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Partage des bienfaits  
vs. Incitations Financières 
adapté d’une Rencontre des Comités d’Ethique Français et Allemand,  
Fev 2003 (Wolfgang van den Daele, Wissenschaftszentrum Berlin) 

1.  Relation de don vs. Service payé 
2.  Challenges pour la justice sociale  

–  L’exclusion de la compensation 
économique : impératif moral? Politique 
à conseiller? 

3.  Contribution à la création d’un bien 
public dans une société à laquelle le 
donneur n’appartient pas 

–  Exclusion sociale (communautés 
indigènes, groupes défavorisés) 



1.  Relation de don vs. Service payé 
–  Ne pas “acheter” la volonté des personnes à 

participer  
•  Les paiements sont illégaux en Europe 
•  Cependant: 

–  Un paiement n’est pas une pleine commercialisation 
–  Le caractère “coercitif” des récompenses financières est 

contrôlé 
–  Des incitations économiques sont acceptables pour 

favoriser la contribution des personnes au bien public 

–  Ne pas détruire la culture morale de l’altruisme 
•  Volonté de participer sans rémunération comme 

contribution à un bien public qui bénéficiera à toute la 
société 

•  Le paiement mine l’altruisme et étend le calcul 
économique à tous les aspects de la vie sociale. 
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Questions de Justice? 

•  Les questions de justice sociale contenus 
dans les profits dérivés : 

–  Ne devraient pas être résolues par des 
schémas de type partage des bienfaits (que ce 
soit pour des individus ou des groupes), liés à la 
participation de la recherche,  

–  Mais plutôt par la taxation, le contrôle des prix 
ou d’autres mécanismes de régulation du 
secteur marchand.  



Les différentes théories de la justice 

•  Procédurale (libéralisme) 
•  Utilitarisme (calcul économique 
“classique”) 

•  Egalitarisme des biens premiers 
(maximin de Rawls) 

•  Egalitarisme des “capabilités” (Sen) 
•  Elitisme méritocratique (Ferry) 

JP Moatti, Journées Annuelles CCNE, 27 nov 2007 



Justice, Egalité, Equité 

•  Equité horizontale: lutte contre les 
discriminations 
–  i.e. traiter de façon identique des cas 

identiques 

•  Equité verticale: lutte contre les 
inégalités 
–  i.e. traiter de façon différente des cas 

différents 

JP Moatti, Journées Annuelles CCNE, 27 nov 2007 



Principes généraux de la loi 
•  Inviolabilité du corps humain : 

consentement révocable à tout moment 

•  Interdiction de toute publicité en faveur 
d’une personne ou d’un organisme 

•  Non patrimonialité du corps humain  : 
gratuité du don 

•  Anonymat donneur receveur 

•  Principes de sécurité sanitaire 



Loi française (1994, révisée en 2004) 
•  le dogme absolu est celui du don : 

– gratuit,  
– anonyme et  
–  implicite 

•  toute personne qui n’a pas exprimé de refus 
(registre) est théoriquement présumée consentante 

•  Mais en cas de ME, demande d’information 
auprès de la famille pour savoir si de manière 
orale le patient avait exprimé ou non un refus.   



Ionescu C, Lancet 2005; 365: 1918 



Pancevski B, Lancet 2006; 367: 461 
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Le coût financier du tourisme médical  
J Med Ethics, Jan 2007 



Questions nouvelles 

•  liées au concept de propriété du corps, 

•  à la définition fondamentale de ce qu’est une 
personne humaine, 

•  ou soulevées à partir des aspects financiers: 
–  tradition européenne très forte contre la vente 

d'organes et en faveur de la solidarité;  
–  convention des Droits de l'Homme et de la 

Biomédecine de 1996 prohibant les profits financiers 
et la mise à disposition d’une partie du corps 
humain: « Le corps humain et ses parties ne doit 
pas, en tant que tel, donner lieu à un gain 
financier » (Art 21).  



Réévaluation de la vision 
internationale de ces questions? 
•  Ratification de la Convention d’Oviedo. 
•  Les législations des pays se modifient en 

regardant son voisin.   
–  rajout d’un consentement exprès au consentement 

implicite en France ? 
–  Discussion du bien-fondé du consentement implicite 

en Allemagne !   
•  tensions entre  

–  consentement implicite et explicite, 
–  entre autonomie et contrainte,  
–  entre Liberté et Fraternité. 



Quelle est la hiérarchie “correcte” 
des principes éthiques cardinaux? 

Autonomie 

Bienfaisance 

Non-Malfaisance 

Justice 

Bienfaisance 

Non-Malfaisance 

Autonomie 

Justice 



Dieu et mon droit 
Dieu est mon droit? 





Liberté  Egalité  Fraternité 

Autonomie  Equité   Solidarité 
 

    Justice?   Bienfaisance? 
 

       Justice? 

… la Justice comme moyen de garantir mon autonomie? 



Les Droits et les Devoirs du Citoyen 

•  Obligation de respecter le bien public, 
avec un équilibre juste entre :  
– mon autonomie 
– et le respect dû à l’Autre 

•  Doit inclure les concepts de bienfaisance 
et de non-malfaisance  

•  Cependant, l’autonomie sans 
bienfaisance n’est pas vraiment juste 



Obligations de l’Etat ?   

•  Protéger le vulnérable, garantir la justice 

•  Mais une bienfaisance inattentive à 
l’autonomie est aussi injuste… 



Modèles mondiaux de  
Solidarité/Fraternité 

–  “Horizontal”: habeas corpus, contrats individuels 
•  “ce qui est légal devrait être moral” 

–  “Vertical”: pater familias 
•  “ce qui est moral devrait être légal” 

–  “Circulaire”, Oriental: Harmonie 
•  la survie de l’individu dépend de la survie du groupe… 



Values and Ethics: Guidelines for Ethical Conduct in 
Aboriginal and Torres Strait Islander Health Research 
http://www.nhmrc.gov.au 

•  six valeurs ont été retrouvées au cœur 
des recommandations proposées : 

– Spiritualité et intégrité 
– Reciprocité 
– Respect 
– Egalité 
– Survie et Protection 
– Responsabilité 



Les questions sont sans doute plus 
complexes qu’imaginées… 

•  Nous devons: 
–  promouvoir la solidarité et une réciprocité juste; 

–  travailler sur les différents concepts de 
•  Egalité vs. Equité 
•  Autonomie vs. Harmonie 
•  Fondamentalisme Moral vs. Relativisme Culturel

 (Ethique Universelle vs. Diversité Culturelle); 

–  Suivre le chemin vers un concept de ‘pluralisme 
négocié’ entre/au sein des individus? 



La hiérarchie entre les principes 
éthiques cardinaux pourrait être… 

Justice Distributive/Non-Malfaisance  

 

Autonomie/Bienfaisance 



La greffe prise comme un modèle des 
relations entre humains, avec une 
nouvelle définition de la solidarité.   

•  L’importance de la réciprocité est à 
souligner.   



Quel est le rôle du politique ?   

•  La tâche du politique est de tracer la frontière 
entre : 
–  ce qui peut s’acquérir  
–  et ce qui ne le peut pas, 

•  et ce pour tous les types de Sociétés 
–  contractuelle “horizontale”, 
–  solidaire “verticale”,  
–  ou d’honneur “circulaire”. 



Les Trois Grâces,
Raphaël (1504—1505)

Le Don: 
 
 
Donner- 
Recevoir- 
Rendre 



L’esprit du don  

•  est de travailler pour assurer la justice, cad la 
reconnaissance réciproque.  C’est ici que la 
marchandisation généralisée fait problème.   

•  Estimer que tout est marchandable, c’est 
accorder un pouvoir sans limite au rapport 
contractuel.  En fait, ce serait la négation du 
spirituel.   



Le grand risque est la modification 
de la relation de don.   
•  A gift is better than a gift certificate.   
•  Sont à risque les valeurs de respect, 

d’attachement dont les valeurs sont les témoins 
et les garants.   

•  Il s’agit de fierté, de risque, d’honneur, de 
générosité, de jeu, de gloire, de perte ou 
d’abandon, toutes attitudes qui font la beauté et 
la joie de la vie partagée entre individus.   
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Combien pour un organe?  Une recette 

•  Prendre le prix de la vie 

•  Multiplier par le risque du prélèvement 

•  Donne le prix de l’organe! 



Combien pour un organe?  L’application 

•  Vie = $ 3 000 000 

•  Risque de la  procédure 
–  1 / 1000 pour un rein, 

–  1 / 100 pour un foie 

•  Donne : 

–  $ 30 000 pour un rein, 

–  $ 100 000 pour un foie. 



Le Juste Prix ! 

•  Ajuster le prix de l’organe au PIB par 

habitant: 

–  $ 30 000 pour un rein aux USA 

–  $ 3 000 pour un rein Pakistan 

[$ 30 000] / PIB USA = [$ 3 000] / PIB Pakistan ! 














