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~ Des profanes au sein des comités d'éthique ?'

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

nées itinérantes francophones déthique des soins de santé, sur le

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

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

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

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

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

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

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

(ollatéralement, cela suppose toutefois que les
experts du comité, soit les professionnels des soins

ou des sciences de la santé, acceptent d®étre bousculés dans leur routine et reconnaissent le potentiel de
chacun a contribuer a la réflexion éthique, ne flit-ce que par un apport de matiere brute, que le comité
devra ensuite affiner. La présence de profanes n‘a dintérét que i les experts sont disposés a solliciter et
accueillir leur avis.

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

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

Claire Rommelaere®- Juriste

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

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

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

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

dans la mesure ot leurs missions - définies a I'article L 1123-7 du Code de la santé publique - touchent a Iéthique de la recherche
biomédicale (consentement éclairé, justification de la recherche sur des personnes incapables de donner leur consentement éclairé,
pertinence de la recherche, caractére satisfaisant de [évaluation des bénéfices et des risques attendus, etc.).

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

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

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





