Narration et morale : un blog pour une éthique en
construction. L’exemple du weblog d’information
« Ethique et transplantation d’organes » :

Blog sur la morale. Lois de bioéthique. D’emblée on flaire la contradiction dans les termes.
Les lois et la morale sont du coté de la norme : des questions doivent étre tranchées afin
d’apporter a la société une réponse dite « normative » ; la biologie, 1’éthique et le blog
renvoient a 1’évolution, a des frontiéres mouvantes, dites « zones grises » de 1’éthique
médicale : ici, il est impossible de trancher, d’imposer ou de fixer des normes.

Le chantier de la révision de la loi de bioéthique de 2004 a débuté en janvier 2008. Des
conditions de recours au diagnostic préimplantatoire et aux tests génétiques en passant par les
meres porteuses, 1'acces a l'assistance médicale a la procréation, le don d’organes, la recherche
sur I'embryon... Autant de questions auxquelles les parlementaires seront appelés a donner
une réponse. Le président de la République souhaitant que tous les Frangais s'emparent de ces
questions, des Etats généraux de la bioéthique ont été organisés, faisant appel a la
participation des usagers de la sant¢.

Dans son livre intitulé "L’éthique expliquée a tout le monde ", paru au Seuil (05/09), Roger-
Pol Droit, philosophe, écrit :

"(...) la morale est passée du c6té des ‘normes héritées’, tandis que I’éthique est passée
du c6té des ‘normes en construction’. Aujourd’hui, I’éthique désigne la recherche de
nouvelles réponses (...) face a la nécessité de faire coexister des morales différentes."

Les lois bioéthiques fixent des normes —relatives mais contraignantes. L’éthique n’est plus
une norme héritée et figée comme la morale, allant de soi, car elle se doit d’épouser au mieux
des découvertes scientifiques dont certaines évoluent presque au jour le jour. « Science sans
éthique n’est que ruine de [’ame ». Serait-ce mission impossible ? L’usager de la santé ne sera
pas sans ressentir un sentiment d’« inquiétante étrangeté » face a ce mariage forcé entre
norme et mouvance. Voila qui ouvre des perspectives nouvelles dans le rapport entre
narration et démarche scientifique : rendre compte en temps réel de I’extraordinaire diversité
des perspectives. Photographier cette pluralité, c¢’est permettre a I’éthique de rendre compte de
la science médicale, dans une perspective critique et analytique. Mais pourquoi un blog sur
I’éthique des transplantations ? Initié en mars 2005, ce blog vise a déverrouiller I’information
grand public sur le don d’organes. L’Agence de la biomédecine, issue d’une décision
parlementaire en 2005, a pris le relais de 1’Etablissement Frangais des Greffes et orchestre le
discours public sur le don d’organes. En méme temps, I’Agence a pour mission de
promouvoir 1’activité des greffes. Cette mission, confiée par le gouvernement, est inscrite
dans ses statuts. Or promouvoir n’est pas informer. Comment garantir le consentement
éclairé, pourtant inscrit dans la loi, si a aucun moment I’information grand public ne
s’affranchit de la promotion du don d’organes ? Depuis mars 2005, un usager de la santé a
pris D’initiative d’effectuer une démarche de médiation éthique entre les politiques, les acteurs
des transplantations et les usagers de la santé. Le blog refléte cette médiation. A une vérité
universelle (le « Don ») se substitue une véracité relative. La multiplicité des récits singuliers
signe autant de tentatives individuelles de se réapproprier sa propre histoire. Une narration au
carrefour entre « réseaux sociaux » et éthique, sous tension.


http://www.amazon.fr/L%C3%A9thique-expliqu%C3%A9e-%C3%A0-tout-monde/dp/2020965941/ref=sr_1_1?ie=UTF8&qid=1243286374&sr=8-1
http://ethictransplantation.blogspot.com/
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