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Résumé : Depuis 2020, le monde a connu une situation sanitaire exceptionnelle a la suite de
la pandémie de Covid-19, faisant face a une incertitude dans le monde médical clinique, de
la recherche et dans I'ensemble des domaines connexes en santé publique. Le caractere
imprévisible et I’absence de données fiables en lien avec ce virus ont fait émerger une
quantité d’enjeux éthiques concrets, cela a donc révélé un domaine particulier, la bioéthique,
et plus particulierement une profession, les bioéthiciens. Les « bioéthiciens » se sont fait
connaitre du grand public en se dressant parfois comme des garde-fous contre des dérives
sanitaires, a d’autres moments comme des lanceurs d’alertes face a des injustices naissantes,
ou comme critiques, polémistes et parfois méme militants dans les médias ou en tant
quacteurs de premiere ligne dans les systemes politico-sanitaires. Ces divers roles et
pratiques illustrent bien la diversité et 'hétérogénéité du domaine de la bioéthique. Toutefois,
I'absence de professionnalisation traditionnelle et formelle de la bioéthique complexifie la
compréhension de ce champ disciplinaire. Méme en Amérique du Nord, ou la pratique de la
bioéthique est professionnalisée, il ne s’agit toujours pas d’une profession officiellement
reconnue et le terme « bioéthicien » lui-méme peut étre controversé. La forte présence de
cette profession durant la pandémie de Covid-19 a révélé 'importance de décrire ce qu’est
un bioéthicien, les fonctions qu’il occupe et en quoi consistent ses interventions. Nous
apportons cette clarification nécessaire en expliquant la nature de la bioéthique
contemporaine dans toute sa diversité. Comme nous ’a démontré la pandémie de Covid-19,
les bioéthiciens représentant un soutien et un guide indispensable de nos jours menés par
leur esprit critique et leur réflexivité permanente.
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Abstract: Since 2020, the world has experienced an exceptional health situation as a result of
the Covid-19 pandemic, creating uncertainty in the worlds of clinical medicine, research and
all related public health fields. The unpredictability and lack of reliable data in relation to this
virus has raised numerous concrete ethical issues, thus revealing a particular field, bioethics,
and more specifically a profession, that of bioethicists. Bioethicists have made themselves
known to the general public by sometimes standing as guardians against health abuses, at
other times acting as whistleblowers in the face of emerging injustices, or as critics,
polemicists and sometimes even activists in the media, or as frontline actors in health policy
systems. These diverse roles and practices illustrate the diversity and heterogeneity of the
field of bioethics. However, the lack of traditional and formal professionalization of
bioethics makes understanding this disciplinary field more complex. Even in North America,
where the practice of bioethics is professionalized, it is still not an officially recognized
profession and the term “bioethicist” itself can be controversial. The strong presence of this
profession during the Covid-19 pandemic highlighted the importance of describing what is
a bioethicist, what functions they perform and the nature of their interventions. We provide
this necessary clarification by explaining the nature of contemporary bioethics in all its
diversity. As the Covid-19 pandemic has shown us, bioethicists are today an indispensable
support and guide, due to their critical spirit and continuous reflexivity.

Keywords: bioethics, bioethicist, profession, Covid-19.

Introduction

Depuis 2020, le monde a connu une situation sanitaire exceptionnelle a la suite de la
pandémie de Covid-19, faisant face a une incertitude dans le monde médical tant en
clinique qu’en recherche et dans 'ensemble des domaines connexes en santé publique.
Cela a engendré des défis a différents niveaux dans ’organisation des différents systemes
de santé, dans les systemes politiques, ainsi que des défis sociaux et communautaires.
Toutes les franges de la population ont été touchées durant les nombreuses vagues
infectieuses liées aux résurgences de Covid-19 en fonction des différents variants
apparaissant. Le caractere imprévisible et I'absence de données fiables en lien avec ce
virus ont fait émerger une quantité d’enjeux éthiques, en braquant les projecteurs sur le
domaine de la bioéthique ainsi que sur les réles des bioéthiciens professionnels.

Les premiers enjeux éthiques ont été centrés sur les allocations de ressources,
l'organisation, et les changements inhérents aux systemes de santé des hopitaux et des
CHSLD (centres d’hébergement de soins de longue durée) au Québec ou EHPAD
(établissement d'hébergement pour personnes agées dépendantes) en France, ce qui
entraina des inégalités face aux priorisations ou aux restrictions d’acces aux services de
santé (Aubry, 2020 ; Donnart & Hazif-Thomas, 2022). D’autres enjeux étaient en lien
avec la vigie sanitaire, qui ont conduit a des confinements successifs et la mise en place
des couvre-feux restreignant les libertés individuelles. Puis une succession d’enjeux
¢thiques suivait ’évolution de la pandémie : la vaccination (efficacité de différents
vaccins et leur accessibilité, efficacit¢é de la protection vaccinale, adhésion des
populations, inégalités vaccinales), la mise en place de passeports sanitaires, les bris de
socialisation de I’ensemble de la population (et en particulier des enfants privés durant
certaines périodes de scolarisation en présentiel faisant également surgir des iniquités
numériques), et la communication grand public durant les différentes mises en place de

mesures sanitaires (Aubry, 2020 ; Wolf, 2021 ; Rocco & Tuohy, 2022). La pandémie a
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fait ressurgir les similitudes et aboli les divergences face a des problémes éthiques
communs a l'international. En effet, la situation sanitaire sans précédent a montré que,
quelles que soient les différences structurelles, organisationnelles et culturelles, partout
dans le monde nous faisions face a des questionnements éthiques concrets.

Devant une multitude d’enjeux éthiques et les risques inhérents, une certaine
population professionnelle — les « bioéthiciens » — s’est fait connaitre du grand public.
Les bioéthiciens se sont révélés, se dressant parfois comme un garde-fou contre des
dérives sanitaires, a d’autres moments comme lanceurs d’alertes face a des injustices
inédites, ou comme critiques, polémistes et parfois méme militants dans les médias
(Rocco & Tuohy, 2022 ; Wolf, 2021). Plus souvent, ils travaillaient en tant qu’acteurs de
premicre ligne dans le systeme politico-sanitaire afin de veiller a2 une opérationnalisation
de mesures éthiquement acceptables dans les circonstances extraordinaires que nous
vivons. Ces divers roles et pratiques illustrent bien la diversité et I’hétérogénéité du
domaine de la bioéthique (Warren, 2020). Toutefois, I’absence de professionnalisation
traditionnelle et formelle de la bioéthique complexifie la compréhension de ce champ
disciplinaire. Méme en Amérique du Nord, ou la pratique de la bioéthique est la plus
professionnalisée, il ne s’agit toujours pas d’une profession « officielle » — comme c’est
le cas, par exemple pour les médecins, les infirmieres ou les avocats — le terme
« bioéthicien » n’est pas un titre reconnu. De plus, il peut étre controversé selon la vision
que Ton a de la «bioéthique » et parfois par les professionnels eux-mémes qui se
nomment « éthiciens » ou « consultants en éthique » plutot que bioéthicien.

Toutefois, et notamment en raison de la forte présence publique de cette profession
pendant la pandémie de Covid-19, il est important de décrire ce qu’est un bioéthicien,
les fonctions qu’il occupe et en quoi consistent ses interventions. Il n’existe pas d’ordre
professionnel définissant ou régissant ce statut d’emploi comme cela existe dans les
autres professions formelles. Certes, au Canada et aux Etats-Unis, il existe des
associations de professionnels en bioéthique et des sociétés savantes (ex. : la Société
canadienne de bioéthique, I’Association canadienne des comités d’éthique de la
recherche, P’American Society for Bioethics and Humanities), mais aucune de ces
instances n’a un pouvoir régulateur réel, soit pour la bioéthique en général ou pour ces
domaines de spécialisation professionnelle.

En effet, la pratique de la bioéthique est trés diverse. En nous inscrivant dans une
vision potterienne (Potter, 1971), la bioéthique est un champ disciplinaire permettant de
rejoindre plusieurs sous-domaines ou spécialisations, comme ’éthique clinique, I’éthique
en recherche, I’éthique et santé publique, la conduite responsable en recherche (intégrité
scientifique), I’éthique environnementale, éthique et numérique... (Alvargonzalez,
2017 ; Baker, 2005, Engelhardt, 2002). Pour complexifier encore plus la situation, le
bioéthicien peut par ailleurs occuper plusieurs fonctions et divers emplois avec des
niveaux d’intervention variés. De plus, en dehors des Etats-Unis, les programmes de
formation en bioéthique sont peu nombreux, si bien que dans la pratique, de
nombreuses personnes qui « font de la bioéthique » et qui travaillent en tant que
« bioéthiciens » arrivent a cette pratique avec une formation dans une autre discipline
(ex. : professions de la santé, sciences de la santé, sciences humaines, sciences sociales).
Nous proposons d’apporter les éclaircissements nécessaires a la définition méme de ce
qu’est « la bioéthique » afin d’expliquer clairement ce qu’est « un bioéthicien » dans toute
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sa diversité et en illustrant concrétement, a travers leurs interventions en temps de
pandémie, leurs roles et leurs responsabilités.

La bioéthique : champ et pratique

La bioéthique est un champ de recherche et de pratique professionnelle pluri- ou
interdisciplinaire, jeune et extrémement hétérogene. Née dans les années 1970 en
Amérique du Nord devant I’émergence de questions morales dans les mondes de la
médecine et de la recherche clinique qui heurtaient les disciplines traditionnelles, les
professions de santé ainsi que les sciences de la santé ont été mises en confrontation
avec le droit, la théologie et les sciences sociales (Callahan, 1973 ; Engelhardt, 2002 ;
Potter, 1971) afin d’explorer ces questions épineuses et de trouver des solutions
pratiques et pragmatiques. Aujourd’hui, la bioéthique couvre des domaines vastes tels
que les disciplines médicales humaines et animales, la santé publique, I’écologie et
I'environnement, entre autres. Bien que la définition la plus usitée en Amérique du Nord
est celle de W.T. Reich, une vision trés biomédicale, qui décrit la bioéthique comme
«Iétude systématique des dimensions morales —y compris la vision morale, les
décisions, la conduite et les politiques — des sciences de la vie et des soins de santé, en
utilisant une variété de méthodologies éthiques dans un cadre interdisciplinaire » (Reich,
1995, cité dans Jonsen, 1998), il existe des visions alternatives, notamment celle
proposée par Van Rensselaer Potter en 1971, qui unissait le « bios » a '« éthos ». Dans
un contraste marqué par I’éthique biomédicale anthropocentrique de Reich, Potter
s’appuie sur [Dhéritage de Décologiste Aldo Leopold (complexité et éthique
environnementale) et sur le travail du philosophe Hans Jonas (responsabilité), pour
proposer une bioéthique globale qui lie biologie et valeurs, qui reconnait I’interaction
complexe entre les agents humains et non humains, I’écologie et ’environnement, et qui
articule une responsabilité partagée pour l’action —une «science de la survie »

(Engelhardt, 2002 ; Potter, 1971).

La vision nord-américaine de la bioéthique contemporaine a commencé a prendre un
virage plus potterien, en grande partie a cause des insuffisances reconnues d’une éthique
individuelle centrée sur le patient face aux problémes de niveaux populationnels comme,
entre autres, les défis en maticre de politique de santé liés a I’allocation des ressources,
les injustices locales et mondiales, les pandémies, les déterminants sociaux de la santé,
etc. (Dwyer, 2003). En tant que telle, la bioéthique nord-américaine est désormais I’étude
interdisciplinaire de toutes les questions éthiques qui peuvent surgir dans les domaines
médicaux et des sciences de la vie (dans son sens le plus large), incluant la médecine, les
soins infirmiers, la pharmacie, la santé publique, ainsi que la médecine vétérinaire et les
domaines en lien avec la biologie dans son ensemble (DeGrazia & Millum, 2021). Cette
vision est particuli¢rement pertinente pour les personnes, y compris les professionnels
de la santé, soucieux d’intégrer une pensée plus globale dans leur éthique personnelle ou
professionnelle, et qui leur permettent spécifiquement de réfléchir a leurs pratiques et

aux questions soulevées par les changements climatiques, entre autres (Dwyer 2014 ;
Drolet & Ruest, 2022).

Néanmoins, la bioéthique est encore souvent réduite a une vision purement techno-
médicale, en particulier dans le monde européen (Hottois, 2018). Notamment, une des
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définitions proposées par Hottois désigne la bioéthique comme «un ensemble de
recherches, de discours et de pratiques, généralement pluridisciplinaires, ayant pour
objet de clarifier ou de résoudre des questions a portée éthique suscitées par
I'avancement et 'application des technosciences biomédicales » (Hottois, 2011, 2018).
Cette vision réductrice et tres biomédicale de la bioéthique est liée a ses origines et a sa
naissance dans le milieu médical. Certes, la bioéthique avait une vocation initiale tres
clinique et qui s’émancipera au fur a mesure qu’elle prendra de essor (Callahan, 1973 ;
Callahan & Jennings, 2002). Tres vite, 'éthique de la recherche s’impose comme une
dimension essentielle de la discipline, d’abord dans le but de protéger ’humain et
humanité, puis se développe vite dans le domaines animal et derni¢rement
environnemental (Doucet, 2002 ; Ravez, 2020). Elle s’enrichit de nouvelles visions grace
a de nouveaux domaines de spécialisation comme I’éthique et santé publique (Churchill,
1999 ; Dawson, 2010), mais aussi a travers I'intégration de champs interdisciplinaires
tels que I’éthique des politiques de santé, les visions écosystémiques de I’éthique dans
une perspective « One Health » ou « Une seule santé » (Boudreau LeBlanc, Williams-
Jones & Aenishaenslin, 2022) et Iéthique du numérique, qui viennent remodeler et
renforcer notre domaine.

Incontestablement, la bioéthique est un domaine ou une discipline unificatrice
tendant vers un idéal interdisciplinaire (Hottois, 2011). Cette multi- ou interdisciplinarité
est la force méme de la bioéthique, qui a en plus cette capacité a évoluer, a s’adapter aux
divers progres scientifiques et aux changements sociaux, et de créer des ponts
interdisciplinaires tout en gardant sa spécificité (Macer, 2017). Ainsi, la pratique
contemporaine de la bioéthique s’inscrit certes dans une vision élargie et rassembleuse
de P’éthique et son enseignement garde des théories et des approches conceptuelles
particulieres (Davies, Ives & Dunn, 2010 ; Kovacs, 2010). Si jusque-la la bioéthique était
peu connue, elle a été révélée au grand public et a pris de 'ampleur au point de vue
international, réunissant ’humanité autour de préoccupations qui ne connaissent pas de
frontiere. Un des meilleurs exemples récents est la démonstration de la nécessité de la
bioéthique et des personnes ceuvrant dans ce champ durant la pandémie de Covid-19.

Qu’est-ce qu’un professionnel
en bioéthique ou un bioéthicien ?

Comme nous I'avons vu, il n’existe pas de définition bien circonscrite de ce qu’est un
« bioéthicien » et pourtant le terme est largement utilisé dans la littérature pour désigner
les professionnels ceuvrant en bioéthique (De Vries et coll., 2009 ; Engelhardt, 2002).
On pourrait penser que la bioéthique représente aujourd’hui une profession bien
identifiée et codifiée et pourtant elle est encore qualifiée de profession en construction
(Kopelman, 2006 ; Klugman 2008). Si la formation académique et la profession ne sont
pas uniformément codifiées, la bioéthique est pourtant bien reconnue comme une
discipline d’éthique appliquée pertinente et incontournable dans le monde
(Alvargonzalez, 2017 ; Baker, 2005 ; Engelhardt, 2002). Mais alors, comment définir une
profession dans un champ disciplinaire si varié ? Par analogie, en nous basant sur une
profession hétérogene telle que celle des enseignants, la proposition d’identité
professionnelle de Gohier et collaborateurs (2001) nous parait pertinente. Ainsi, en
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adaptant cette vision inclusive de I'identité professionnelle en la considérant comme
«un processus interactif et dynamique » aux professionnels en bioéthique, nous
souhaitons inscrire cette identité professionnelle dans une conception
multidimensionnelle, liée a des interactions et a des rapports que le professionnel
développerait : rapport a soi, rapport au travail, rapport a ses responsabilités et rapport
aux autres (collegues et diverses parties prenantes telles que les patients en contexte
clinique, par exemple), et rapport a la société au sens large (Gohier et coll., 2001).

Cette hétérogénéité et cette diversité de pratique en bioéthique nécessitent, de la part
des professionnels qui y ceuvrent, une flexibilité et une adaptabilité¢ aux différentes
disciplines et contextes dans lesquels ils évoluent. Selon leurs rdles, ils ceuvrent a
différents niveaux : a un niveau micro, ils interviennent en tant que conseillers ou
consultants dans des comités d’éthique (clinique, de la recherche, de santé publique) au
sein des réseaux de santé et dans les universités; a un niveau méso, en tant
qu’enseignants (chercheurs) collégial ou universitaire ; et enfin a un niveau macro, dans
les organismes publics de gouvernance en tant qu’experts-conseils ou gestionnaires
impliqués dans la rédaction et implantation de politiques, notamment en santé. Le
professionnel en bioéthique est donc un acteur clé dans plusieurs milieux professionnels
(systeme de santé, éducation, gouvernement). Comment peut-on alors reconnaitre un
« bioéthicien » ? Est-ce un diplémé en bioéthique ou en éthique appliquée ? Un
médiateur dans les questions de conflit de valeurs ? Un défenseur des droits et de la
morale ? Un militant luttant contre les inégalités ? Un académique illuminant les
consciences ? Ou un acteur dans les organisations politico-sanitaires ? La pluralité de la
bioéthique fait dire qu’il peut étre une partie de chaque description endossant le role
nécessaire selon sa spécialisation et le domaine professionnel auquel il est affilié.

Un bioéthicien pourrait étre défini par sa formation académique. Il serait donc une
personne titulaire d’un diplome graduant dans cette discipline et ainsi une personne qui
s’est qualifiée pour occuper un poste de bioéthicien. Les formations académiques en
bioéthique sont nombreuses en Amérique du Nord (surtout aux Etats-Unis) et dans les
pays anglophones (ex. : le Royaume-Uni), comme celle offerte par les Programmes de
bioéthique de I’Ecole de santé publique de I'Université de Montréal (ESPUM), elles
offrent des diplomes en bioéthique de différents niveaux (surtout niveau maitrise, mais
aussi de doctorat) (Baker, 2005 ; Engelhardt, 2002 ; Klugman, 2008). Selon Baker
(2005), 60 % des personnes formées en bioéthique et travaillant dans ce champ se
définissent comme bioéthicien, alors que 40 % d’entre eux continuent a se définir par
leurs disciplines d’origine méme s’ils travaillent en bioéthique ; prés de deux décennies
plus tard, cette situation ne devrait pas avoir beaucoup changé. Contrairement a un
programme universitaire en notariat qui forme un futur notaire ou des études en
pharmacie qui forment un futur pharmacien, la formation académique ne suffit donc
pas a ses apprenants a s’identifier comme bioéthicien. L.a formation en bioéthique en
tant que telle ne permet pas la construction d’une identité professionnelle (Baker, 2005 ;
Klugman, 2008).

Un point particulier de la pratique professionnelle en bioéthique est que ’on peut
occuper un poste de bioéthicien et ne pas avoir eu de formation générale en bioéthique,
ce qui est renforcé par I’absence de professionnalisation formelle en bioéthique. Par
exemple, de nombreux éthiciens cliniques sont des cliniciens (ex.: infirmicres,
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médecins) n’ayant pas d’autres dipléomes. On pourrait alors penser que lidentité
professionnelle du bioéthicien se construit par I'affiliation de 'emploi ainsi que les taches
etinterventions menées qui les relient a leur emploi (Engelhardt, 2002 ; Klugman, 2008).
Le bioéthicien, ou comme nous préférons le désigner « le professionnel en bioéthique »
— ce qui permet a ’ensemble des personnes ceuvrant dans ce champ disciplinaire de se
reconnaitre —, peut ¢tre défini par sa formation et par les tiches qu’il entreprend et les
rapports qu’il entretient avec ses pairs.

Le professionnel en bioéthique endosse des roles multiples dont le point commun
est de veiller au maintien de valeurs et de principes éthiques fondamentaux et
inaliénables (ex. : respect de 'autonomie, I’équité et la justice). Les bioéthiciens sont
percus comme des experts moraux capables, lorsqu’ils sont consultés, de prodiguer des
conseils et parfois de proposer des plans d’action en s’inscrivant dans une vision de ce
que signifie ou de ce qu’est lagir éthique (Engelhardt, 2002 ; Takala, 2005). Le
professionnel en bioéthique est donc défini par le poste qu’il occupe, laffiliation du
poste et sa description de taches et les interactions qu’il peut avoir. La bioéthique serait
donc une profession toujours en construction ne possédant pas, a ce jour, de chemin
professionnel prédéfini, mais plutot une croisée de chemins constituant un champ multi-
ou interdisciplinaire avec de multiples spécialisations qui s’entrecroisent.

Le role du professionnel en bioéthique évolue en fonction des avancées techno-
scientifiques et des modifications des sceénes politiques et organisationnelles
(Alvargonzalez, 2017 ; Baker, 2005 ; Churchill 1999 ; Engelhardt, 2002, 2011 ; Takala,
2005). 11 joue un role « d’autorité morale jusqu’a celui d’autorité sociale » (Engelhardt,
2002). Les taches et interventions d’un bioéthicien dans sa conception large sont
souvent mal délimitées. I doit analyser les enjeux des différentes décisions, soutenir la
prise de décision et son acceptabilité, prévoir et rendre comptes des conséquences des
choix de professionnels ou organismes avec lesquels il ceuvre. Pour mieux expliciter les
taches et interventions communes des professionnels en bioéthique, nous allons illustrer
nos propos en décrivant différents postes qu’ils peuvent occuper dans les spécialisations
décrites supra, puis nous expliciterons les caractéristiques et interventions communes qui
peuvent exister (Alvargonzalez, 2017 ; Baker, 2005 ; Callahan, 1973 ; Churchill, 1999 ;
Engelhardt, 2002 ; Takala 2005).

Conseiller en éthique clinique et organisationnelle

Le « conseiller éthique » aupres de comités d’éthique clinique, ou « éthicien clinique »,
est 'emploi le plus connu et reconnu en Amérique du Nord, souvent confondu avec le
terme méme de bioéthicien (ex. : bioethicisit ou health care ethicist). 1.’éthicien clinique est 1a
pour analyser les différentes situations problématiques et agir en tant que conseiller et
médiateur (soit par eux-mémes, soit dans le cadre d’'un comité multidisciplinaire)
soutenant la prise de décision clinique des soignants (ex. : infirmiers, médecins) ou du
personnel dirigeant les centres de soins. Il peut étre une ressource non négligeable pour
les familles en détresse pour les accompagner lors des prises de décisions difficiles
concernant leur proche. Il doit appuyer ses analyses sur des connaissances cliniques et
savoir agir et interagir avec les différentes parties prenantes : professionnels de la santé,
patients et familles des patients. De plus, les éthiciens cliniques jouent également un role
dans la formation continue en éthique du personnel clinique et administratif d’une
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organisation, ainsi que dans lorientation du développement et de la mise en ceuvre des
politiques et procédures de gouvernance. Par exemple, comme cela est devenu évident
dans le contexte de Covid-19 (et d’autres urgences de santé publique), les éthiciens
cliniques ont pu jouer un réle important pour soutenir la prise de décision quant a la
priorisation des lits de réanimation disponible pour les personnes agées ou la mise en
ceuvre de politiques de triage (Alvargonzalez, 2017 ; Baker, 2005 ; Callahan, 1973 ;
Churchill, 1999 ; Dawson, 2010 ; Engelhardt, 2002, 2011 ; Flynn, 2017).

Conseiller en éthique de la recherche

Un autre domaine d’emploi qui s’est développé en Amérique du Nord est celui des
conseillers auprés de comités d’éthique de la recherche (CER, IRB aux Etats-Unis).
Etant donné les obligations légales et éthiques de faire examiner par des CER (des
comités multidisciplinaires avec des compétences en maticre d’éthique, de droit et de
diverses méthodes de recherche) toutes les recherches menées avec des participants
humains — que ce soit dans les hopitaux ou dans les universités, et dans tous les
domaines de recherche (recherche clinique, sciences de la santé, sciences humaines,
sciences sociales, etc.) — ; le résultat a été la création de CER dans pratiquement tous les
centres de recherche hospitaliers et toutes les universités. Et avec le temps, ces CER
sont passés de 'emploi de personnel administratif ou de coordinateurs sans formation
en éthique, a des coordinateurs ou des conseillers formés a I’éthique.

Un conseiller en éthique de la recherche veille au respect des normes éthiques en
vigueur (institutionnel, national, international) et au respect de la dignité des personnes
et des animaux. Son role est d’analyser la situation, d’anticiper les éventuels risques liés
a la conduite d’un projet de recherche, soutenir le CER dans son analyse
multidisciplinaire des propositions de projets et conseiller (et former) les chercheurs
pour qu’ils améliorent leur projet. Il est souvent aussi un expert de la conduite
responsable en recherche et de 'intégrité scientifique, aussi bien pour la recherche sur
sujets vivants que la recherche fondamentale, et de toutes les disciplines. Il doit donc
jouer le role de médiateur et de censeur si nécessaire, parallelement aux roles d’analyste
et d’éducateur (Klugman 2008 ; Takala, 2005). Par exemple, dans la situation d’urgence
sanitaire causée par la pandémie de Covid-19, le conseiller doit veiller a ce que les droits
des personnes et des animaux ne soient pas bafoués en raison de la nécessité de
développer rapidement de nouveaux vaccins ou thérapeutiques. Il doit également faire
preuve de flexibilité et d’adaptabilité en travaillant, parfois, dans I'absence de cadre
réglementaire spécifique, jonglant entre mises en place de plan de mitigation, suspension
et reprise des activités de recherche — ce qui complexifie son réle de soutien aupres des
organisations et des chercheurs (Hayry, 2021 ; Lapid ez al., 2021 ; Wolf, 2021).

Conselller ou cadre expert

De plus en plus, les bioéthiciens mobilisent leur expertise dans des contextes
institutionnels, que ce soit dans le milieu universitaire, au sein d’organismes de
réglementation ou de comités consultatifs gouvernementaux ou paragouvernementaux,
ou dans des entreprises. Le conseiller-expert est embauché pour répondre a un
questionnement particulier ; il doit concilier sa responsabilité envers I'organisation qui
le consulte ou I’embauche, sa responsabilité professionnelle et sa responsabilité
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sociétale. Son role est donc d’analyser, de critiquer et de proposer des solutions éthiques
acceptables selon les taches qui lui ont été confiées, ex. : analyser les situations et clarifier
des enjeux complexes, aider a élaborer des politiques et des lignes directrices, proposer
des plans d’interventions et de communications si nécessaires (Baker, 2005 ; Kopelman,
2006 ; Dawson, 2016). Pendant la pandémie, les bioéthiciens occupant ces fonctions ont
¢té¢ mobilisés pour aider les décideurs gouvernementaux (et les politiciens) a analyser
différentes mesures et stratégies de santé publique, et ont également été consultés pour
I’élaboration de politiques de triage, entre autres. Ces bioéthiciens peuvent avoir aussi,
parfois, un réle critique et de lanceur d’alerte dans les médias ou a I'intérieur des
organisations, de la méme fagon que certains bioéthiciens académiques (Baker, 2005 ;
Kopelman, 2006 ; Hayry, 2021 ; Takala, 2005). Bien que ce role essentiel puisse étre
considérablement limité, ou uniquement pour la communication interne de
lorganisation, en raison de contraintes d’emploi et d’obligations de loyauté
institutionnelle.

Professeur-chercheur dans le monde académique

Avec DPémergence de centres de recherche et des programmes de formation en
bioéthique en Amérique du Nord et ailleurs, il y a eu une création concomitante de
postes universitaires pour des professeurs ayant a la fois une expertise en recherche et
en enseignement de la bioéthique. Ces professeurs de bioéthique se consacreront donc
a des taches liées a 'enseignement, a la recherche, et a la transmission de connaissances.
En tant que chercheurs, leurs recherches leur permettront d’analyser et de critiquer les
enjeux éthiques qui peuvent survenir dans le monde académique, scientifique ou public
(Hayry, 2021 ; Herron, 2019). Par exemple, les chercheurs en bioéthique s’intéressent
actuellement aux enjeux éthiques liés a I’isolation sociale et au confinement des étudiants
qui ont résulté de mesures de santé publique, afin de nommer les problémes associés a
ces interventions et de proposer des solutions plus éthiques (Hiyry, 2021 ; Hétier
& Blocquaux, 2021).

Profitant de sa liberté académique et de son role de chercheur qui lui permettent de
garder un regard critique sur les décisions sociétales et politiques, le professeur de
bioéthique endossera, lorsqu’il le faut, le role de lanceur d’alerte (Baker, 2005 ; Klugman,
2008 ; Kopelman, 2006 ; Dawson ez al., 2018). Et comme nous 'avons déja mentionné,
cette liberté de travailler avec les médias offre aux professeurs une importante
plateforme publique avec laquelle ils peuvent soutenir la délibération démocratique
(Waren, 2020). En travaillant avec les journalistes et en organisant des formations
accessibles au public (ex.: des webinaires), les professeurs de bioéthique peuvent
contribuer a éduquer la population afin qu’elle soit mieux a méme de comprendre les
situations éthiquement nuancées, d’étre outillé a poser des questions aux décideurs qui
sont importantes pour les citoyens et, finalement, de tenir les gouvernements
responsables des décisions qu’ils (et la fonction publique) prennent au nom et dans
lintérét des citoyens, pour le bien commun. Ainsi, il est fréquent de voir 'intervention
de différents bioéthiciens dans les médias s’exprimant sur divers sujets soulevant des
enjeux éthiques et ouvrant le dialogue avec la population générale comme, par exemple :
les modalités de vaccination et les enjeux qui en découlent, les inégalités ou les
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répercussions a moyen terme créées par les mesures restrictives, etc. (Williams-Jones,
2020a,b, 2021a,b).

En dehors de cette liste descriptive des différentes fonctions pouvant étre occupées
par les « bioéthiciens », de nombreux diplomés en bioéthique apportent leur expertise
ponctuelle dans des postes transversaux qui, certes, ne portent pas de titre ou
désignation précise, mais qui permettent la valorisation de leurs compétences liées a leur
statut de bioéthicien.

Conclusion

Une des difficultés de définir ce qu’est «la bioéthique » et ce qu’est le role des
« bioéthiciens » est liée a la diversité, la multiplicité et ’hétérogénéité de la pratique de la
bioéthique ; ce qui est renforcé par des limites professionnelles qui sont souvent floues.
Un point qui nous semble important a préciser est que si nous avons fractionné les roles
professionnels en bioéthique dans notre description, les professionnels en bioéthique
ne sont pas cantonnés dans un seul role. Il est fréquent qu’ils cumulent une ou plusieurs
fonctions ou que leurs carrieres évoluent dans des spheres différentes. LLa construction
de cette identité professionnelle pour ceux qui souhaitent faire carricre dans la
bioéthique nécessite une meilleure compréhension des champs de pratique et des
différents roles des « bioéthiciens » tels que nous vous les avons esquissés dans ce
chapitre. En effet, les bioéthiciens peuvent occuper des roles multiples, de facon
concomitante ou consécutive (Baker, 2005 ; Churchill, 1999 ; Engelhardt, 2002, 2011 ;
Takala, 2005). Par exemple, un éthicien clinique peut étre amené a occuper un poste de
professeur universitaire qui enseigne la bioéthique dans sa portée la plus large, tout en
étant engagé comme expert en éthique (dans un domaine particulier comme la
génomique ou l'intelligence artificielle si ses travaux de recherche y ont été consacrés)
et occuper un role d’expert gouvernemental en méme temps. Ou il peut ceuvrer en tant
que conseiller en éthique dans un centre de santé (centre hospitalier entre autres) ou il
occupera un poste de conseiller en éthique clinique pendant des années puis se dirigera
vers une carricre de conseiller en éthique organisationnelle (ex.: aider a traiter les
problémes de niveau méso ou structurels, élaborer des politiques et des procédures). La
flexibilité et I’adaptabilité sont donc essentielles a la pratique de la bioéthique et
nécessitent un corps commun de compétences qui assurera également leur expertise si
particuliere.

Dans les différentes fonctions que nous avons présentées, nous retrouvons ainsi des
interventions communes d’analyse critique, de conseil, de médiation, d’expertise en
éthique appliquée et de gestion de ressources. Ce professionnel doit aussi faire preuve
d’habileté a communiquer a Iécrit et également a I'oral afin de produire différents
articles scientifiques, plans d’intervention et rapports. Ces interventions communes des
professionnels en bioéthique constituent le tronc commun des compétences a
développer en tant que professionnel. Des compétences spécialisées pour chaque
domaine de pratique ne nous paraissent donc pas judicieuses, car elles risqueraient de
mettre en péril la cohésion de ce champ professionnel et disciplinaire en pleine
maturation. Ainsi cela met en évidence le caléidoscope ou la mosaique qui représente la
profession avec l'interdisciplinarité comme caractéristique commune. Comme nous 1’a
démontrée la pandémie de Covid-19, les bioéthiciens représentent un soutien et un

10



Abtroun, S.N. et Williams-Jones, B. (sous presse) « Bioéthique et "bioéthicien" : révélation d’une profession » Dans : C.
Hervé (ed.), Covid-19, One Health et intelligence artificielle. Aspects juridiques et éthiques. Paris: Dalloz

guide indispensable de nos jours, menés par leur esprit critique et leur réflexivité
permanente. L’étape suivante, et qui est en cours de validation, est la détermination des
compétences-clefs nécessaires pour bien réussir dans cette jeune profession
multidisciplinaire, en constante évolution et en premicre ligne des grandes questions de
SOCiété.
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