Midi de la bioéthique, 29 avril 2005 :

« Récits d’Afrique : l’importance cruciale de la  reconnaissance de valeurs contextuelles pour articuler une  recherche en santé publique  fondée sur la justice »

L’exportation de la recherche clinique dans les pays du sud pose de nouveaux défis à l’éthique médicale et à la santé publique. Comment ne pas imposer au nom de l’universel des normes dé-contextualisées ? de nombreux travaux anthropologiques décrivent ces difficultés. Elles sont prises en compte dans les régulations internationales depuis l’an 2000 notamment dans la révision de la déclaration d’Helsinki qui a résisté à la volonté de légitimer les doubles standards qui auraient privés les pays hôtes de toute protection envers la recherche ou l’innovation thérapeutique.

Dans ma réflexion sur la meilleure manière d’aborder l’éthique face à des médecins africains, il a vite semblé philosophiquement problématique, en termes de justice, d’enseigner une éthique décontextualisée. Les questions  de terrain  résistaient à la généralisation et interrogeaient la pertinence des modèles classiques de prévention. J’ai voulu, à travers le concept d’éthique narrative, contextualiser les règles normatives à partir de récits et du vécu éthique des étudiants en formation au cours de « santé et développement » (UCL, Santé publique). Ces récits sont le matériau empirique   permettant d’établir du transculturel, de penser ensemble à un horizon de l’action fondé sur des normes argumentées. Pour échapper au relativisme en effet il ne s’agissait pas de se passer  de normes communes, mais d’en faire la condition de l’affirmation de la volonté singulière de chacun dans un projet de soin. Cette question m’a paru d’autant plus pertinente en termes pragmatiques que nous traitions du problème endémique et universel du sida. Nous constatations par exemple qu’il n’y avait pas moyen de défendre une politique de santé publique préventive sans tenir compte des représentations narratives locales et de  l’impact socio-économique de la maladie dans un contexte  de rareté et de violence qui limitait la pertinence de l’approche principaliste. 

Si pour juger il faut des normes, celles ci doivent-elles être universelles ou contextuelles. Les deux sont-elles incompatibles ? Pour évaluer, il faut des valeurs de référence. Pour poser dans sa généralité le rapport entre le jugement et les situations existentielles que sont la naissance, la maladie, la mort, le médecin ne peut faire l’économie d’une réflexion sur le lien entre la philosophie de la nature que véhicule la bio-médecine et sa référence au modèle pasteurien, et l’éthique narrative, proche de la palabre qui elle est attentive au vécu biographique du sujet. Le conflit d’interprétation qui peut surgir dans un contexte d’inter- culturalité, ne peut être résolu par le seul principalisme et doit être articulé à la dimension singulière de chacun, même si les principes de justice ou de liberté peuvent encadrer les récits sans les altérer. Cette approche narrative que l’on trouve  également dans la tradition de la palabre permet le respect de la parole de chacun, faisant de chacun l’auteur de son récit  et de l’interprétation par un tiers une responsabilité éthique. Il permet  concrètement de contextualiser notamment l’obligation du consentement éclairé et de repenser le droit à la santé en contexte de vulnérabilité et d’asymétrie économique. 

Le cadre théorique de la bioéthique occidentale repose depuis les années 80 sur l’approche des quatre principes de Beauchamp et Childress. Elle avait pour but de clarifier les dilemmes éthiques et de permettre de catégoriser les situations complexes de décisions médicales. Les limites de cette approche semblent  évidentes aujourd’hui, dans un monde globalisé.  La double culture des  médecins africains éduqués à l’UCL chaque année  dans un cadre de rationalité occidentale leur permet de juger  de la pertinence d’un projet thérapeutique et en font des médiateurs privilégiés. Peut –on croire en effet  que la science  médicale soit  à elle seule une lingua franca ? Les  médecins que j’ai eu l’occasion de rencontrer mettent essentiellement en scène des dilemmes provoqués par des conflits de valeur  inter-culturels. Ils acquièrent les outils pour les surmonter et  deviennent les meilleurs garants d’une médiation juste entre les valeurs des deux cultures, en respectant l’idée de justice culturelle .

Le projet interuniversitaire (Chapel Hill, UCL, Kinshasa) a pour but pratique comme le montreront les lauréats de la bourse NIH «  Strenghtning bioethics in justice »  de penser ces question pour élaborer une bioéthique africaine .

La  narration a  pour fonction de recadrer le regard pour intégrer la dimension contextuelle à une approche épidémiologique qui vise  plus le bien commun  que l’individu . Cette idée devient une évidence dans les campagnes préventives  de SIDA ou dans l’exportation de la recherche dans les pays du sud, qui mène à une relativisation des principes éthiques régulant la recherche. L’originalité du projet consiste à ne pas choisir entre universalisme et relativisme mais à construire à partir d’une expérience un universel concret qui fasse des droits de l’homme les droits de l’autre homme en reconnaissant les formes normatives locales comme faisant partie de la culture universelle. 

Ainsi, principal système sociopolitique en Afrique pré coloniale, la palabre désigne les assemblées où sont librement débattues quantité de questions et ou sont prises les décisions importantes concernant la communauté. Le principe est, comme pour l’agora athénienne, que chaque participant  droit à la parole. Le demandeur a également la possibilité de se faire représenter  par un porte-parole ce qui garantit la neutralité du médiateur. 

Ces questions comme nous le montrerons Mr Lubangi à partir de la question du sida et Mr Munday à partir de la question de la stérilité et de la pertinence de la fécondation in vitro en Afrique, ne sont pas exotiques. Elles se posent dans nos démocraties multiculturelles en termes de conditions et limites au pluralisme éthique. Comme l’illustrera Mr Leyens en exposant notre méthodologie, cette question nous interroge sur la validité de la construction de nos propres normes  ainsi que sur les  règles argumentatives qui nous permettent, ensemble de reconstruire  dans une perspective de santé globale, un universel concret, basé sur une idée du développement qui articule reconnaissance de l’autre  et redistribution du droit à la santé.
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