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1. Religion et éthique médicale
Valeurs inspiratrices de la médecine occidentale

ikepA « Le bouddhisme est né du combat de 'humanité pour surmon-
ter les problémes les plus fondamentaux de l'existence humaine que
sont précisément les «quatre souffrances»: naissance, vicillissement,
maladie et mort. Une autre formule exprime la confrontation avec
ces problemes: shimon shutsuyu, ou shimon yukan, signifie les « quatre
rencontres » de Shakyamuni qui, témoin de I'effet sur les humains du
vieillissement, de la maladie, de la mort et de la foi religieuse, renonga
au monde pour chercher la Loi par laquelle Phumanité pourrait sur-
monter les quatre souffrances.

Les efforts de Shakyamuni pour venir 2 bout de ces conditions qui
maintiennent dans les chaines I'existence humaine et pour atteindre
au bonheur restent pour 'humanité une tiche fondamentale. Méme
apres la mort de Shakyamuni, les enseignements bouddhiques se sont
toujours articulés autour des quatre souffrances.

Aipsi, les immenses ouvrages philosophiques connus sous le nom
de Abdbidbarma (études doctrinales et commentaires sur les siitras)
comprennent un livre intitulé Abidatsuma Kusha Ron (Trésor des ana-
lyses de la Loi). S’inspirant largement des connaissances médicales con-
temporaines (principalement de la sagesse médicale du Yajurveda)
concernant la naissance, le vieillissement, la maladie et la mort, le Kusha
Ron débat de problemes qui nous tourmentent encore.

Comment voyez-vous, M. Bourgeault, les rapports entre vie, mort
et maladie d’une part, et religion d’autre part?
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BourceAuLT + Il me faut d’abord préciser que je ne suis pas un homme
religieux. Certainement pas un représentant de quelque Eglise chré-
tienne, ni méme un croyant, méme si j’ai effectivement étudié la Bible
et la théologie chrétienne. Cela dit, les origines judéo-gréco-chrétiennes
des conceptions de la vie et de la mort, de la santé et de la maladie
qui ont encore cours chez nous, et de fagon générale en Amérique du
Nord et en Europe, sont 4 la fois évidentes et pourtant diffuses.

Les politiques de santé, par exemple, renvoient de fagon parfois
explicite, mais plus souvent implicite, aux grands idéaux de liberté,

égalité et de fraternité qui furent les étendards des révolutions amé-
ricaine (1774-1776) et franqaise (1789) dont les déclarations inspirent
encore aujourd’hui les démocraties d’ Amérique du Nord et d’Europe.
Ces idéaux laiques proclament la dignité de chaque personne humaine
reconnue comme sujet de droit, contestent les pouvoirs despotiques,
tant politiques que religieux, fondent un contrat social qui instaure,
entre tous les membres d’une société donnée, une solidarité qui s'ex-
prime dans le respect d’autrui, la prise en charge des plus faibles, et
vise A concilier les droits de tous et de chacun.

Ces idéaux s’enracinent trés nettement dans la tradition chrétienne,
notamment dans les enseignements de Jésus et de Paul, eux-mémes
héritiers de traditions plus anciennes. Jésus conteste les lois établies et
les hiérarchies, invite 4 la solidarité, 4 la compassion pour les pauvres
dans une société utopique ol la liberté des enfants de Dieu engendre-
rait des rapports égalitaires de compréhension mutuelle et d’entraide.
Paul reprend & sa fagon cette vision en contestant les distinctions
factices et les divisions entre hommes et femmes, personnes libres et
esclaves, juifs et non juifs.

Les politiques contemporaines en matiére de santé et de services de
santé s'inscrivent sous le signe de la dignité des personnes, des droits
individuels et de la liberté, en offrant des services pour satisfaire au
droit de chacun et de chacune 2 la santé; sous le signe aussi de I'éga-
lité, en donnant accés A tous et & toutes aux services et aux soins ; sous
le signe enfin de la solidarité, sinon de la fraternité, en faisant payer
par tous, donc aussi par les personnes en santé, les soins dispensés aux
malades.

ikeba » En d’autres mots, 'éthique médicale est étroitement lide au
concept de dignité humaine, n'est-ce pas?
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BourcEAuLT « L'éthique des professionnels de la santé a longtemps été
marquée d’une part, en Europe et en Amérique du Nord, par la fon-
damentale référence aux exigences qu'impose le respect de la dignité
des personnes et de la vie — on dira plus tard: A leur droit de s'auto-
déterminer — et, d’autre part, par ce que 'on nomme communément
le «principe de bienfaisance» en vertu duquel une attention privilé-
giée sera accordée aux pauvres et aux malades, attention souvent
présentée comme caractéristique de la solidarité chrétienne.

Selon ce que rapportent les textes évangéliques, Jésus s'est résolu-
ment rangé du coté des pauvres, des malades, des marginaux, des exclus
de la sociéeé; il a pris fait et cause pour eux, faisant du service rendu
au prochain, au pauvre, au malade, le signe d’appartenance 4 une
humanité nouvelle. La « bonne nouvelle», ou «évangile», tient préci-
sément & annonce que les pauvres, les malades, les exclus occuperont
les premieres places dans la communauté chrétienne. Ce quillustrent
les récits de guérison miraculeuse. Les soins médicaux et de support
professionnel aux malades se sont inscrits dans la suite de I'action
compatissante, réparatrice et miraculeuse de Jésus.

ikepa + Il y a eu rencontre de Pesprit judéo-chrétien et de la pensée
grecque.

BourceAuLT + On ne peut comprendre les origines et les développe-
ments des éthiques professionnelles des médecins ou des infirmieres
en Europe, puis en Amérique, sans tenir compte de leurs racines
gréco-romaines. Les codes de déontologie médicale s'appuient encore
aujourd’hui sur le «serment d’Hippocrate» datant de la Gréce du
ve siécle avant Jésus-Christ.

La rencontre des héritages judéo-chrétien et gréco-romain amena 4
penser l'action humaine comme une action cocréatrice qui vise &
refaire le monde en comblant les lacunes de la création, en corrigeant
ses «erreurs », en « guérissant» les personnes et en les libérant de leurs
maux. Pas étonnant, dés lors, comme je I'ai dit déja, que la médecine
occidentale se soit progressivement centrée sur le combat pour vain-
cre le cancer, le s1pA ou quelque autre mal, plutdt que sur accueil de
la maladie, son acceptation dans ce que le bouddhisme appelle, si je
comprends bien, Iharmonie intérieure, la sagesse.
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Harmonie de lesprit et du corps, de la vie
et de lenvironnement :
le point de vue du bouddhisme sur la santé

ikeoa « On peut donc attribuer au christianisme la perception occi-
dentale de la maladie comme ennemi extérieur, Le bouddhisme, ainsi
que vous le signalez A juste titre, voit la maladie comme une disso-
nance entre ['esprit et le corps, entre la vic et son environnement. La
démarche bouddhique en matitre de santé tend 2 renforcer le rythme
interne de la vie en vue d’une «harmonie dynamique»; il répond 4 la
poursuite incessante de ce qu'on appelle aujourd’hui la «qualité de
vie» au cceur de tous les enjeux de bioéthique.

Bourceautt « Quel genre de «qualité de vie» le bouddhisme promeut-
il?

ikepa » Je reléve dans le bouddhisme trois concepts importants qui
offrent des moyens d’améliorer la qualité de vie.

Lun deux, le kai, signifie «préceptes» ou, plus concrétement,
autonomie. C'est la capacité de contrdler les désirs insatiables et de
sengager dans la bonne direction.

Le deuxitme est I'impératf intérieur de toujours accueillir et défen-
dre la vérité. En langage bouddhique, Cest le jo; il signifie la perma-
nence, ou la régularité, dans un monde ot les gens sont bousculés
toute leur vie durant par les événements et les objets qui les entourent.
Jo décrit 'inébranlable détermination de trouver la vérité et de s’y tenir,
d’agir toujours en accord avec elle, quelles que soient la forme et la
variété des objets rencontrés.

Le troisitme concept, ¢, est la sagesse concréte fondée sur la vérité
universelle. Cette idée exprime le potentiel illimité de réalisation de
soi, présent en tous et chacun; enracinée dans la foi en ce potentiel,
elle reconnatt la dignité intrinséquement égale de chacun et incite 2 de
sérieux efforts pour actualiser cette dignité personnelle et tendre simul-
tanément vers une illumination partagée. Lenseignement bouddhique
nous exhorte & intégrer ces trois concepts — autonomie, permanence
et sagesse concrete — dans notre mode de vie et, ce faisant, A rehausser
notre qualité de vie.

BOURGEAULT « Aux mots clés d’autonomie, de permanence et de sagesse
concréte que vous avez présentés comme caractéristiques de la pensée
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du bouddhisme, jajouterai ceux de dignité et de droits de la personne,
de solidarité et de soutien fraternel (ou d’amour du prochain, pour
employer le langage chrétien plus traditionnel), d’action ou d’inter-
vention en vue de la transformation, de la réparation, voire de la

recréation du monde.

ikepa » Dans le bouddhisme également, la pratique de k4, de jo et de
¢ se manifeste dans la compassion, quand elle Sexerce dans les rapports
avec autrui. La compassion signifie dans ce cas une action visant 4
surmonter avec les autres les souffrances de la vie, sur la base du
respect qu'inspire leur dignité humaine.

Quel genre d'humanité voulons-nous pour demain ?

BOURGEAULT + Les développements scientifiques et technologiques des
dernitres décennies ont rendu possibles, dans tous les champs d’inter-
vention humaine, mais de fagon plus éclatante peut-éure dans le
champ biomédical, des actions de transformation étonnamment auda-
cieuses. C'est pourquoi la bioéthique a dt prendre le relais des morales
professionnelles devenues désuetes. Les pratiques professionnelles ont
changé bien avant les reperes éthiques. Ceci, principalement & cause
du recours croissant 4 des technologies sans cesse plus complexes et
plus pointues qui rendent possibles des actions toujours plus hardies.

ikepa « La transformation de I'éthique médicale sest laissée distancer
par le développement révolutionnaire de la science et de la technologie
médicales.

BOURGEAULT » De nouveaux champs d’intervention se trouvaient
ouverts. Et de nouveaux champs de questionnement. Cest 14 précisé-
ment qu'intervient la bioéthique, & un moment de rupture, plus que
de continuité, avec le passé. Comme on I'a observé, I'insuffisance ou
I'inadéquation des morales anciennes et leur incapacité & prendre en
compte 'entreprise biomédicale des dernitres décennies ont conduit
A rompre avec elles pour explorer de nouvelles voies.

ikeoA » Exactement. 1l est urgent de penser de nouvelles morales com-
patibles avec la révolution médicale de notre temps et capables de
servir de guides 4 la science médicale de demain.

145



146

POUR UN NOUVEL ART DE VIVRE

BourceAULT - La bioéthique apparait ainsi comme une prise de cons-
cience, comme une volonté de sattaquer aux problémes nouveaux
liés au développement de technologies et 2 leur udlisation dans le
champ biomédical. Et non pas comme un effort de mise 4 jour d’une
déontologie réservée aux seuls médecins ou professionnels de la santé.

La bioéthique propose d’aborder de manitre résolument pluridis-
ciplinaire et systémique ces problémes nouveaux et complexes dont
les éléments constitutifs sont interreliés. De les aborder cas par cas,
par le biais de discussions et de débats dans des sociétés désormais
pluralistes ol n’est plus donnée d’avance une vision de Pétre humain
sur laquelle il y aurait eu consensus et qui servirait de repere siir pour
décider de ce qu'il convient ou non de faire.

1kepa » Les sociétés contemporaines, oll les valeurs se diversifient,
éprouvent toutes les mémes difficultés.

Bourceautt - On ne pergoit plus I'étre humain comme « donné», mais
comme «a faire», et on le refait constamment au rythme toujours
plus rapide d’interventions sans cesse davantage intrépides. Cest
pourquoi il faut poursuivre le débat sur la question que je soulevais
plus tdt, question qui concerne tout le monde: puisque les consensus
d’hier ne tiennent plus, quelle humanité voulons-nous pour demain?

ikepa « « Quel genre d’humains voulons-nous étre demain?» Tel est le
point cardinal d’'une nouvelle éthique de vie. Il faut un «dialogue»

" pour construire une nouvelle image de ’humanité.

sourceautt - Clest le devoir et la tAche démocratique essentielle de la
bioéthique de susciter dans le grand public la discussion sur les enjeux
fondamentaux, puisqu’il s'agit finalement de la vie de tous et de toutes.

Un partenariat entre soignants et patients

1keba « La bioéthique est devenue un enjeu dans les relations humai-
nes qui se forment 13 ol Pon administre un traitement médical. Il
s'est produit un changement particulitrement notable dans la relation
entre le personnel médical et le patient, passée d’'un modele tradition-
nel d’autorité imposée & un modele plus justement équilibré. Clest
un nouveau type de rapport qui a pour objectif de permettre aux
deux parties de se partager plus également les responsabilités et de faire
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du patient un partenaire  part égale avec le médecin. Plus que tout,
cela indique & quel point est devenu important le droit du patient a
une décision autonome et 2 un consentement éclairé.

Que pensez-vous, M. Bourgeault, de cette relation du point de vue
de I'éthique médicale?

BOURGEAULT + Les rapports des médecins et des autres professionnels de
la santé avec les personnes qui recourent 4 leurs services ont évolué au
fil des ans. Dans un ouvrage sur la bioéthique publié¢ il y a quelques
années', je notais les grands repeéres et les dates marquantes de cette
évolution, depuis le «serment d’Hippocrate » — que j’ai comparé plus
tard A des textes de I'Inde et de la Chine anciennes — jusqu’aux gran-
des déclarations contemporaines: celles, par exemple, de I'Association
médicale internationale 3 Helsinki (1964), puis & Tokyd (1975), et
celle plus récente de I'Organisation mondiale de la santé.

On peut aisément dégager de ces textes quelques grands « mode-
les» de rapports qui définissent le médecin face au malade comme un
pere, comme un expert, ou bien comme le partenaire d’une action
dont il n'a pas la maitrise entitre et exclusive. Je m'explique.

LE MODELE PATERNALISTE. — Dans les sociétés ou les cultures ol toute
la vie dépend des forces supérieures qui commandent son déroulement,
on privilégie, en cas de crise, 'intervention du prétre ou du sorcier,
précisément parce qu'ils sont en contact avec ces forces supérieures.
Dans l'imaginaire social, le médecin fut longtemps percu comme
Ihéritier des pouvoirs secrets et mystérieux du prétre ou du sorcier.
Le modele de rapports dit paternaliste prolonge, en le laicisant, le
modgtle sacerdotal. Dans les rapports instaurés selon ce modele, 'un
sait et [autre pas; ce qui amene le second, le malade en 'occurrence, 4
reconnaitre I'autorité indiscutée et indiscutable du premier, le médecin,
eta s’y soumettre.

LE MODELE DE LINGENIEUR OU DE L’EXPERT. — Avec le développement
des sciences et des technologies, tous les professionnels, y compris
les professionnels de la santé, sont devenus des «ingénieurs». On a
souvent dénoncé, ces dernitres années, les pratiques médicales qui
renvoient 2 une anthropologie mécaniste, réductrice, et qui traitent

1. L¥éthique et le droit face aux nouvelles technolagies biomédicales, Bruxelles et Mont-
réal, De Boeck-Wesmael/PUM, 1990.
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en conséquence les personnes comme des objets d’interventions iso-
lées, commandées de I'extérieur, et non comme des sujets qui seraient
les premiers agents d’une action i laquelle d’autres participent sur la
base de leurs compétences respectives.

ikepa + Ces deux premiers modeles postulent des rapports hiérarchi-
sés, alors que le troisi¢me s'annonce comme un rapport d’égalité.

BourcGeauLt » Oui. Je I'appelle LE MODELE DE PARTENARIAT. Mes pro-
pos antérieurs, en effet, disent en négatif — pour emprunter au langage
des photographes — un modele parfois appelé «modele contractuel »,
mais je préfere quant & moi le nommer «modtle de partenariat». Ce
modele est placé sous le double sighe du contrat et de la convivialité.
Le contrat pose 'égalité des parties; la convivialité exprime leur étroite
association dans une action commune et un sort fondamentalement
commun: celui d’'une commune humanité dont la responsabilité sera
désormais assumée solidairement. On rejoint sans doute ici, sous
d’autres appellations, la compassion dont vous avez parlé, sans toute-
fois la dimension religicuse explicite de la tradition bouddhique.

Ce modele situe le professionnel et son action dans la dynamique
d’un partenariat conscient et délibéré qui tente d’articuler des apports
divers et complémentaires. Selon ce modele, chacun est et demeure le
premier agent de sa vie. A chacun donc d’en déterminer Lorientation,
a chacun de faire en conséquence les choix requis, 4 chacun de mettre
en ceuvre les moyens utiles. A chacun, surtout, de définir ce qu’il
entend par bien-étre et qualité de vie avec le concours des autres,
notamment des spécialistes ou des professionnels, mais en gardant de
bout en bout le contréle du processus: depuis 'examen et Panalyse
de la situation A l'action réparatrice, ou curative, en passant par le
diagnostic et le choix du traitement.

IKEPA + J’estime moi aussi que le médecin et le patient devraient se
répartir les tiches comme des partenaires, unis dans un méme effort
pour vaincre la maladie. Cela me rappelle dailleurs les «Trois
admonitions» de la médecine bouddhique, qui traitent de I'éthique
du médecin, de l'infirmiere et du patient. Elles les exhortent tous trois
4 coopérer et 4 apprendre les uns des autres dans leur effort commun
pour repousser la maladie et, ce faisant, 4 saccomplir dans leur com-
bat. Il est clair que tous trois devraient avoir dans ce contexte une
intuition éthique de leur tiche.
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Premitrement, concernant I'éthique que devrait respecter le méde-
cin, le Daichido Ron (Traité sur le shitra de la Perfection de la sagesse) de
Nigarjuna expose I'idéal du « Grand Guérisseur» en rappelant qu'un
médecin doit avoir des compétences et connaissances médicales supé-
rieures, un ceeur plein de compassion, et ne jamais faire de distinc-
tion sur la base de la richesse ou du rang du malade dans la société.
Deuxi¢mement, le Makasogi Ritsu (Le Grand Canon des régles monas-
tiques) incite les infirmitres & veiller sur leur patient avec douceur et
commisération, sans jamais espérer la moindre récompense. Chercher
des bénéfices personnels tue la compassion, prévient-il. Troisieme-
ment, le méme canon encourage les patients  «supporter la douleur,
4 mener une vie rangée, disciplinée, et & acquérir la sagesse nécessaire
pour comprendre leur état».

En général, les éthiques médicales bouddhiques suggerent d’aborder
le traitement et les soins réservés au patient comme un effort partagé
et réciproque auquel médecin, infirmiére et patient contribuent. Cette
fagon de penser favorise ’harmonie entre chacune des personnes enga-
gées et résume la perspective bouddhique en matitre d’éthique des
soins médicaux.

2. Définition de la mort
De la volonté divine, de la vie et de la mort humaines

IKEDA « Au Japon, on a pratiqué une premicre transplantation en 1968,
mais ce n'est que trente et un ans plus tard, soit en mars 1999, deux
ans apres 'adoption d’une législation sur cette question, quon y a
transplanté des organes vitaux d’'un individu dont on avait constaté la
mort cérébrale. Discutable de bien des points de vue, la précédente
transplantation d’organe, réalisée en 1968, avait soulevé des critiques
véhémentes dans la communauté médicale et le grand public. On
estime méme que le cas de 1968 aurait fait obstacle au développe-
ment, au Japon, des transplantations d’organes d’individus dont la
mort cérébrale avait été constatée.

La reprise récente des transplantations a suscité un vif intérét dans
le public concernant deux enjeux : la mort cérébrale et la mort dans la
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dignité. Mais pour en venir aux prémisses de base de la bioéthique,
tournons-nous d’abord vers la définition de la natyre de la vie humaine
et les manieres dont les gens congoivent la mort.

BOURGEAULT » Au cours des vingt derniéres années, la bioéthique telle
quon la pratique aux Etats-Unis et au Canada, orientée de fagon
toute pragmatique vers la prise de décision, a réussi i atteindre les
consensus jugés requis en évitant toute discussion en profondeur sur
la question la plus fondamentale: quest-ce que la vie humaine? Je
pense quiil est & peu pres temps de nous y attaquer sérieusement, en
nous demandant du méme coup: quest-ce que la mort humaine?

ikeoa « Ce que vous venez de dire 13 a de trés profondes incidences.
Dans une conférence que je donnais en 1993 & I'Université Harvard,
jaffirmais ma conviction que la civilisation moderne avait échoué,
entre autres choses, dans sa tentative d’ignorer la mort. Ecarter la
mort, c’est oublier le sens de la vie.

Comme vous I'avez vous aussi remarqué, nous louvoyons pour ne
pas faire face 4 enjeu le plus important pour 'humain: celui de la
vie et de la mort. En ignorant la mort, nous frélons la catastrophe
quand elle s'insinue en nous sous les traits de la colére, comme dans
les nombreux cas de génocide au xx° siecle. Par ailleurs, lorsque nous
oublions le sens de la vie, nous finissons par la déprécier. Tant d’actes
de violence inqualifiables et impardonnables sont aujourd’hui posés et
chacun d’eux constitue 2 sa fagon une terrible injure A la vie humaine.

BourGeAuLt + Mon intérét pour les questions d’ordre éthique m’a
amené 2 me montrer particulitrement attentif 3 cette violence diffuse
et constante contre la vie. Et & ce qui me semble étre une irresponsa-
bilité étonnamment répandue 2 cet égard.

1kebA + Dans la conférence que vous avez donnée au Japon, sous le
titre « Science, technologie et responsabilité du genre humain », vous
avez avancé plusieurs idées d'importance, pertinentes dans ce cadre-
cl. «Le développement de la science et de la technologie, disiez-vous,
a engendré une époque ol 'environnement global et la vie humaine
sont perturbés» par de nouveaux types de changement. Vous obser-
viez que des manitres inédites de manipuler la vie humaine mettent
résolument 4 I'épreuve la frontitre entre la vie et la mort telles que
nous les comprenions jusqu'a présent.
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BOURGEAULT  Assurément. Des avant la naissance, en effet, nous pou-
vons désormais déterminer, par des tests prénataux — et méme pré-
implantatoires, en cas de fécondation iz vitro — la «qualité» 4 laquelle
la vie humaine en gestation est promise si on la laisse se développer.
De nouvelles questions se posent depuis que soffrent de nouveaux
choix. Et il en va ainsi jusqu'a la fin de la vie: on peut en partie
dissocier la vie, en ses derniers moments, des souffrances de I'agonie;
on peut hiter ou retarder la mort elle-méme, dont I'antique pouvoir,
sil dest pas aboli, peut étre ainsi tenu quelque temps en échec. On
ne saurait dés lors éviter de soulever la question du sens de la vie, qui
se pose avec une particuliére acuité devant la mort.

ikeoa + De fait, les progres de la médecine moderne nous ont remis
sous le nez, dans un contexte nouveau, les vieilles questions sur la
véritable nature de la vie et de la mort.

BOURGEAULT + Je suis né et j’ai grandi dans une société imprégnée de la
tradition chrétienne. Toutes les traditions culturelles — souvent religieu-
ses — sont prégnantes d’idées et d’images, de mythes et de métaphores
qui offrent des reperes pour la conduite de la vie. Je suis heureux que
I'occaston nous soit donnéc de mettre en paralléle, et peut-étre en inter-
action, deux de ces grandes traditions : la bouddhique et la chrétienne.
A ce propos, j’ai lu avec grand intérét votre article sur la mort cérébrale
qui m'a beaucoup appris sur la conception bouddhique de la mort.

IKEDA « Si vous 1’y voyez pas d’objection, nous reparlerons plus tard
de la mort cérébrale. J’aimerais plutét vous demander comment un
chrétien envisage la mort. N’a-t-on pas enseigné aux chrétiens que
Dieu décide de la mort de chacun?

BoURGEAULT « A I'époque oll on ne pouvait rien changer au cours de la
vie, et plus spécialement au cours de la maladie, le prétre venait vite
prendre le relais du médecin. Une priére chrétienne, récitée 2 lappro-
che de la mort, disait en effet: « Dieu donne la vie, Dieu la reprend;
loué soit Dieu!»

ikepA » Mais, de nos jours, la science médicale est étroitement engagée
dans la vie et la mort des étres humains. Songez 4 toutes ces personnes
qui seraient « normalement » décédées et qui se trouvent plutét dans
des unités de soins intensifs olt des respirateurs automatiques, ou d’au-
tres sortes d’appareils, les maintiennent en vie — parfois longuement.
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Comme le démontrent tant de cas du genre, on ne peut pas nier tout
mérite aux thérapies médicales modernes. Ce qui importe, Cest que
nous nous servions sagement et intelligemment de la science médicale.
Et cela implique, encore une fois, que nous devons nous demander ce
que signifie [a mort.

Les trois degrés de vie et le principe des neuf consciences

BourGeauLT « On s'est davantage soucié, me semble-t-il, ces dernieres
années, de définir de fagon pragmatique le moment de la mort que
de discuter de son sens, et cela dans le but de se donner les reperes
requis, aussi bien pour décider de la cessation des traitements que
pour procéder A des prélévements d’organes et 4 des transplantations.

Nous ne sommes généralement pas conscients de ce qui nous a
conduits 1a. Je pourrais remonter ici 4 I'anthropologie de I'Antiquité
grecque qui distinguait le corps et les sensations, la psyché et les senti-
ments, I'Ame, ou Pesprit, et la raison. Au Moyen Age, on a Aprement
discuté du moment de «I'animation» de I'embryon humain. On
pourrait aussi rappeler les distinctions sous-jacentes aux catégories
dites du régne végéral et du régne animal, présentées comme antérieu-
res & celle de 'humain qui les integre. Dans la droite ligne de cette
tradition, on a distingué plus récemment divers niveaux de «fonc-
tions» chez 'humain : les fonctions biologiques — circulation du sang
et respiration, par exemple, qui maintiennent «en vie» I'organisme —;
les fonctions de sensation, éventuellement de mouvement, qui per-
mettent la réaction du «vivant» aux stimuli extérieurs; les fonctions
de la conscience et de la communication, qui seraient caractéristiques
de P’humain. A mesure que s'accusent les ravages d’une maladie, on
est amené A se demander §il y a encore vie humaine lorsque la cons-
cience semble éteinte, en dépit du maintien des fonctions vitales,
Cest-a-dire biologiques.

Si je ne m'abuse, il existe dans la tradition bouddhique une échelle
de niveaux de vie comparable 2 celle que j’évoque ici.

1kepa « Pour répondre 2 cela, je citerai I'enseignement bouddhique
qui, je pense, sapplique le mieux 4 ce découpage en trois stades. On
I'appelle le principe des «neuf consciences» et il représente la vision
¢pistémologique bouddhique de Pessence de la vie.
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Les cing premiers niveaux de conscience correspondent aux cing
sens: vue, ouie, odorat, goQt et toucher. Le sixi¢tme niveau est connu
comme Pesprit pensant, la « conscience mentale » : elle intégre en ima-
ges cohérentes les perceptions des cing sens et porte des jugements
sur le monde extérieur. On peut la comparer 4 la « conscience » telle
que l'entend la psychologie moderne.

Le septiéme niveau, la conscience mano, discerne le monde spirituel
intérieur. Cest la source de I'identité du moi sans laquelle fait défaut
la capacité d’autoprotection et d’autoépanouissement; 4 ce titre, elle
parait correspondre A I'ego dans la psychologie occidentale.

Il existe encore un autre niveau dans le systtme bouddhique, qu'on
appelle la conscience 2laya. Cette huitiéme conscience se trouve 4 un
niveau plus profond; en elle est emmagasinée toute I'énergie néces-
saire pour entretenir les sept autres. (Le mot sanscrit « 4lzya» signifie
«magasin, entrepdt».) « Cinconscient collectif» de Jung est une com-
posante de la conscience 4laya, parfois dite « héréditaire».

Certaines écoles du bouddhisme postulent une neuvieme conscience
— la conscience amala — qui se situerait en degd de la conscience 2lzya.
La conscience amala se définit comme la base de toutes les fonctions
et correspond 2 la véritable entité de la vie. Les trois degrés de vie que
vous avez identifiés semblent correspondre aux sept premiers niveaux

bouddhiques.

BourceauLt - Comment y correspondent-ils plus spécifiquement?

ikeba « Vous avez décrit le premier degré comme celui de P'absence de
conscience. Dans le langage bouddhique, cest le cas lorsque Pactivité
de la vie sest repliée sur le septitme niveau, celui de la conscience
mano, ou méme au deli.

Au deuxitme degré, une personne réagit 4 la douleur et & d’autres
stimuli, mais ne peut communiquer. Ici, la septiéme conscience entre
en action pour assurer I'autopréservation, permettant méme une cer-
taine activité des cing sens et de la sixi¢me conscience, mais cette
activité reste néanmoins « passive ».

Puis vient le troisitme degré o1 une personne est capable d’interagir
avec le monde extérieur de maniere positive et active. Les cinq sens et
la sixi¢me conscience sont alors tous fonctionnels.

sourGeauLt » En Occident, on a toujours tendance 4 définir Fhumain
par sa capacité de connaitre et de juger, de communiquer.
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ikepa « En d’autres mots, au troisitme degré on est pleinement
humain ; aux premier et deuxi¢me degrés, si je vous comprends bien,
le niveau de vie atteint serait en quelque sorte moins quhumain.

souraeAuLt » Les distinctions sont plus nuancées et les probleémes plus
complexes. La perte de conscience nentraine pas la perte du droit 2 la
vie. Mais, l'incertitude n’étant pas levée quant 2 la détermination du
«moment» ol survient la mort, on a tenté de se donner des balises
pour encadrer les pratiques de prélevement d’organes en vue de trans-
plantations. Et on a alors fait appel 4 la notion de mort cérébrale.

Les degrés de vie comme continuum

1kepa + Le concept bouddhique des neuf consciences ne fait aucune
distinction entre les étres humains et les autres animaux.

Les bouddhistes voient la mort d’'un individu comme un processus
continu, comme le passage graduel depuis le « troisitme» degré de la
pleine conscience intégrale au « deuxiéme » degré de I'inconseience —
caractérisé par une certaine sensibilité résiduelle aux stimuli extérieurs
— et finalement au « premier» degré du coma ot la personne devient
totalement insensible 4 tout phénomene extérieur. On ne considérera
donc pas comme moins quhumaine une personne parce qu'elle passe
du troisitme au deuxiéme degré. Peut-étre est-ce sur ce point que la
pensée bouddhique et la pensée occidentale divergent le plus notable-
ment.

BouRGeAuLT « Se développe aussi en Occident, notamment devant les
grands défis écologiques de notre temps, la conscience d’une sorte de
continuité de la vie qui invite & protéger route forme de vie.

ikepa » Cette vue est plus proche de la philosophie bouddhique.
Quand une personne atteint la conscience mano, ou le subconscient,
on la considére comme des plus vivante et, méme si cela échappe 2
Iobservateur, cette personne est encore réceptive aux informations et
stimuli provenant de I'extérieut, elle éprouve intérieurement des réac-
tions émotives.

Des infirmiéres m'ont fait des récits trés émouvants en ce sens.
Lune d’elles, par exemple, s'est adressée doucement A un patient coma-
teux et a fait jouer sa musique préférée. Quand le patient a repris
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conscience, il I'a remerciée pour sa gentillesse et ses attentions. Elle en
fut ravie, bien slir, mais aussi franchement surprise qu’il ait non seule-
ment eu connaissance de ce qui se passait autour de lui pendant son
coma, mais ait pu se le rappeler.

Inversement, les membres d’une équipe médicale traitant une per-
sonne comateuse dont ils savent la mort imminente et qui se montre-
raient peu empressés, voire cruels & son égard, pourraient essuyer
d’acrimonieuses récriminations de sa part si elle reprenait conscience.
Comme ils se sentiraient honteux et mortifiés! Je ne voudrais pas étre
4 leur place.

Les enseignements bouddhiques présupposent que les degrés de
vie sont en continuité et non pas segmentés.

BourGeAuLT « La perception de la vie comme continuum pourrait nous
donner une nouvelle perspective sur les points de convergence des
pensées traditionnelles de 'Orient et de I'Occident.

ixepa « Une perspective plus généreuse, embrassant tous les étres
vivants sur Terre, semble avoir ouvert la voie 4 une conception de la
vie beaucoup plus profonde que les vues traditionnelles jusque-la
prévalantes. Dans la vision bouddhique de la mort, suivant une pro-
gression semblable aux trois degrés que vous avez décrits, la vie passe
ensuite au niveau de la conscience 2laya, strate la plus secréte de Uexis-
tence individuelle, pour se fondre finalement dans la vie cosmique
elle-méme. Quelque part dans ce processus survient la mort cérébrale.

3. Mort cérébrale
Eire responsable de soi et solidaire des autres

BourcEAULT » Les humains, individus et collectivités, se sont longtemps
pergus comme appartenant & un univers plus vaste qu'eux, dépendants
de son ordre, et donc soumis aux lois et régles «naturelles» qui le
régissent. Le développement scientifique et technologique des dernié-
res décennies, orienté vers la transformation du monde, de son ordre
«naturel », et vers la modification de la vie humaine elle-méme, nous
a introduits dans un univers culturel nouveau. Apres engouement
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pour les grandes entreprises de déconstruction et de reconstruction
du monde, de transformation de la vie, surgit une inquiétude qui se
meut en appel pressant 2 la responsabilité.

ikepa « Feriez-vous ici allusion 2 la responsabilité de chacun 4 I'égard
de sa vie ? Shakyamuni a expliqué 'esprit fondamental du bouddhisme
en se référant a 'autoresponsabilité: « Tu es ton propre maitre. Com-
ment un autre pourrait-il étre ton maitre? Une fois que tu te seras
bien discipliné, tu auras gagné un maitre inestimable.» En d’autres
mots, chacun doit prendre la responsabilité de se discipliner et de
cultiver soi-méme une vie qui soit significative.

Shakyamuni traite de la mort sur le méme ton: « Aucun enfant ni
aucun parent ne peut sauver un proche que la mort étreint. Rappelez-
vous ceci, et suivez sans délai le chemin qui méne au nirvana. » Voila
qui résume le postulat bouddhique de autoresponsabilité. Nul autre
que toi ne peut te sauver. Chacun est responsable de sa vie. Nous
avons la faculté d’exercer notre libre atbitre pour mettre fin & notre
vie, ou pour la prolonger, pour vivre comme nous le jugeons conve-
nable. Bien entendu, la compréhension, la collaboration des mem-
bres de la famille et laide des amis et des intervenants médicaux sont
cruciales. Toutefois, chaque individu est 2 Ia fin seul responsable de sa

vie. Cest ainsi que les bouddhistes voient la mort depuis 'époque de
Shakyamuni.

sourceault + Selon que 'on pergoit et congoit la vie humaine comme
un don, comme un projet, ou comme une responsabilité individuelle et
collective, on n'envisagera pas de la méme fagon les enjeux éthiques
en cause. Si la vie humaine est un don, et de surcroit un don divin,
on la considérera comme intangible et on lui vouera un absolu res-
pect, depuis le début de la vie embryonnaire jusqu'au dernier soupir;
on ne cherchera pas 4 la « produire » artificiellement ni 2 en abréger le
cours si on estimait gu'elle n’a plus de sens: le sens de la vie comme
don, avec ses potentialités imprévues, est lui-méme donné. Mais si la
vie humaine est un projer personnel, il 'est alors plus évident quon
ne puisse y mettre fin lorsque le sens qu'on a cherché 4 lui imprimer
s'avere inaccessible. Enfin, si la vie humaine est placée sous le double
sceau de la responsabilité et de la solidarité, on devra tenir compte aussi,
par dela son désir personnel, des dimensions sociales et politiques de
ses décisions.
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1kepa « La premiére « conception» que vous mentionnez, celle du don,
abandonne totalement aux mains divines la question de la vie et de la
mort et nest plus praticable dans le monde de science et de technolo-
gie qui est le notre. La deuxitme, celle du projet personnel, consiste 4
vivre selon les caprices des désirs terrestres; elle peut donner I'illusion
de la liberté; elle conduit en fait & 'autosatisfaction et 4 'égoisme et
porte 2 la fin préjudice non seulement 4 la vie de celui qui l'adopte,
mais 4 la vie de tout son entourage. Reste la troisiéme, celle de
lautoresponsabilité, unique mode de vie acceptable qui fait honneur
a l'inviolabilité de la vie.

BOURGEAULT « Mais le passage d’une morale du devoir ou des droits et
libertés & une éthique de responsabilité solidaire ne va pas de soi!

1KepA + Responsabilité et solidarité doivent constituer le noyau des
principes éthiques pour ’humanité de demain. Un passage d’un siitra
bouddhique dit: «Ceux qui se protégent eux-mémes protégent du
coup les autres. En conséquence, protégez-vous et vous serez toujours
sage et jamais les autres ne vous feront de tort. » « Autoresponsabilité »
et «solidarité» trouvent dans ce passage le pivot de leur compatibilité.
Dans la pensée bouddhique, «soi-méme» et «autrui» sont insépa-
rables, un et identiques. Tous les étres n'existent que par leur relation
avec les autres. Selon le principe de I'«origine interdépendante », nous
sommes tous reliés les uns aux autres. Nul ne peut exister dans une
totale indépendance des autres. C’est pourquoi nous devons nous
aider mutuellement 4 parvenir ensemble au bonheur. La recherche du
bonheur uniquement pour soi-méme est condamnée a Péchec. La
seule solution de remplacement raisonnable consiste & joindre ses
efforts & ceux d’autrui pour le bien-étre de tous. Dans ce processus,
ceux qui sont responsables d’eux-mémes ont le devoir de se sentir
responsables des autres et de tendre 2 se solidariser avec eux.

BourceAuLT + Une éthique de responsabilité appelle, selon moi, non
pas a refuser I'innovation, mais 2 en circonscrire les risques et 2 en
limiter au mieux, si possible 4 'avance, les effets néfastes.

ikepa + Voild une définition qui m’apparait des plus appropriée. La
reconnaissance de la mort cérébrale nécessite probablement I'adop-
tion d’une nouvelle définition de la mort; il ne faudra cependant rien
négliger pour minimiser toute conséquence négative susceptible d’en
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résulter. Chaque personne engagée dans ce débat a la responsabilité
d’en examiner minutieusement toutes les ramifications.

Une batterie de critéres plus précis
pour constater la mort cérébrale

BourGEAULT » Dans les pratiques médicales autorisées au Canada, comme
aux Etats-Unis et en Europe, on considére le coma irréversible comme
un signe de mort cérébrale — donc de la fin de la vie humaine — et un
signe suffisant pour que soient des lors permis non seulement l'arrét
des traitements, mais le prélevement d’organes en vue de transplanta-
tions.

1keDA - A ma connaissance, cela traduit trés fidelement le point de vue
médical qui prévaut aujourd’hui.

BourGeAuLT + Mais peut-on légitimement et en toute logique associer
ainsi, voire assimiler une manifestation, ou un signe, 3 une réalité qui
échappe 2 notre perception et & notre contrdle, et déterminer de la
sorte le moment oli cesse une vie humaine — une vie ayant « qualité
humaine » — méme si continuent de s'exercer des fonctions dites vita-
les? Le probleme, si vous me permettez de m’exprimer de la sorte, est
quon ne meurt plus «naturellement», aujourd’hui, dans les hopitaux.
Chacun mourra bientdt « pour avoir été débranché»! Les hopitaux ne
pourront quand méme pas devenir des entrepdts pour «morts en
Sursis ».

Quand convient-il de «débrancher» un patient, ou d’interrompre
des soins qu'on juge désormais inutiles? Qui doit prendre cette déci-
sion? Quand donc une personne est-elle morte et peut-elle écre décla-
rée telle? Sur la base de quels critéres ou de quels indices? Et avec quel
degré de certitude? Quels risques d’erreur sont «tolérables»? Car
erreur, sans doute, il y aura, dont on ne pourra pas d’ailleurs se rendre
compte, et pour cause!
ikeba « Clest justement ce qui suscite [appréhension de tant de gens.
gourceautt « Il faut pourtant proposer un cadre général acceptable et
établir des regles. 1l peut paraftre cynique de parler ici de risques

d’erreur tolérables. Et pourtant, on ne peut éviter d’en parler. Il faut
surtout reconnaitre que ces risques existent et voir 2 quelles condi-
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tions ils seraient moralement acceptables. Je me contenterai de ren-
voyer 2 ce sujet 4 la notion de «certitude morale» communément
utilisée, depuis le xvr° siécle, par les philosophes européens d’abord,
puis américains. La «certitude morale» se définit comme la certitude
requise et suffisante pour que la décision prise et 'action qui s'ensuit
soient elles-mémes morales. Il y a 12 apparence, 2 tout le moins, de
tautologie. Mais l'intuition de base me parait juste et importante: 4
savoir que la «certitude» requise et suffisante est celle 2 laquelle on
arrive apres un effort loyal de compréhension et de prise en compte de
tous les éléments connus du probleme, de la situation, méme sachant
pertinemment qu’on ne peut tous les connaitre et les maitriser — en
dépit donc de la conscience quon peut avoir d’une part irréductible
d’incertitude.

La question de la définition de la mort et celle de la détermination
du moment ou elle survient sont d’autant plus importantes quon
prend tous les jours la décision d’interrompre la lutte contre la mort,
ou de prélever des organes sur ce qu'on considére comme un cadavre.
Cest sans pouvoir répondre avec une totale certitude 2 la premitre
question, qui renvoie d’ailleurs & une définition de la vie sur laquelle
il 'y a pas non plus unanimité, quon Sest néanmoins donné,
par rapport 2 la deuxiéme, les parametres utiles pour les pratiques
médicales.

ikepa « Chacun devrait assumer pour lui-méme la décision d’accepter
ou non le verdict médical de mort cérébrale et de donner ses organes,
une fois confirmée sa mort cérébrale. Au Japon, nous utilisons ce que
nous appelons une carte de donneur pour signifier notre consente-
ment préalable en cette matitre. Mais le role que devrait étre appelée
a jouer la famille d’une personne dont on a constaté la mort cérébrale
reste imprécis. Le débat sur ce point continue.

Je vous concede que la «certitude morale » est ici pertinente. Pareille
certitude est nécessaire pour que le patient et sa famille acceptent le
verdict médical de mort cérébrale et consentent au don d’organes.
C’est un moyen de minimiser les effets négatifs de la décision.

sourgeautt » Au Canada, la définidion de la « mort cérébrale», recon-
nue tant sur le plan médical que légal, suppose l'arrée de toutes les
fonctions cérébrales, y compris celles du tronc cérébral (qui commande
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la respiration spontanée, par exemple). Une fois confirmée la mort
cérébrale, on peut, avec le consentement des proches, mettre fin au
traitement et procéder au prélevement d’organes.

Se fondant sur les propos de philosophes américains ou européens,
certains voudraient que 'on considére comme mortes les personnes
dont ont cessé les fonctions cérébrales supérieures (qui rendent possi-
bles la conscience et la communication), ce qui faciliterait I'approvi-
sionnement en organes aux fins des greffes. Jusqu'a maintenant,
toutefois, leur requéte n'a pas requ de réponse favorable.

ikepa « Dans certains cas, les criteres japonais pour la confirmation de la
mort cérébrale sont 4 peine différents de ceux en vigueur au Canada,
mais nous tenons nous aussi I'interruption des fonctions cérébrales, y
compris celles du tronc cérébral, pour un signe formel de mort céré-

brale.

sourceautt » On a contesté la validité de toute définition de la mort
humaine fondée sur la «mort cérébrale», en dénongant le vice de
forme en quelque sorte originel qui découlerait de son objectif: ce
serait pour cesser le traitement, plus spécifiquement pour prélever des
organes en vue de greffes, a-t-on fait observer, qu'on aurait «inventé»
ou «ajusté» une définition qui, bien évidemment, autorise cette pra-
tique. Je ne puis, pour ma part, faire mienne cette contestation. Si je
reconnais I'ambiguité de la définition et la part d’incertitude qu'elle
rectle, je I'estime néanmoins légitime et utile pour les raisons évoquées
déja, 4 savoir: la nécessité d’agir et Pabsence de certitude malgré cette
nécessité.

ikepa - Dans mon article sur la mort cérébrale, jécrivais qu’il fallait
arréter un ensemble de critres plus précis pour confirmer le verdict.
Sur cette base, je faisais valoir que la mort cérébrale pourrait étre
socialement recevable lorsqu’on juge que le cerveau a cessé de fonc-
tionner en totalité et que cette situation est irréversible.

Silon se reporte aux « trois degrés de vie», les gens qui se retrou-
vent au premier stade seraient parvenus A un point irréversible selon
les canons de la science médicale telle que nous la connaissons. Et
par rapport aux neuf consciences bouddhiques, ces personnes auraient
irrémédiablement perdu non seulement leurs cing sens, mais les sixiéme
et septieme consciences (conscience mentale et conscience 7ano).
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Je suis persuadé qu'en se référant au bouddhisme et 2 de nombreu-
ses autres sources, Nous pourrons un jour en arriver 4 des certitudes
morales en matiere de mort cérébrale. Les décisions individuelles relati-
ves 4 la mort cérébrale doivent s'appuyer sur les criteres éthiques d’auto-
responsabilité et de solidarité avec ses semblables. Ce qui devrait aussi
sappliquer aux transplantations d’organes prélevés sur des personnes
dont on a constaté la mort cérébrale.

La transplantation d'organe est-elle
pratique courante au Canada?

BourGeAULT « Dans les faits, la pratique de greffe d’organe y est assez
répandue. Selon les statistiques, on aurait procédé en 1991 A plus de
huit cents greffes du rein et cing greffes rein-pancréas; A 144 trans-
plantations cardiaques, trente-huit greffes de poumons et dix trans-
plantations coeur-poumon; enfin, 4 174 greffes du foie. Pour quil
y ait transplantation, le donneur doit avoir clairement manifesté sa
volonté, soit par écrit (sur une carte & cet effet que les citoyens sont
invités 4 toujours conserver sur eux pour permettre, en cas d’accident,
une action rapide), soit verbalement; dans ce dernier cas, les proches
devront également consentir au prélévement.

1kepA - Pratiquée depuis plus de vingt ans en Europe et en Amérique
du Nord, la greffe d’organe est techniquement tres avancée. La réaction
du systéme immunitaire du receveur 4 ['organe étranger a jadis posé un
sérieux obstacle 4 la transplantation d’organe, mais on a résolu le pro-
bleme grice 4 la mise au point de nouveaux médicaments. Un trés
grand nombre de receveurs ont aujourd’hui retrouvé la santé et sadon-
nent 2 leurs activités quotidiennes comme n'importe qui d’autre.
Au contraire, on n'a procédé i aucune greffe d’organe au Japon
sy LT .
pendant presque 'année et demie qui a suivi Uentrée en vigueur de la
Loi [autorisant. Cela en partic parce que ne sest pas encore dégagé
q p g8
un consensus social sur la mort cérébrale ct en partie A cause de I'idée
typiquement japonaise que le corps, vivant ou mort, est Phote perma-
nent de 'dme. Dans un cas, méme si fut confirmé le consentement
préalable du donneur potentiel, sa famille sopposa 2 la transplanta-
tion et il fallut annuler lintervention chirurgicale prévue.
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sourceautT » De facon générale, les autorités religieuses ont donné
leur aval i ces pratiques, estimant quelles respectent la dignité des
personnes et quelles peuvent méme s'inscrire, pour le donneur, dans
une dynamique chrétienne de fraternité ou de solidarité — vous diriez
sans doute de compassion. J’ajouterai que les proches se sentent sou-
vent réconfortés, dans leur deuil, par la pensée que la mort de la
personne aimée «aura servi» & quelqu'un d’autre et que la vie «triom-
phera» ainsi de la mort.

ikeba « Chacun devrait traiter comme un probléme personnel les ques-
tions de mort cérébrale et de greffe d’organe, et les membres de chaque
famille discuter longtemps d’avance de la manitre de s’y prendre pour
respecter la volonté de Paspirant donneur.

Les sociétés occidentales sont parvenues 2 un consensus sur la greffe
d’organe apreés bien des années de débat public et grice aux apports
de nombreux champs d’activités et d’études humaines. Le Japon a
encore une longue route A parcourir avant que les discussions sur cet
enjeu N’y atteignent un niveau aussi évolué.

BourceauLt « Cela dit, il y a sans doute des risques de dérive: par
exemple, le prélévement et le commerce d’organes aux dépens des
pauvres (peuples ou individus). Rien ne donne 2 penser, toutefois, que
pareilles dérives aient eu cours ou aient cours présentement au Canada.
Les lois en vigueur interdisent clairement le commerce d’organe ou
de tissu humain et toute atteinte & I'intégrité du corps de quiconque.
D’autre part, les pratiques de prélévement et de transplantation d’or-
ganes sont complexes et requitrent le concours orchestré d’acteurs
multiples. Par nécessité, elles sont institutionnelles et donc soumises
au jeu des échanges, des confrontations et des contrdles.

4. Mort et digniteé:
comment surmonter la souffrance de la mort

Le bouddhisme réprouve leuthanasie volontaire et active

ikepa « Que dire de Peuthanasie et de la mort dans la dignité?

BourGeauLT » Les médias aidant, 'actualité relance périodiquement chez
nous le débat sur 'euthanasie. « On acheve bien les chevaux!», alors
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pourquoi faudrait-il abandonner les humains aux souffrances d’'une
longue agonie?

1xepa « La signification du mot « euthanasie » varie selon les régions et,
dans les diverses cultures, recouvre un large éventail d’expériences
historiques. J’emploie ici le mot dans son sens le plus commun: celui
d’une assistance, volontaire et active, apportée 4 la demande expresse
du patient et de sa famille, pour provoquer la mort. Je patle donc de
ce quon qualifie parfois de «meurtre par compassion» — une inter-
vention délibérée, conforme aux souhaits exprimés par la personne
concernée, pour hiter sa mort et mettre ainsi fin 3 d’intolérables
souffrances causées par un mal incurable.

BourGeAuLT « Pour trancher la question, on distingue encore parfois
euthanasie directe et indirecte, passive et active. Le développement
de la panoplie technomédicale a rendu caducs ces distinctions tradi-
tionnelles et les repéres éthiques qui les avaient longtemps encadrées.
Sommes-nous dés lors abandonnés, pieds et poings liés, aux acharne-
ments dits thérapeutiques d’un pouvoir technomédical sans cesse
grandissant? A Pencontre de ce pouvoir monte la revendication du
«droit de mourir» et de le faire «dans la dignité».

Voili ainsi relancée l'interrogation sur le sens de la vie et sa maitrise.
Qui est maitre de ma vie? Qui peut décider, sinon moi seul, de son
sens? Qu'est-ce qui fait pour moi et pour les autres, finalement pour
Phumanité, la qualité de cette vie et de la mort qui y met un terme?

kepa » En 1991, un médecin japonais donna la mort 4 un patient en
phase terminale par une injection de chlorure de potassium et on
Iinculpa de meurtre. Dans ce cas, le patient n'avait pas signifié sa
volonté et le médecin avait agi sur la seule requéte de la famille du
malade. En conséquence, il ne s'agissait pas exactement d’euthanasie,
mais il est fort vraisemblable qu'on posera dans I'avenir, 2 la demande
des patients, des gestes semblables. Pareille éventualité poserait un grave
probléme social.

sourceautt + La pluralité des visions et des opinions touchant la vie et
sa qualité humaine marque le débat sur I'euthanasie. Les uns prénent
le respect intégral ou absolu de la vie humaine, sur la foi de son
caractere sacré; les autres réclament qu'il soit tenu compte des déci-
sions personnelles de chacun et du jugement qu'il porte sur la qualité
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de sa vie. Parmi ces derniers, d’aucuns estiment que, si on ne peut
effectivement assurer le maintien et 'amélioration de la qualité de la
vie, elle ne vaut pas ou ne vaut plus d’étre vécue; si on ne peut
Penlever 4 un autre (surtout contre son gré ou sans qu'il ait signifié sa
volonté en ce sens), on peut du moins y renoncer pour soi-méme. Le
respect de la vie pourrait alors légitimer une intervention délibérée
pour y mettre un terme, et cest ici quintervient I'euthanasie.

Si le principe du caractére sacré de la vie est contesté, pouvons-
nous définir des régles de conduite sinon pour éliminer tout risque de
dérive, du moins pour éviter les abus? En fait, on a proposé des repéres
éthiques en matiere de respect de la vie et de sa qualité humaine dans
le contexte pluraliste forcément relativisant que j’ai déja évoqué. Je
pense, par exemple, A ceux avancés il y a dix ans par la Commission
canadienne de réforme du droit qui définissaient des aménagements
juridiques appropriés pour l'interruption de traitement et 'euthanasie:
préjugé favorable 4 la vie, respect de 'autonomie personnelle et du
droit individuel 4 'autodétermination, prise en compte de la qualité
de vie, protection des plus faibles.

ikepa » En 1991, dans la cause d’homicide mentionnée plus tot, le
tribunal décréta admissible 'euthanasie active dans les circonstances
suivantes: «la présence de douleur physique insupportable; I'inéluc-
tabilité de la mort et lapproche de la derniére heure; I'épuisement
des méthodes d’élimination ou d’allégement de la douleur physique
et I'absence de solutions de remplacement; une claire indication du
patient qu'il consent 4 ce quon abrége ses jours ».

En Occident, le Parlement néerlandais a adopté des directives en
mati¢re d’euthanasie aprés plusieurs années de débats.

BourceAuLt « Ladoption récente, le 28 novembre 2000, par le Parle-
ment des Pays-Bas d’une législation sur 'euthanasie n'a certes pas clos
la discussion. Mais les polémiques qui ont précédé, et que vous venez
de rappeler, sont riches d’enseignements. Tout comme I'encadrement
des pratiques pendant la derni¢re décennie. Ce que l'on appelle parfois
le «modele» néerlandais n'est pas sans intérét. Le code de déontolo-
gie qui régit aux Pays-Bas la pratique médicale en mati¢re d’euthana-
sie se résume aux trois grandes obligations suivantes: le médecin doit
(1) établir, en ayant obligatoirement recours A I'avis d’autres méde-
cins, que la gravité de état de la personne confiée A ses soins est telle
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quaucun espoir n'est en pratique permis et saisir de cette conclusion
la direction de I'institution hospitalitre; (2) informer le malade de la
gravité de son état et de I'évolution prévisible de sa condition selon
que sorienteront dans telle ou telle direction les soins ultérieurs;
(3) recevoir une demande formelle d’euthanasie, demande expresse et
répétée, de la part de la personne concernée. Pour 'information adé-
quate de la personne traitée comme des collegues consuliés, le méde-
cin doit tenir un «journal de bord » oli il consigne de fagon détaillée
ses interventions et les réactions consécutives du malade.

Ces régles paraissent satisfaire de fagon générale aux exigences de
prudence et de vigilance qui s'imposent. Elles font appel 4 la circons-
pection du médecin,  la «supervision» des interventions médicales
par la personne soignée elle-méme, par les collégues, par la direction
de linstitution, et A la vigilance de tous. Les exigences de tenue d’'un
journal ou d’un dossier médical, d’information et de consultation,
interdisent toute précipitation. La personne soignée doit en outre faire
une demande explicite, «actuelle» (qui exprime une décision prise dans
la situation présentement vécue) et répétée. Comme on ne reconnait
pas la validité d’un «testament de vie» rédigé antérieurement, semble
exclus le recours & l'euthanasie 4 la demande de quelque autre per-
sonne dans le cas ol le malade ne pourrait exprimer sa volonté.

En réalité, les choses sont moins limpides, comme I'a montré le
débat entourant I'adoption de la Loi en novembre 2000. Si bon nom-
bre de citoyens néerlandais possédent maintenant un euthanasie-
paspoort, on assiste aux Pays-Bas 2 une montée d’'un mouvement
anti-euthanasie : plus de 20 0oo personnes détiendraient un « passeport
de vie». Par conviction ou par principe dans certains cas, mais aussi
par crainte des dérives — crainte qui ne semble pas irrationnelle: selon
les résultats d’études réalisées avant et apres les «nouvelles pratiques»
évoquées plus haut, on aurait recensé ces dernitres années, malgré
Pencadrement des pratiques en cause, plus de mille cas d’euthanasie
non volontaire annuellement.

1kepa « Des développements récents, en Europe et en Amérique du
Nord, indiquent un changement de tendance qui favorise les droits
du patient, dont le droit de contréle sur sa mort. Les pressions pour
Pacceptation de I'euthanasic volontaire et active semblent s’y accentuer.

Les bouddhistes sont pour leur part fondamentalement opposés &
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quelque exercice d’aide active 4 la mort. Les progres des thérapies
médicales, y compris les méthodes employées dans les unités de soins
palliatifs, offrent de I'espoir, méme si elles n’éliminent pas toutes les
formes de douleur. Plut6t quaccepter 'euthanasie, nous devrions cher-
cher a améliorer les moyens d’alléger la douleur atroce du patient par
P'avancement de la science médicale et la coopération de la famille,
des amis et de I'équipe soignante.

Dans la conception bouddhique de la vie, la vie humaine est irrem-
plagable parce quest présente en chaque personne la «nature de
Bouddha». Laide active & la mort pourrait trés bien priver une per-
sonne de la possibilité de manifester sa boddhéité. C'est pourquoi il
faut s'opposer 4 Peuthanasie.

BOURGEAULT + Je peux trés bien comprendre ce point de vue du

bouddhisme.

Régles de conduite et repéres éthiques
en matiére d'euthanasie

1kepA « Depuis les années soixante-dix, des développements aux Etats-
Unis ont entrainé un renversement majeur dans la réflexion sur
Ieuthanasie. Laccent mis plus tot sur le soulagement de la douleur a
récemment cédé le pas au souci de «mourir dans la dignité». Ce
concept veut donner I'assurance au patient en phase terminale qu’il
conservera sa fierté, le respect de lui-méme, un certain contrdle sur
ses facultés et sa dignité personnelle au moment de mourir. On im-
pute souvent ce renversement a une conscience plus aigué des droits
du padient, dont le droit de contrdler sa propre mort; sans les possi-
bilités médicales aujourd’hui disponibles, ce droit serait dans les faits
purement théorique.

La science médicale a fait des pas de géant dans le développement de
thérapies pour soulager la douleur et éliminer I'angoisse de la maladie.
Les appareils d’assistance artificielle permettent aussi de maintenir
beaucoup plus longtemps en vie les patients; ils sont cependant aussi
responsables du maintien a I'état végératif de personnes dont la vie est
ainsi fatalement prolongée par la technologie. D’otr découle la ques-
tion morale suivante: la personne presque comateuse, ou franchement
comateuse, et cela de fagon irréversible, que 'on garde en vie 2 l'aide



QUESTIONS DE BIOETHIQUE

de respirateurs, de sondes, etc., conserve-t-elle la moindre dignité
humaine?

BourceauLt » Les médecins du Québec — comme aussi ceux de France
et de Suisse, et sans doute d’ailleurs — discutent ferme sur la distinc-
tion entre la sédation, disons «définitive» d’un malade pour suppri-
mer sa douleur, et euthanasie, une distinction ou une frontiére ténue,
pratiquement insaisissable, voire inexistante selon certains puisque
l'une et autre entrainent la perte irréversible de la conscience.
Sédation ou euthanasie? Il importe dans un cas comme dans [autre
que soient proposés des reperes éthiques et mises en vigueur des regles
de conduite pour contrer les possibles abus de personnes quon pour-
rait maintenir presque indéfiniment dans un état de dégénérescence.

IKEDA « Vous avez raison. Mourir dans la dignité reléve de la responsa-
bilité de chaque individu en tant quhumain. Toute vie humaine est
digne en soi, comme lest chaque patient et, tout autant, sa famille,
sans oublier le rapport patient/médecin qui a pour fondement le respect
mutuel. I est toutefois extrémement difficile de définir la dignité dans
le contexte réel de ces rapports ot les technologies médicales devancent
tellement les repéres éthiques. Quoi qu'il en soit, il est vital d’examiner
soigneusement tous les enjeux liés 2 la mort dans la dignité¢ d’'un
patient qui a sombré dans un état végétatif.

Conserver jusquis sa derniére heure sa capacité créatrice
de rendre service & la société

ikeoa « Cela me fait penser aux dernieres heures de Shakyamuni qui
avait anticipé sa mort. Trois mois avant son décgs, il annongait effec-
tivement a ses disciples qu’il mourrait bient6t. Un jour, tout juste
avant la fin, un moine du nom de Subhadda vint le voir et Ananda,
P'un des disciples de Shakyamuni, répondit au visiteur que le maitre
était trop épuisé pour recevoir quiconque. Quand le moine se pré-
senta une troisiéme fois, Shakyamuni causa volontiers avec lui et lui
expliqua comment il s'était tenu sur le sentier de'la justice et de la Loi
depuis le moment oii il avait renoncé au monde. Ce visiteur, qui
devint le dernier disciple de Shakyamuni, confia plus tard: «Le grand
maitre révélait la vérité de myriades de maniéres, chaque fois comme
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§il allumait des flambeaux dans la nuit. » Shakyamuni enseigna donc
la Loi jusqu’a son tout dernier instant, habité par l'ardent désir d’assu-
rer le salut des gens. Clest ainsi qu'il montra 4 ses disciples comment
mourir dans la dignité.

Mon mentor, Josei Toda, est mort avec dignité. Méme malade et
alité, il prodiguait des encouragements 4 tous ceux qui venaient le
visiter. Il répondait 2 leurs questions avec sollicitude. Presque jusqua
son dernier souffle, il conseilla des gens dans I'affliction. Toute sa vie, il
rayonna de santé au vrai sens du mot, méme apres quil fut devenu
trés malade. La santé au sens vrai du mot ne signifie pas I'absence de
maladie, mais renvoie & un état de vie, 4 une capacité d’ouvrir son ceeur
et son esprit aux autres et & son euvironnement. C'est un constant
empressement 3 exercer ses capacités créatrices pour servir la société.

5. Comment affronter la mort
La gualité de la vie importe plus que sa durée

ikepa « De nos jours, en usant de moyens médicaux raffinés, les méde-
cins peuvent souvent prolonger sensiblement la «dernitre heure»,
donnant ainsi au patient en phase terminale beaucoup plus de temps
pour vivre face 4 la mort. Conséquemment, I'un des soucis premiers
de la médecine contemporaine est de trouver le moyen daider les
gens sur leur lit de mort A vaincre la peur et 'anxiéé. Lattention de
tous se porte sur les soins palliatifs, ultime thérapie qu’on administre
a une personne.

sourceAuLT « Quelques centres institutionnels de soins palliatifs ont
vu le jour au Canada, ces vingt dernitres années. Je ne connais toute-
fois que ceux de Montréal et de Québec; il s'agit de services de bonne
qualité, mais trop peu nombreux, de telle sorte qu’on peut considérer
ceux et celles qui y sont admis comme des privilégiés. D’autres écoles
de pensée, plut6t que de compter sur des institutions spécialisées,
préferent garder le patient 2 domicile le plus longtemps possible, éven-
tuellement jusqu’a sa mort, en lui apportant chez lui le support médi-
cal et paramédical requis, notamment pour atténuer ses souffrances.



QUESTIONS DE BIO]?.THIQUE

ikeoa » Chospice n'est pas 'unique solution pour les soins en phase
terminale, bien entendu. Les soins palliatifs 4 la maison sont égale-
ment importants. On escompte de ces soins qu'ils favorisent une atti-
tude religieuse, spirituelle, devant la mort, qu’ils rendent le patient
capable d’affronter carrément la fin de sa vie et de dépasser ainsi la
civilisation moderne qui se représente la mort sous des aspects néga-
tifs seulement. Bien évidemment, les questions existentielles du genre:
«Comment une personne devrait-elle mourir?» et « Comment une
personne devrait-elle occuper le dernier chapitre de sa vie? » sont pré-
cisément celles auxquelles les religions cherchent & répondre.

BOURGEAULT + J’estime qu’il faut encourager et soutenir concrétement
les efforts déployés pour que la vie soit effectivement «vivante» et
digne jusqu'a la fin. J’ai déja cité, je crois, le mot de Trémolieres selon
lequel il vaut mieux ajouter de la vie aux années que simplement des
années 2 la vie. Compte tenu de l'accroissement de I'espérance de vie,
il importe d’entendre cet «accroissement» d’'un point de vue qualita-
tif plutdt que seulement quantitatif!

1kepa « Précisément. Des préoccupations spirituelles ont incité les gens
4 se pencher de plus en plus sur les soins en institution. Les institu-
tions sont congues pour fournir le personnel nécessaire: médecins,
infirmigres, travailleurs sociaux, bénévoles et, dans bien des cas, con-
seillers religieux ou membres du clergé. Leur objectif est de permettre
au patient de vivre le plus pleinement possible jusqu’a la fin en lui
apportant aussi, ainsi qu'a sa famille, un soutien spirituel. Chospice
est un lieu oli 'on peut se préparer & rencontrer la mort et réfléchir de
maniere holistique sur la vie qu'on a menée.

En ce domaine, la réputation d’Elizabeth Kiibler-Ross n’est plus &
faire. Sa théorie des cinq étapes explique les changements d’état men-
tal expérimentés par les patients conscients de 'imminence de leur
mort. La premiére érape est la négation; lui succede celle de la colére
contre le destin, quand il devient impossible de nier la mort. A la
troisitme étape, le patient tente parfois de marchander avec Dieu,
Bouddha ou quelque autre déité et, si cela ne produit pas de résultat, il
sombre dans une profonde dépression. La dernitre étape est 'accep-
tation de la mort.

Lagonisant a le coeur lourd de colere, de dépression et de chagrin 2
I'idée de son ultime séparation d’avec le monde. La qualité des soins
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en phase terminale prendra une importance grandissante, de pair avec
la nécessité de plus en plus pressante d’aider le patient & surmonter la
douleur physique et spirituelle pendant 'agonie et 2 vivre pleinement
le temps qu’il lui reste.

BourceaulT « Ceci dit, je me méfie d’'une tendance actuelle, dont j’ai
pris note aprés bien d’autres, 4 édulcorer la mort. Vous avez évoqué les
réflexions et les pratiques d’Elizabeth Kiibler-Ross. Sur la base d’une
riche expérience de dialogue avec des mourants hospitalisés, elle pré-
sente la mort comme une réalité susceptible d’étre acceptée et vécue,
apres une phase de dénégation parfois agressive, comme la «derniere
étape de la croissance?».

On est souvent touché par les témoignages qu'elle rapporte. s
viennent de personnes malades qui, informées de la gravité de leur
maladie et de ce quelles vont mourir bientdt, se voient dans I'obliga-
tion de «se faire» & 'idée de la mort et de sy préparer. Il sagit de
témoignages de personnes lucides, mais dont les forces défaillantes
facilitent vraisemblablement 'abandon ou, pour reprendre I'expression
d’Elizabeth Kiibler-Ross elle-méme, la « décontraction » de nature bio-
logique ou physiologique tout autant que psychologique ou spiri-
tuelle. Il s’agit enfin de personnes « accompagnées» dans leur maladie
par des parents et parfois par des amis, par les membres de I'équipe de
soins et par Kiibler-Ross elle-méme ou par des personnes partageant
sa philosophie, voire sa spiritualité.
ikepa « LCune des fagons de concevoir la douleur, dans la pensée boud-
dhique, divise la souffrance en catégories — appelées respectivement
kukn, eku et gyoku — et considere la mort comme leur conjonction.
Kufku est la douleur physique; ek#, la douleur mentale ou psychologi-
que causée par la perte; et gyoku, la douleur existentielle 4 dimension
religieuse provoquée par la prise de conscience de la nature transitoire
du monde phénoménal.

On peut atténuer le premier type de douleur par la mise en place
de cliniques spécialisées ct le deuxieme, par un soutien 2 la famille et
I'amélioration des programmes de soins médicaux et d’assistance
sociale. C’est une autre histoire d’alléger la souffrance existentielle. II

2. Les derniers instants de la vie, Gengve, Labor et Fides, (1969) 1975 ; La mort, étape
de croissance, Geneve, Labor et Fides, 1977.
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s'agit de 'angoisse en face de sa propre disparition. Je suis convaincu
que la croyance en une vie éternelle fournit une manitre d’envisager
sa vie et sa mort avec assurance et de triompher de la peur et de
appréhension de la mort. Les gens peuvent changer leur facon de
voir et intérioriser une vision religieuse de la vie et de la mort, ce qui
leur permet de dominer le désespoir de ces trois types de douleur et
de ressentir, a la fin, plénitude et sérénité.

sourceautt « Cependant, bien des personnes meurent abandonnées,
ou victimes d’épidémies et de famines, d’accidents, de catastrophes,
de la guerre, parfois avant que la conscience ne leur vienne ou ne leur
revienne. Toutes ces morts violentes et dans la solitude, celles proba-
blement du plus grand nombre, échappent aux perspectives ci-devant
évoquées, sans doute pas pour autant invalidées, mais dont la perti-
nence apparait des lors limitée.

Le sens de U'expérience d’états proches de la mort

ikepa « Clest tres vrai. Par ailleurs, des gens ont relaté leur expérience
d’états proches de la mort. Ces récits sont le fait de personnes qui
«revivent» et décrivent ce qu'elles ont éprouvé quand un accident,
une chirurgie radicale, une maladie ou quelque autre événement les
ont laissées 4 peine conscientes pendant un moment et conduites
littéralement aux frontitres de la mort.

Depuis la parution en 1975 de A Life After Life: The Investigation of
a Phenomenon, Survival of Bodily Death du spécialiste américain en
médecine interne, Raymond A. Moody fils, qui étudie des expériences
d’états voisins de la mort, des médecins, psychologues, psychiatres et
autres spécialistes ont accumulé des données sur des expériences simi-
laires.

Moody releve quelques motifs récurrents dans les comptes ren-
dus qu’il a recueillis. Les phénomeénes communément expérimentés
incluent, par exemple, la sensation de passer par ce qui ressemble 2
un long tunnel au moment ol le sujet entend le médecin le déclarer
mort; une soudaine conscience de détachement physique en quittant
son corps; la rencontre d’autres personnes; des réminiscences des
événements les plus importants de sa vie; ou encore le surgissement
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de la vie perque comme pure lumitre. Des études ultérieures ont
repéré des motifs semblables dans les récits d’états proches de la
mort.

sourceautt « Le livre de Moody a aussi été chez nous un best-seller. Il
me semble toutefois qu’on pourrait expliquer les phénoménes recen-
sés autrement et de fagon plus simple qu'il ne le suggere. Rationa-
lisme abusif de ma part? Déformation professionnelle? Vous renvoyez
vous-méme 2 la psychologie. La connaissance que nous avons des
mécanismes physiologiques et psychologiques de la perception apporte
aux phénomenes dont il est question des explications nuancées et fra-
giles, peut-étre, mais qui me satisfont davantage que celles proposées
par Moody et ses collegues, ou ses disciples.

Il y a plusieurs années déja, le théologien et psychanalyste Louis
Beirnaert comparait les visions mystiques d’Ignace de Loyola, déclaré
saint par IEglise catholique, A celles de prisonniers du camp de con-
centration de Dachau; il expliquait par le jeGine rigoureux pratiqué
volontairement dans un cas, durement imposé dans l'autre, les simili-
tudes observées. Il ajoutait toutefois ceci: le mystique expérimente
sans doute, dans la chimie de son corps, des changements identiques
A ceux qui s'opérent dans le corps des prisonniers affamés, d’otr la
similarité de leurs «visions» ; le mystique donne toutefois 2 ses visions
— ou hallucinations ? — une signification autre. Il me semble que I'épui-
sement des ressources vitales pourrait rendre compte des observations
faites par Moody.

1kepa « On analyse et interprete fréquemment les expériences de la mort
imminente comme un phénomene psychologique, de la méme ma-
ni¢re que les hallucinations induites par des drogues, par le paroxysme
du lobe temporal ou des troubles cérébraux résultant d’un manque
d’oxygene. En tant que bouddhiste, j’espere qu'on recueillera plus de
données sur les expériences d’états proches de la mort et qu'on les
analysera en se référant 4 la psychologie, 2 la physiologie, 4 la psycho-
pathologie, a I'ethnologie, & 'anthropologie, etc.

BourGeAuLT + Néanmoins, jéprouve une sorte de malaise, je I'avoue,
chaque fois que le non-sens de la mort — et la rupture radicale quelle
introduit — me parait nié par I'aflirmation d’une continuité de la vie,
ou de son renouvellement qui assurerait une forme de «survie». Il y a
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3, me semble-t-il, recherche de consolation dont je reconnais, malgré
13 ble-t-il, recherche d lation dont is, malg
tout, la légitimité.
.o, ) , .

Quoi qu'on dise, la mort marque une rupture radicale, une brisure.
La personne vivante, qui a donné sens et trouvé saveur & la vie, est
placée, par la perspective de la mort, devant une alternative absurde:
ou une sutvie qui ne réussit pas, malgré 'intensité du désir, 2 sauver
vraiment la vie et ce qui en fait concrétement la richesse, la saveur, le
prix; ou une «annihilation» qui réduit tout 4 un inconcevable néant.

Affronter havdiment la mort

ikepa + « Philosopher c'est apprendre & mourir» disait Montaigne®.
Semblablement, le bouddhisme enseigne 4 étudier d’abord la mort et
4 n’étudier quensuite les autres sujets. Il est par conséquent essentiel
que nous nous familiarisions avec la mort pour rendre riches et pleines
nos vies.

Au deli des interprétations que nous faisons des expériences d’états
proches de la mort, je trouve particuliérement intéressantes leurs
répercussions sur les personnes directement touchées. On a remarqué
que ces personnes, littéralement revenues des portes de la mort, réflé-
chissent sur leur mode de vie antérieur et sefforcent de vivre aussi
pleinement que possible comme pour étre prétes, en tout temps, a
faire face & leur dernitre heure.

Vous serez peut-étre d’accord avec moi pour résumer ainsi les répet-
cussions de 'expérience d’états voisins de la mort: (1) les personnes
concernées n'ont plus peur de la mort; (2) elles s'efforcent d’acquérir
le plus de connaissances possible tandis qu'elles sont encore vivantes;
(3) elles sont déterminées 2 aider les autres en adoptant une attitude
nouvelle, plus attentionnée et plus affectueuse 4 leur égard, 3 se mon-
trer compatissantes au lieu d’étre égoistement préoccupées des hon-
neurs, du pouvoir, de la richesse. Si on peut revenir des frontieres de
la mort avec cette sorte d’attitude et changer de conduite, alors j’estime
que pareille expérience est d’une grande valeur pour qui la vit.

Dans la conférence que je donnais 2 Harvard en 1993, sous le titre

3. Montaigne, Les Essais, édition Pierre Volley, Paris, PUE collection « Quadrige»,
1992, p. 81
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«Bouddhisme mahdyina et civilisation du xxt® siécle», je signalais
que la société moderne a détourné son attention du probleme de la
mort et lui a imprimé une image négative diamétralement opposée 2
Pimage positive de la vie. J'insistais pour que nous fassions hardiment
ace 4 la mort au lieu de lignorer.

face a1 t au lieu de I'ig

BourceAULT » Au Canada et plus généralement en Amérique du Nord ou
en Europe, il est devenu extrémement difficile d’accepter tels quels les
aspects négatifs de I'évolution de la vie. On peut attribuer cela 2 la
conception selon laquelle la vie, lorsquelle rencontre la mort, ne peut
plus croitre, mais est condamnée 4 I'étape ultime, celle de la disparition.

ikepa « La doctrine bouddhique a recours au principe du « hosshé no
kimetsu» (manifestation et latence de la vérité éternelle et immuable,
inhérente 4 toutes choses). Hosshé, qu'on appelle également nature du
dharma’, se manifeste & répétition puis redevient latente selon les
rapports karmiques qu’elle entretient avec tous les phénomenes, y com-

pris la vie et la mort, qui obéissent au processus créatif d’évolution.

BOURGEAULT » Vécue sous le signe et sous la constante impulsion de la
liberté créatrice de la personne, la vie peut-elle échapper 4 la mort?
La pensée d’un Jean-Paul Sartre ou d’une Simone de Beauvoir, tous
deux incroyants et athées, s'inscrit dans une perspective et une dyna-
mique qui défient la mort et son non-sens, qui cherchent 2 empé-
cher d’avoir prise sur la vie. Par I'élan de la pensée qui fait son
humanité et donne sens 2 sa vie, par les liens de ses amours ou de ses
amitiés, par sa descendance et par les ceuvres qu’il laisse en héritage,
chacun transcende en un sens la mort 4 laquelle il est quand méme
voué et qui finira par I'engloutir. Car la mort est la plus forte et son
non-sens accule, en la vie méme, a I'absurde. Mais tout est-il vrai-
ment englouti dans la mort? Reste, par dela la mort, ce que Jean-Paul
Sartre appelle «I'étre-pour-autrui ». Restent, dira le philosophe Vladi-
mir Jankélévitch, «I'avoir été», «'avoir vécu» et «’avoir aimé».

4. Lun des termes bouddhiques fondamentaux. Il posséde quantité de sens. It est
le plus souvent utilisé dans le sens: (1) la Loi, ou la vérité ultime; (2) I'enscignement
du Bouddha qui révele la Loi, ou les siitras; (3) les manifestations de la Loi, c’est-2-
dire les phénomenes, les choses, les faits, les existences, etc.; (4) les éléments de Pexis-
tence qui, selon les écoles du Theravida, sont les composantes les plus fondamentales
de l'individu et de sa réalité; (5) les normes de conduite qui ménent 3 P'accumulation

d’un bon karma.
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1keDA + Je suis d’accord avec Sartre et Jankélévitch sur ce point. La vie
est courte et ce dont nous sommes capables dans ce laps de temps est
naturellement limité. Mais d’autres, qui nous succéderont ou auront
été marqués par notre influence, suivront nos traces et poursuivront
notre ceuvre. En ce sens, notre vie se continue éternellement.

Les diverses activités que la Soka Gakkai mene contre la guerre,
pour la paix et le bien-étre du genre humain, se fondent en fait sur ce
que nous a légué Josei Toda, ses idées et sa philosophie — par exemple,
son appel 2 Ja prohibition de la bombe atomique et de la bombe 2
hydrogene, et son concept de globalisme. Et & mesure que se diffusent
dans le monde entier nos activités, nous avons la ferme conviction
que Tsunesaburo Makiguchi et Josei Toda «vivent» dans les membres
de la sar et dans leurs actions.

6. Apparition de la vie

ikepa + Comme lindique le mot bouddhique «shdji» (naissance et
mort), naissance et mort sont pareillement importantes pour les &tres
humains.

BOURGEAULT » Avec la mort, la naissance est en effet un des moments
décisifs pour les humains. Il n'est cependant pas plus facile de déter-
miner le moment oll commence la vie humaine que celui ot elle

prend fin.
ikeba - Quels ont été; en cette matiére, les points de vue chrétens?

BourGeauLr + Dans la tradition judéo-chrétienne, on a décrit la vie en
recourant aux concepts de psukhe (dme; littéralement, souffle) et de
pneuma (esprit vital ; littéralement, vent) ; on se rattachait ainsi 4 I'an-
tique croyance selon laquelle la vie serait animée par quelque forme
de substance circulant  Pintérieur du corps. On croyait aussi que la
vie venait de Esprit de Dieu et que, de ce fait, il fallait la traiter avec
le plus grand soin et le plus grand respect.

Plus tard, apres que le christianisme se fut établi et eut imposé la
civilisation chrétienne en assumant héritage gréco-romain, les discus-
sions sur la vie prirent un autre tour. Lattention se porta, par exemple,
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sur la détermination du moment ol la vie devient humaine, du
moment oll, dans son développement, le foetus devient une entité
humaine.

ikepa « Lattention s'était déplacée: elle se portait sur la naissance de
Iétre humain plutdét que sur Papparition de la vie.

sourceautt « Oui. En d’autres mots, on tentait ainsi de distinguer
Pembryon de I'étre humain achevé. Si paradoxal que cela fiit, certains
accoucherent d’une thése discriminatoire voulant que le feetus mas-
culin devenait humain apres trois mois de grossesse, mais que cela ne
se faisait qu’apres six mois dans le cas du feetus féminin. Lemporta
dans le débat la vue traditionnelle selon laquelle le feetus devient
humain quand il commence A respirer par lui-méme, 4 la naissance.

Tout récemment, on a parlé de pré-embryons, utilisant un terme
qui n’a rien de scientifique pour désigner des «jeunes» embryons
congelés en attente d’implantation ou de servir 4 la recherche. En
réalité, je ne pense pas qu'il soit possible de cerner avec certitude le
moment précis ot la vie humaine commence, ou celui o la vie
devient humaine. Le processus est peut-étre graduel en ce que 'entité
humaine croit en complexité, au fil du temps, jusqu'a devenir enfin
humaine.

ikepa - Selon les stitras bouddhiques, la vie commence au moment de
la conception. Bien entendu, dans les temps anciens, les gens savaient
peu de chose des conditions anténatales de vie, conditions qui nous
sont aujourd’hui connues grice 4 la physiologie prénatale. Pour con-
venablement faire face aux problemes que soulévent I'insémination
artificielle et la fécondation in witro, nous devons repenser toute la
question de la nature de la vie et du moment ol elle commence, en
nous appuyant sur le savoir scientifique et médical.

Le bouddhisme envisage la naissance, tout comme la mort, comme
un processus. Dans certains siitras, on décrit la conception en ces mots:
«chiiushin (entité d’existence intermédiaire) se fixe» ou «shiki (cons-
cience) sintroduit». La conscience en cause est ici celle du huititme
niveau, dite 2laya (qui signifie « réservoir» en sanscrit), le subconscient
collectif dont nous avons patlé en relation avec la mort. Dans le
contexte de la réincarnation, la vie est une existence intermédiaire
entre le moment de la mort et celui de la prochaine naissance; consé-
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quemment, la fécondation représente les noces de cette existence avec
un corps humain. A mesure que se développe le feetus, il senrichit
d’autres niveaux de conscience — le septiéme (manas) et le sixiéme
(esprit pensant) — et finalement des cinq sens.

En physiologie du cerveau, le processus de développement feetal se
fait en deux étapes: celle de la division, de la prolifération et du
mouvement cellulaires pendant les cinq ou six premiers mois de gros-
sesse, puis celle de la formation de réseaux (croissance des neurites ~
axones et dendrites — et des synapses). On peut interpréter la derniére
étape comme un processus dans lequel les diverses fonctions du corps
humain commencent 4 se manifester. Les découvertes scientifiques
semblent donc confirmer la validité de I'interprétation bouddhique
voulant que le subconscient, la conscience et les cing sens émergent
graduellement par interactions.

Cette perception de la naissance comme processus s'aligne sur ce
que vous disiez plus t6t & propos de I'entité humaine dont la com-
plexité saccroit avec le temps.

Perspective éthique sur le diagnostic prénatal

IKeDA « Les percées techniques et scientifiques des récentes années ont
fait progresser la technologie médicale 4 un rythme affolant. Pas éton-
nant que la technologie, qui rend aujourd’hui possible la manipula-
tion artificielle de la vie humaine, soit en train d’engendrer un
nouvelle série de délicats problémes éthiques.

Prenons, par exemple, la capacité de procéder 4 des examens
prénataux. Cette capacité technique a radicalement avivé I'épineuse
question de l'avortement artificiellement provoqué. Les tests prénataux
comme 'amniocentese, les ultrasons et les pvc (prélevements de villo-
sités choriales) nous permettent de surveiller les tout premiers stades
du développement feetal et d’identifier une variéeé de plus en plus
grande d’affections congénitales et héréditaires.

BOURGEAULT « Dés avant la naissance, en effet, nous pouvons désormais
savoir, par des tests prénataux ~ et méme préimplantatoires, en cas
de fécondation in vitro —, la «qualité» & laquelle la vie humaine en
gestation est promise, si on la laisse se développer. De nouvelles ques-
tions se posent depuis que soffrent d’autres options. Et il en va ainsi
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jusqua la fin de la vie: on peut en partie dissocier la vie, en ses
derniers moments, des souffrances de I'agonie; on est en mesure de
hiter ou de retarder la mort elle-méme dont I'antique pouvoir, s'il
nest pas aboli, peut étre tenu temporairement en échec.

ikepa « On dit, par exemple, que le test du marqueur du sérum mater-
nel (on dit aussi: dépistage sérologique chez la mere) est on ne peut
plus simple. On pourrait aisément 'inclure parmi les examens préna-
taux usuels, sans toutefois mesurer vraiment les implications éthiques
d’un test pareil. Pour examiner ce probléme et d’autres du genre, on a
réuni au Japon, en octobre 1998, une équipe de spécialistes au sein de
la Commission ministérielle de la santé et du bien-étre publics sur les
sciences de la santé. Le groupe est appelé A se pencher sur la sécurité
et la moralité des diagnostics prénataux, y compris ceux auxquels on
proctde & un stade préimplantatoire. Quelle est la situation au Canada
en ce domaine?

BourGEAULT « I] ressort d’une enquéte, réalisée en 1990 dans les vingt-
deux centres spécialisés du Canada, que le recours fréquent aux tech-
niques et aux tests de diagnostic prénatal tend 4 devenir en pratique
une démarche quas: routiniére; il ferait partie de « protocoles » usuels
de prévention ou de «suivi» des femmes enceintes de 35 ans ou plus,
par exemple, ou de celles qui ont quelque motif de craindre de don-
ner naissance 2 un enfant atteint de malformation ou d’une grave
maladie héréditaire’. En 1990, au moins 22 ooo femmes se sont pré-
sentées A 'un ou Pautre de ces vingt-deux centres: en raison de leur
age (35 et plus) au moment de leur grossesse, dans 78 % des cas; pour
diverses autres raisons, dans les autres cas (expériences personnelles
antérieures, ou histoire familiale ; résultats jugés anormaux 4 des exa-
mens ou 4 des tests de routine, etc.).

De fagon générale, les femmes interrogées jugeaient utile, quoique
pénible, le recours aux tests de diagnostic prénatal; elles étaient glo-
balement satisfaites des services offerts ou effectivement rendus, mais

5. Les propos de cette intervention Sinspitent de rapports de recherche comman-
dités par la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction présidée
par le docteur Patricia A. Baird, plus précisément des volumes 12 et 13, portant sus le
diagnostic prénatal au Canada, annexés au rapport officiel intitulé Un virage & prendre
en douceur.
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souhaitaient — avant, pendant et apres les tests et les interventions qui
peuvent en découler — le support d’'un accompagnement qui tienne
réellement compte de leur expérience. De leur c6té, les médecins et
les «conseillers génétiques» étaient globalement favorables 4 la géné-
ralisation de I'usage de ces tests pour les femmes de 35 ans ou plus, ou
lorsquon a quelque motif de craindre la naissance d’un enfant
souffrant d’'une anomalic ou d’une affection grave. Il existait par
ailleurs un large consensus sur la nécessité de communiquer 2 la
femme enceinte les résultats des tests, pour qu'elle puisse, en toute
liberté et bien informée, arréter la décision de poursuivre ou d’inter-
rompre sa grossesse.

1kepa « Dans le cas ot 'on détecterait une anomalie congénitale chez
un feetus 2 la suite de ces tests, la décision de mettre fin ou non 4 la
grossesse serait laissée 2 la femme. Cela pourrait, bien slr, reporter
sur la femme le fardeau de P'anomalie de I'enfant, fardeau que la
société dans son ensemble devrait plutdt partager avec elle.

BOURGEAULT + Peut-on réellement parler ici de liberté? Dans le cadre
d’une autre enquéte canadienne également menée en 1990, les femmes
consultées ont généralement affirmé que leur liberté avait été respectée;;
plusieurs signalaient cependant qu'on avait exercé sur elles de subtiles
pressions, tenant davantage 4 un certain climat et 4 I'influence d’une
idéologie dominante qu’a la volonté de tel ou tel professionnel d’'impo-
ser son point de vue.

Lambivalence ressentie et vécue par les femmes aux prises avec
deux « construits sociaux », ou deux images de la grossesse — une riche
expérience « naturelle» touchant tout leur étre, le sentiment d’étre un
objet de tests pratiqués  'aide de techniques et d’analyses diverses —
était bien mise en lumitre dans une autre étude réalisée & la méme
époque: Women’s Experience with Technology in Pregnancy de Sari
Tidiver. Cette étude mettait bien en relief les limites quimposent 4 la
liberté des femmes des pressions d’ordres divers. Y étaient en outre
exprimées des insatisfactions liées au sentiment que I'expérience vécue
n'était pas prise en compte dans des démarches médicales et techni-
ques toujours partielles ou fragmentaires.

Plusieurs femmes qui avaient eu recours au diagnostic prénatal

exprimaient des sentiments ambigus ou ambivalents (et parfois du
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ressentiment!) : elles avaient conscience que la technologie les avait
aidées et envahies 2 la fois, puis qu'on les avait laissées 4 elles-mémes
pour prendre, en certains cas, de difficiles décisions. C’est qu'il y a ici
un double paradoxe. D’une part, comme I'enfant 4 venir est « désiré»,
la grossesse est en bien des cas elle-méme «voulue» et vécue comme
un événement heureux, comme une expérience riche et épanouissante
soudain troublée et «tourmentée» par la possibilité d’une naissance
«anormale» que fait nécessairement apparaitre la suggestion du recours
au diagnostic prénatal — suggestion percue comme raisonnable et pra-
tiquement exigée par la responsabilité de la mere & 'égard de I'enfant
4 naftre. D’autre part, en cas de «mauvais résultats», I'apparecillage
technologique déployé, dont on croyait qu’il permettrait de mettre au
monde «'enfant parfait», faisait défaut et abandonnait la femme 4 sa
tristesse, voire a sa détresse.

ikeba + Si on impose 4 la femme enceinte le genre de responsabilicé
que vous venez de décrire, le diagnostic prénatal est plus susceptible
de restreindre que de consolider ses droits. Quoi qu'on dise, les femmes
sont soumises A diverses formes de pression sociale, tant implicites que
manifestes, spécialement en mati¢re d’accouchement et d’éducation
des enfants. En plus de prendre les dispositions appropriées quant au
diagnostic prénatal, il est nécessaire et urgent de créer une structure
capable de soutenir et de conseiller les femmes piégées dans une situa-
tion intenable.

Bourceautt « Le diagnostic prénatal permet de déceler en certains
cas une anomalie ou une affection, mais les thérapies génétiques sus-
ceptibles d’apporter un jour les correctifs nécessaires ne sont pas
encore au point, du moins dans la plupart des cas. Le diagnostic
prénatal constitue donc en pratique, le plus souvent, une interven-
tion qui a un objectif d'information ou de prévision ~ ou, comme on
dit parfois, de prédiction — et de «prévention» par I'interruption de
la grossesse.

ikepa + Au Japon, on semble trouver normal d’envisager 'avortement
quand on repere des anomalies par des tests du liquide amniotique,
ou d’autres tests semblables. Cest [ 'un des problémes que souléve
le diagnostic prénatal.
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Définition de la qualité de vie

BouRGEAULT « Se posent ici de fagon cruciale des questions fondamen-
tales de bioéthique: qu'entend-on par anomalie génétique? par «sus-
ceptibilité » ou prédisposition & développer telle ou telle maladic? par
anormalité? par handicap? quand peut-on juger ces «maux» assez
graves ou sérieux pour justifier le recours 4 'avortement?

Deux questions parmi bien d’autres retiendront notre attention: la
premitre concerne la définition de la fronti¢re entre normal et anot-
mal, ou pathologique, la définition de ce qui fait en somme la qualité
d’une vie humaine; la deuxiéme, sous-jacente A la premitre, a trait 2
eugénisme soft.
1kepA « Il s'agit effectivement de deux questions fondamentales.

BourceauLr + La définition de la «qualité de vie» renvoie aux concepts
de «normalité» et de «morbidité». Certaines personnes qui souffrent
de tares ou de maladies communément considérées comme graves et
transmissibles génétiquement estiment que leur vie est heureuse, qu'elle
vaut toujours d’étre vécue, quelle a vraiment qualité humaine ~ ce qui
contredit nos jugements spontanés et les évaluations des spécialistes.

Essentiellement, le handicap est un probléme social, Cest une ques-
tion d’acceptation sociale. Il ne sagit pas tant d’'un probleéme médical.
Qui pourrait, de toute maniere, juger de la qualité de vie d’'un étre
non encore né? Pas facile de tracer nettement les frontieres entre le
normal et le morbide.

IKEDA + Je suis sincérement d’accord avec vous.

En mars et en juin 1998, des rencontres et des débats publics se
sont tenus sous le parrainage de la Société japonaise d’obstétrique et
de gynécologie sur la question du diagnostic préimplantatoire. Des
représentants de personnes atteintes d’incapacité y ont exposé leurs
opinions. Le point sur lequel ces gens ont le plus insisté est que la
présence d’infirmes devait étre considérée comme allant de soi, quon
devait se débarrasser de toute forme de discrimination 2 leur égard et
leur apporter toute 'aide possible pour subvenir  leurs besoins en
tant que membres de la société.

Quand il est question de qualité de vie, nous ne devrions pas tracer
de frontitres et reléguer certains états au domaine de 'anormalité.
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Nous devrions plutét faire tout en notre pouvoir pour édifier une
société ol les personnes affectées d’une infirmité n'auront pas 4 se con-
sidérer comme des handicapés, mais pourront pleinement s'épanouir.

BourceAuLT « Il y a, parmi les témoignages recueillis dans le cadre de
nombreuses enquétes, une remarquable unanimité A rejeter toute uti-
lisation du diagnostic prénatal & des fins eugéniques. Malgré quoi
toute lentreprise de la recherche, de I'intervention et de la médecine
génétiques me parait s'inscrire sous une forme d’eugénisme que je
qualifierai d’eugénisme soft. Nous tentons d’améliorer avant méme
leur naissance, puis tout au long de leur vie, I'état de santé des indivi-
dus et des populations. Non par la suppression des handicapés comme
on I'a fait en maints pays, et pas seulement dans 'Allemagne nazie
des années trente (eugénisme hard), mais en intervenant avant méme
leur naissance: dans I'ceuf, si je peux m’exprimer ainsi.

ikeba « Derriere la critique de Peugénisme, pointent inévitablement des
soupgons d’apparentement des politiques eugéniques avec le nazisme
et le racisme (purification ethnique).

BourceauLT « I] faudrait, 3 mon sens, aborder sur de nouvelles bases le
débat éthique sur leugénisme; nous ne pouvons condamner d’emblée,
ou & priori, toute forme d’eugénisme si nous estimons que la vie ne
nous est pas simplement remise comme un don sacré, mais qu'elle est
livrée & notre responsabilité.

1kepA « Chacun souhaite naturellement donner naissance 4 des enfants
en santé. Si les technologies de reproduction peuvent aider en ce sens,
il faudrait pourtant soupeser leur utilisation avec toutes les précautions
requises. Néanmoins, jappréhende la possibilité que cela conduise 2
des interventions sur la vie humaine pour des motifs d’intolérance.
On ne fait appel 4 la technologie procréatrice que dans le champ de
la vie foetale, mais elle pourrait donner 2 la société, ou a des indivi-
dus, le moyen de contrdler la vie d’autrui, 2 tout le moins de lui
imposer certaines contraintes. En nous inspirant du concept boud-
dhique du caractére sacré de la vie, nous devons nous montrer extré-
mement prudents quant A I'application de techniques susceptibles
finalement de servir 3 manipuler la vie elle-méme.

Reste une autre considération : le risque potentiel couru par la meére
st on permet au foetus de se développer. Il est dans tous les cas impéradf
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que les parents prennent le temps de réfléchir, de concert avec le
personnel médical, pour trouver la solution la plus bénéfique 4 I'enfant
a naftre.

Avortement et philosophie féminine de la vie

IKEDA « Je crois comprendre que vous vous étes personnellement engagé
dans des discussions sur 'avortement au Canada.

BOURGEAULT « Pendant les débats tumultueux qui se sont déroulés au
Québec, au début des années soixante-dix, sur la « décriminalisation »
de P'avortement, jai participé a la rédaction d’un rapport de la Ligue
des droits de "'Homme (plus tard rebaptisée Ligue des droits et liber-
tés) dont le titre annongait discrétement l'orientation fondamentale:
La sociéré québécoise face i lavortement®.

Les discours et les législations contre l'avortement sont souvent
hypoctites. Comme on le voit trés nettement aux Etats-Unis, ceux
qui condamnent I'avortement — plus souvent des hommes que des
femmes — réclament aussi le maintien ou le rétablissement de la peine
de mort, se portent 2 la défense du droit de posséder et d’utiliser des
armes, favorisent la répression des criminels et de tous les déviants
plutét que des mesures d’aide et des réformes sociales. Il y a la contra-
diction : on défend aveuglément le droit 4 la vie dans un cas et on le nie
dans d’autres. En outre, on se décharge sur les femmes d’une responsa-
bilit¢ qui devrait étre partagée.

Le recours a Pavortement est relié & des enjeux de société. La possi-
bilité méme de mener 4 terme une grossesse est souvent contrecarrée
par la pauvreté et ses conséquences (les méres célibataires ou séparées
comptent parmi les personnes les plus pauyres, au Canada et au Qué-
bec) : précarité de I'emploi (les droits quon croyait acquis, eu égard
aux congés de maternité, sont menacés par le libre jeu d’'une concur-
rence elle-méme cause de chdmage) ; manque de soutien adéquat de
la part de la communauté (les gouvernements aussi bien que les Eglises
font montre d’une insouciance qui contredit leurs discours).

Dans notre rapport, nous rappelions la responsabilité de la société,
Cest-2-dire de chacun de ses membres. Par ailleurs, les participants au

6. Montréal, Leméac, 1974.
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groupe de travail de la Ligue convenaient unanimement qu'il est
absurde d’opposer droit 4 la vie et droit A la liberté. Respect de la vie
et respect des droits et libertés sont indissociables: le respect de la vie
est vide de sens si la vie dont il s'agit n'est pas libre; en retour, il dest
pas de droits et de libertés possibles sans respect de la vie.

ikepa » Cette assertion est d’'une profonde sagesse. J’ai moi aussi le
sentiment que le concept de respect de la vie et Uinsistance sur la
liberté et les droits ne sont pas incompatibles. Malheureusement, sans
discussion sérieuse ni débat public, on a «libéralisé» 'avortement au
Japon comme moyen de contrer une croissance explosive de la popu-
lation. Conséquemment, on tend 4 ne voir dans les technologies de
procréation qu'un outil, parmi d’autres, d'intervention médicale.
Aucune discussion sur leurs conséquences éthiques n'a eu lieu et nulle
restriction légale n'a été imposée 4 leur utilisation. Et, on le sait parfai-
tement, C'est la femme qui est directement touchée par I'avortement:
les hommes, eux, cherchent trop souvent 2 fuir leur responsabilité de
géniteur.

BourceaulT « Les femmes que jai rencontrées au fil des ans m’ont
toujours paru des plus soucieuses de la vie et des plus empressées 4 son
égard; elles se refusaient 4 l'intransigeance des grands principes et des
regles, aussi bien que des jugements et des condamnations. Ces femmes
mont forcé & m’interroger sur mon rapport personnel 2 la vie, 4 ma
vie et 4 la vie d’autrui.

Il faut néanmoins reconnaitre que interruption de grossesse n'est
pas la seule «solution» au «probleéme» occasionnellement révélé par
un diagnostic prénatal. La thérapie génique a commencé 3 donner, en
certains cas, de bons résultats; des traitements encore A étape des
balbutiements suscitent des espoirs qui ne seront certainement pas
tous dégus’.

1KepA « Lavortement est un probléme intimement lié au mode de vie
de la femme concernée. Il est aussi inséparable de la manitre dont les
gens — Ja mere, les parents, la famille, la société dans son ensemble —

7. Cette intervention s'inspire du rapport de la Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction présidée par le docteur Partricia A. Baird, rapport publié en
1993 sous le titre Un virage & prendre en douceur.
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considérent le feetus. Cet enjeu exige dés maintenant une discussion
sérieuse et minutieuse.

Les préceptes bouddhiques sur le meurtre.traitent, du point de vue
de P'éthique traditionnelle, des cas de fausse couche provoquée. On
peut lire dans un stitra: « Cun des plus graves péchés que puisse com-
mettre une nonne est de provoquer la mort en son sein, en recourant
4 une méthode d’interruption de grossesse avec intention arrétée de
tuer le foctus.» Si une nonne bouddhiste use délibérément d’une
méthode visant A provoquer un avortement et que le feetus meurt,
elle a commis un des pires péchés qui soient. Quiconque adhere aux
prémisses de la compassion bouddhique doit radicalement réprouver
Tinterruption artificielle de grossesse. A mon avis, il vaut beaucoup
mieux employer des moyens préventifs de contraception.

Bien stir, d’autres considérations peuvent jouer: pensons au cas ol
la mere court un risque potentiel si on laisse le foetus se développer,
aux grossesses résultant d’un viol ou de relations sexuelles s'accompa-
gnant d’autres formes de violence. Dans de tels cas, la décision finale
devrait étre arrétée en respectant intégralement la volonté des parents,
spécialement de la mére.

Si la thérapie génique progresse suffisamment dans 'avenir et per-
met d’apporter une solution i certains probleémes, il faudra la consi-
dérer sérieusement comme une option, mais on devra d’abord
Iexaminer soigneusement et minutieusement pour déterminer la
meilleure manidre de lemployer. Bien entendu, on veillera A prendre
toutes les précautions possibles pour s'assurer que, dans le cours de
leur application, les techniques de thérapie génique ne tournent pas a
la pure manipulation de genes 4 des fins autres que thérapeutiques.

Chez les chrétiens, spécialement chez les catholiques, on a tradi-
tionnellement proscrit 'avortement par respect pour le don divin de
la vie, n'est-ce pas?

BOURGEAULT « A cet égard, j'aurais deux commentaires. D’abord, il
n’existe aucune référence claire 3 Pavortement dans la Bible. Ensuite,
il y a contradiction des plus évidentes entre la logique des Croisades
et des guerres «justes», de I'Inquisition et du supplice religieux, du
chitiment par la mort, etc. — logique d’exclusion de tous les contra-
dicteurs et de négation de leur droit 2 la vie qui a longtemps prévalu
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dans le christianisme — et l'interdiction permanente de I'avortement
sur la base du respect de la dignité de la vie humaine.

1kepa « Le bouddhisme se caractérise par sa logique de tolérance. De
la méme fagon que les préceptes bouddhiques sur le meurtre sappli-
quent 2 la vie du feetus, Pesprit de tolérance reconnait Pinviolabilité
de tous les étres vivants. De fait, la logique bouddhique de tolérance
pourrait servir de fondement 2 une société olt resplendirait I'indivi-
dualité de chacun et oii chacun pourrait vivre dans le respect de soi,
confiant en P'avenir. Notre société moderne doit aspirer au renverse-
ment de la logique d’exclusion par une logique de tolérance qui rende
possible la coexistence de tous les étres vivants.

7. Technologies d’aide a la procréation
et vie humaine

Abus de la technologie de procréation

ikeoa « Lapplication des méthodes biotechnologiques développées a
partir de découvertes récentes en sciences de la vie a permis de repro-
duire en laboratoire certaines fonctions naturelles. Linsémination
artificiclle, la fertilisation hors du corps (fécondation 7z vitro) et I'im-
plantation d’embryons n’en sont que quelques-unes.

BouRGEAULT + Grice au développement scientifique et technologique,
nous pouvons désormais donner corps A nos réves. Comme le fait
remarquer Jean-Francois Malherbe, en traitant des «enjeux éthiques
de l'aide médicale & la procréation®», trois réves anciens trouvent
maintenant leur réalisation: (1) grice aux diverses techniques de con-
traception, on peut depuis quelques décennies déja «ne pas avoir
d’enfants quand on n'en veut pas»; (2) méme stérile, on peut mainte-
nant «avoir des enfants quand on en veut» en recourant i I'insémina-
tion artificielle, 4 la fécondation iz vitre, A la gestation substitutive;

8. Engendrés par la science. Enjeux éthiques des manipulations de la procréation
d’Edouard Boné et J.-E Malherbe, Paris, Editions du Cerf, 1985,
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(3) on peut déja par le diagnostic prénatal et 'avortement — bientét, par
des interventions sur les génes — «avoir les enfants quon veut» et
n'avoir qu’eux.

ikeoa « Comment juge-t-on, au Canada, une manipulation aussi cru-
ciale de la vie humaine par le moyen des technologies de reproduc-
tion? Et quel est, sclon le sentiment général des Canadiens, la
meilleure fagon d’utiliser ces technologies pour contribuer au bien-
étre de ’humanité?

Bourceault « Au Canada, le débat sur ces enjeux a été alimenté, entre
les années 1990 et 1993, par les travaux et les discussions franches
d’une Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduc-
tion. Qutre son rapport, ladite Commission a publié en 1993 quinze
volumineux cahiers contenant les comptes rendus d’enquétes et de
recherches.

Dans le sillage des consultations menées, le Parlement canadien a
été saisi d’un projet de loi visant 4 réglementer les nouvelles techno-
logies de reproduction, 4 écarter toute forme de commercialisation et
d’éventuelles aberrations. Des dispositions du projet de loi soumis au
Parlement canadien visaient a interdire certaines pratiques qui avaient
cours aux Etats-Unis d’Amérique et ailleurs, parfois méme au Canada:
recours 2 la gestation substitutive («mére porteuse»); sélection du
sexe de 'enfant pour des motifs non médicaux; achat et vente d’ovules
et de sperme (seuls seraient autorisés les dons sans rémunération ni
compensation) ; achat et vente d’embryons; développement d’embryons
dans des utérus artificiels; clonage d’embryons humains; création
d’hybrides (homme/animal) ; transfert d’embryons humains dans un
animal; développement et conservation d’embryons humains & des
fins de recherche; prélevement d’échantillons de sperme ou d’ovule
sur des cadavres.

Certaines des mesures envisagées furent bien accueillies; d’autres
susciterent des réserves ou de I'opposition, d’aucuns estimant quelles
ne feraient qu'alimenter des appréhensions sans fondements. Le projet,
selon T'expression consacrée, est «mort au feuilleton». Un deuxitme
projet de loi devait connaitre le méme sort.

Comme le déplore Louise Vandelac, une sociologue qui s'intéresse
vivement 2 toutes ces questions, aprés une commission qui a cofité
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prés de 30 millions de dollars, apres deux projets de loi «morts au
feuilleton », Je Canada n’a toujours pas défini de cadre légal spécifique
en ces matitres. Lindustrie des technologies y prospere, sans régle-
mentation ou presque. Mais le débat se poursuit.

ikepa « A Theure actuelle, on pratique 'insémination artificielle dans
un tres grand nombre de pays. Linsémination homologue, cest-a-
dire 'insémination artificielle par le mari, savere une procédure efhi-
cace dans les cas d’infertilité et ne devrait pas poser de difficulté dans
la mesure ol Penfant est alors génétiquement la progéniture du cou-
ple, en dépit de la contribution de la technologiec médicale A sa nais-
sance. Par opposition, I'insémination artificielle par un donneur, plus
proprement appelée insémination hétérologue, souleve quelques tres
graves questions de bioéthique, méme si elle ne differe pas technique-
ment de I'insémination homologue.

On exploite déja commercialement I'exécution artificielle des fonc-
tions reproductrices; elle est dailleurs le coceur méme d’une nouvelle
industrie de services aux Etats-Unis. Certaines de ces entreprises sont
des banques de sperme, dont plusieurs se spécialisent dans I'entrepo-
sage du sperme de catégories particulitres de gens: des prix Nobel,
des athlétes olympiques, etc. D’autres semploient 4 trouver des parents
par subrogation, supervisent la naissance et le placement de I'enfant.
Il aurait méme été question de commercialiser des ovules fertilisés. Je
m’oppose A I'idée de sélectionner certains types de sperme et de les
utiliser pour insémination artificielle. Le caraciére sacré de la vie
humaine n’est aucunement lié au quotient intellectuel, aux aptitudes
ou aux dons particuliers d’une personne, mais bien 4 la maniere dont
elle vit.

Lutilisation de cette technologic a donné lieu 4 plusieurs incidents
de violation des droits de la personne. Un proces largement médiatisé
concernait une lutte acerbe que se livraient d’ex-conjoints pour la
propriété d’ovules fertilisés et conservés par congélation avant leur
séparation. Dans un autre cas, une mere par substitution qui s'était
graduellement attachée A I'enfant qu'elle portait intenta un proces
pour le garder, provoquant un litige déchirant avec la femme envers
laquelle elle s’était engagée par contrat. Dans une autre cause encore
plus tragique, le bébé né par gestation substitutive était atteint d’une
anomalie congénitale et la partie contractante refusa de «prendre
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livraison» de I'enfant. Ce genre de situations se multiplient 2 droite
et & gauche, laissant libre champ 2 une multitude de violations fla-
grantes des droits de la personne.

Désagrégation ou transformation de la famille

Bourceautt « On dissocie aujourd’hui la procréation, au moins vir-
tuellement, de la relation sexuelle jusque-la indispensable, de méme
que des formes usuelles de paternité et de maternité. Vous 'avez noté,
cette dissociation n'est pas sans risques. En ouvrant la porte 4 de
nouvelles associations, elle force A réviser les liens entre vie affective,
rapports sexuels et engagement — et cela, dans la vie des personnes et
dans 'aménagement des rapports en société, dans la reconstitution de
ce que Pon appelle la famille, par exemple, qui a déja pris tant de
formes au fil des siécles et des civilisations. Il en résulte des risques
d’abus que vous avez soulignés: commercialisation de la vie humaine;
eugénisme avoué ou caché; espoirs décus et désillusions; batailles
juridiques dont les personnes, les enfants surtout, font les frais puis-
que leurs droits sont bafoués; sans oublier d’éventuelles pratiques
d’apprentis sorciers.

1kepa + Avant de faire usage des nouvelles technologies de reproduction,
les aspirants peres et meres doivent se poser des questions fondamen-
tales: pourquoi désirons-nous un enfant? que sommes-nous préts a
faire pour cet enfant? S'ils arrivent effectivement 2 triompher de I'égo-
tisme parental et & éprouver joie et gratitude en aidant I'enfant en
gestation A mener une existence humaine en ce monde, ils éviteront
la désagrégation de la famille. Peut-étre méme leur sera-t-il possible de
fonder une famille sur Ja base de ce que vous appelez de «nouvelles
associations ».

Quant 2 la fécondation in vétre, on l'a largement pratiquée dans le
monde entier depuis le succes obtenu en 1978 en Grande-Bretagne.
Cette technologic semble étre devenue une pratique trés courante
aujourd’hui.

BourceAutt + Les recherches et les pratiques expérimentales ou nova-
trices en matitre de procréation assistée ont généralement cours dans
des centres universitaires ou péri-universitaires au sein desquels et entre
lesquels des échanges réguliers entre chercheurs et praticiens d’une part,
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et divers mécanismes de surveillance, d’évaluation et de contréle
d’autre part, limitent les risques qu'on ne saurait cependant éliminer
totalement. On peut donc se sentir globalement en confiance, mais
sans se départir de son sens critique d’autant que se multiplient les
centres privés de recherche et d’intervention. Une éthique de respon-
sabilité appelle, selon moi, non pas i refuser 'innovation, mais 4 en
circonscrire les risques, 4 en contenir du mieux qu'on peut, et si pos-
sible 4 Pavance, les effets néfastes.

1kepA » Aucun traitement médical, aucune thérapie n'est sans risques.
Les technologies de reproduction ne font pas exception. Il faut don-
ner priorité absolue non seulement aux considérations éthiques, mais
4 la sécurité des personnes. Cela reléve de la responsabilité des profes-
sionnels engagés dans ce champ qui évolue tres rapidement.

En derniere analyse, le sens des responsabilités des parents 4 I'égard
de I'enfant 4 naitre grice 4 I'assistance médicale dictera ['utilisation la
plus sensée de ces technologies. Les parents doivent se doter, pour
eux-mémes, d’une solide philosophie de la vie et, pour enfant, d’une
pénétrante clairvoyance. Alors seulement, ils savéreront de sages et
circonspects utilisateurs des plus récentes technologies de reproduction.



