlichkeit*. Vu
que les langues francaise et anglaise ne
connaissent pas deux termes spécifiques
pour désigner 'autonomie dans le sens
de Eigengesetzlichkeit, il faudra préter
une attention particuliere a cette signi-
fication du terme «autonomie»

et si possible la distinguer explicite-
ment des usages cités plus haut. Dans
ce contexte, ce qui est autonome, c’est
au premier chef le savoir médical par
rapport a d’autres formes de savoir.

Au nom de cette compréhension de
lautonomie, on pense souvent aussi
que la bioéthique est un savoir tout

a fait indépendant de la philoso-

phie générale et ne fait pas partie de
I’éthique, comprise comme discipline
philosophique, mais qu’elle est une
réflexion spécifique liée plutét au savoir
scientifique cultivé dans les sciences
«dures» telles que la biologie et la
médecine expérimentales.
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LE PRINCIPE D'AUTONOMIE

DANS L'HISTOIRE DE LA PENSEE

MEDICALE

En effet, la catégorie d’autonomie qui
était une des expressions les plus originales
de la philosophie des Lumiéres n’a pas eu
dans le passé une grande réputation dans
la littérature théorique de la médecine’. La
relation entre le médecin et le malade a été
concue dans la perspective d’un rapport
paternel® dans lequel la volonté du patient
n’a pas de signification constitutive.

Les seuls témoignages qui semblent
vouloir introduire une nouvelle perspec-
tive dans la compréhension de cette rela-
tion remontent au temps pendant lequel
se forme une sphere de la vie qu’on appel-
lerait aujourd’hui «sphere privée». On se
demande si la relation entre le médecin et
le patient doit étre ramenée a cette sphere
ou bien a la sphere du social. La littérature
médicale de langue francaise et européenne
en général n’a pas tellement développé cette
problématique, surtout si on la compare a
la littérature de langue anglaise, et cela déja
depuis le XVIII® siecle.

On peut donc observer une sensibilité
différente dans le milieu culturel européen
et en particulier de langue allemande et
respectivement dans celui de langue et cul-
ture anglo-américaine dans la perception
et dans 'application du mot autonomie,
méme lorsqu’il s’agit d’en voir les impli-
cations dans le monde de la médecine.
La culture européenne tend a accepter le
principe d’autonomie comme un droit a ne
pas étre empéché dans ses propres choix
de vie, tandis que la culture anglosaxone
tend a interpréter le méme principe comme
une prétention subjective et positive face a
celles de la société.

Le débat contemporain confirme d’une
part cette différente sensibilité, mais d’autre
part la dépasse dans la mesure ol1 'influence
de la bioéthique anglo-saxonne devient
toujours plus évidente méme dans la pro-
duction bioéthique européenne et franco-
phone. Ainsi I'ouvrage de H.T. Engelhardt,
The Foundations of Bioethics (1986), a été
fortement discuté en Europe et au Québec,
malgreé le fait que ce livre n’ait été traduit ni
en francais, ni en allemand. Sous I'influence
de cet auteur s’est répandue la conviction,
aussi en milieux européens et québécois,
que, dans une société pluraliste, il n’est pas
possible d’obtenir un consensus autour de
valeurs morales communes qui valent de
facon absolue et qu’il faut donc s’orienter
grice au principe d’autonomie qui garantit
a tout le monde I'égal respect de ses options
personnelles. Cette éthique «minime» a sa
contrepartie dans le fait que l'assentiment
explicite devient condition de moralité de
toute intervention médicale aupres d’un
patient. Aucun médecin ne pourra intervenir



contre la volonté d’un patient sans blesser
par la le principe d’autonomie. Cela ne signi-
fie pas non plus, et méme dans la version
d’Engelhardt, que le médecin soit 'exécuteur
de tout désir et option du patient. Le principe
d’autonomie exige positivement seulement
ce qu'on a promis par un contrat explicite, au
moins selon les versions «libérales» de la
bioéthique contemporaine.

AUTONOMIE ET

ACCOMPAGNEMENT DES

MALADES ET MOURANT(E)S

Comme on a pu le constater jusqu’ici, le
principe d’autonomie ne semble pas assu-
mer tous les aspects de la relation entre
patient(e)s et soignant(e)s qui ne peuvent
étre ramenés a des options de liberté cons-
ciente. Il faut admettre que la relation
citée comporte beaucoup d’aspects et de
problématiques qu’on ne peut pas articu-
ler en termes de pure autonomie, car elles
touchent a des dimensions non disponibles
de l'existence humaine.

La maladie et, a plus forte raison, les
phases terminales de la vie ne sont pas a

Une écoliére, Palestine

considérer comme une situation compa-
rable aux expériences qu’on fait dans la vie
quotidienne, mais plutét comme une sorte
de «passivité radicale» qui ne permet pas
aux étres humains de gérer leur vie comme
ils aimeraient”. La maladie et le trépas
nous possedent et nos marges de gestion
libre de la vie sont radicalement limitées.
Cette constatation n’est évidemment pas un
argument pour limiter sans nécessité le peu
d’autonomie dont on dispose encore dans
une telle situation. Tout au contraire: le res-
pect des choix personnels doit étre encore
plus précis lorsque les moyens d’expression
de sa propre liberté deviennent extréme-
ment restreints.

La situation pathologique ou terminale
appelle en tout cas a d’autres principes
éthiques pour bien se conduire dans une
telle situation. La tradition inaugurée par
Beauchamp et Childress avait évidemment
déja formulé «le principe de bienfaisance »
qui doit guider toute interaction médecins-
soignant(e)s-patient(e)s.

Ce qui me parait prioritaire pour le
travail de réflexion en bioéthique, c’est
de concrétiser le principe de bienfai-
sance en voyant comment les modalités
d’accompagnement peuvent en devenir
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la réalisation partielle, mais quand méme
réelle. Accompagner, en effet, signifie
faire le méme chemin, mais en laissant
la personne qu’on accompagne parcourir
ses étapes, sans pour autant vouloir faire
le chemin a sa place. Tout accompagne-
ment, méme celui qui est fait dans le signe
de l’amitié la plus profonde, ne peut pas
étre fait «a la place » de celui ou celle qui
est accompagné. La solitude de la mala-
die, et surtout celle du trépas, ne peut
étre surmontée par aucune bienfaisance,
méme la plus empathique.

Pour bien comprendre ce décalage inhé-
rent a toute relation d’aide, je propose de
reconsidérer un autre mot clé qu’on retrouve
souvent dans la littérature bioéthique: celui
de solidarité. On affirme, et a juste raison,
qu’il faut étre solidaires des malades et des
mourant(e)s. Mais qu’est-ce que cela signi-
fie précisément? On peut distinguer ici deux
compréhensions du terme «solidarité» qui
débouchent aussi sur deux interprétations de
nos devoirs envers tout patient(e).

La solidarité peut étre comprise comme
lattitude qui nous rappelle que nous
sommes tous et toutes li€s par la méme
nature humaine, ou bien par le caractere
essentiellement mortel de nos existences.
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LA MALADIE ET LE TREPAS NOUS POSSEDENT

ET NOS MARGES DE GESTION LIBRE DE LA VIE

SONT RADICALEMENT LIMITEES

Ici, la solidarité souligne ce qui nous est
commun et part du présupposé que la cons-
cience d’un tel caractere commun devrait
réveiller des sentiments positifs envers les
personnes concernées et méme un sens du
devoir envers elles.

On peut aussi considérer la solidarité
dans ce qu’elle nous montre de différent
entre les personnes qui accompagnent et
celles qui sont accompagnées. La solidarité
serait une valeur qui met en évidence juste-
ment le décalage qui est présent dans toute
relation d’aide et qui trouve sa source dans
la considération de cette différence. Etre
solidaire signifie ici assumer consciemment
la diversité de destinée et faire sien(ne) ce
qui ne nous caractérise pas nécessairement
au moment de l’acte de solidarité. Il faut
se savoir sains lorsqu’on rencontre des
malades graves et se comprendre comme
bien en vie, lorsqu'on accompagne des
personnes mourantes.

Ces deux perceptions de la valeur de la
solidarité me paraissent pertinentes égale-
ment pour la réflexion bioéthique. Je pense
que la deuxiéme perception est davantage
pertinente, si 'on veut bien comprendre la
spécificité de tout accompagnement dans
ce domaine. Une telle compréhension de
la solidarité, qui s’appuie davantage sur
le décalage qui caractérise toute relation
d’aide, peut aussi faire place a une bonne
conjugaison avec le principe d’autonomie.

Sil’on est vraiment solidaire des malades
et des mourant(e)s, on gardera une dis-
tance critique envers leurs volontés, dans
la mesure ou 'on ne comprendra pas leur
autonomie comme un «droit a exiger quoi
que ce soit» de la part des personnes
accompagnantes. On sera au contraire
vraiment solidaire lorsqu’on respectera le
refus d’intervention des personnes qu’on
accompagne.

En d’autres termes, une solidarité qui
souligne la différence plutdt que la des-
tinée commune est en mesure de mieux
limiter un principe d’autonomie qui risque
de s’absolutiser en devenant un «principe
d’autarcie ».

Comme on peut le voir, les deux principes,
celui d’autonomie et celui de bienfaisance,
se balancent de facon harmonieuse seule-
ment si on approfondit leur spécificité et
si on les précise contre tout usage indiffé-
rencié. Les débats contemporains autour
de la facon la plus adéquate d’organiser les
phases finales de la vie humaine, les pro-
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positions de législation autour de pratiques
euthanasiques ou bien li€es a I’aide au
suicide®, doivent &étre jugés a partir de
leur capacité de tenir compte des deux
principes, compris selon les indications
quon vient de formuler. Leur application
«dogmatique » et indifférenciée aboutit au
contraire a une fracture politique et sociale
sans issue.

On ne peut qu'espérer que les pays de
I'Europe et de ’Amérique du Nord, malgré
la différence de leurs cultures juridiques
et politiques, puissent trouver ensemble
une compréhension et une application des
deux principes objet de cette réflexion, celui
d’autonomie et de bienfaisance, afin qu’elle
puisse étre source d’'un accompagnement
solidaire. Les lieux ot s’élabore la réflexion
bioéthique ont devant eux une tache fort
importante a cet égard. Ils ne peuvent pas
la déléguer simplement au législateur mais
ils doivent 'assumer ensemble avec tous
ceux et celles qui ont pris 'engagement de
Paccompagnement.
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Notes

. Lusage prékantien du terme est surtout de

nature juridique et indique I'indépendance
organisationnelle d’un sujet personnel ou
collectif. On peut en tout cas noter un cer-
tain mouvement, dans I’histoire des idées
juridiques et philosophiques, vers une univer-
salisation du concept. Cf. pour une informa-
tion historico-philosophique: Allison (2003,
p- 115-123). Pour un examen de tout le champ
sémantique dans I’histoire des idées cf.: Auto-
nomie. Dimensions éthiques de la liberté. Ed.
par C. J. Pinto de Oliveira. Fribourg-Paris:
Ed. Universitaires-Ed. du Cerf 1978.

. Pour une reconstruction globale du concept

d’autonomie chez Kant cf.,, parmi les nom-
breuses publications surtout ces contributions
récentes: Gunkel (1989), Martin (1990),
Schefczyk (1995), Schilling (1996) et Aviau
de Ternay (1992).

. Sur lhistoire du concept d’émancipation,

je me suis exprimé dans: Bondolfi, 1978,
p. 161-175.

. Sur ce terme cf. surtout: Honecker (1976),

p. 94-130; Hakamies (1970), p. 117-129.

. Pour une bonne reconstruction de I’his-

toire du terme dans le domaine de la pensée
médicale cf. Gracia (1989).

. Sur le paternalisme médical cf. la these doc-

torale de Elger (1998).

Pour un approfondissement ultérieur, je
renvoie a Bondolfi (2004, p. 35-49).

. Jerenvoie pour cela a d’autres publications oli

I'on pourra aussi trouver de la documentation
bibliographique adéquate: Bondolfi (2000,
p. 27-37).



