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Préface





  Le colloque organisé le 21 octobre 2011 au Parlement européen à Bruxelles s'inscrit dans les années européennes 2011 pour le bénévolat et 2012 sur le vieillissement actif. Mais au-delà de ces thématiques de société promues par l'Union européenne, la fragilité humaine suscite aujourd'hui beaucoup d'intérêt. La fragilité n'est-elle pas inhérente à la nature humaine, constitutive de notre humanité ? Ne l'a-t-on pas occultée en mettant en avant l'autonomie alors que nous vivons tous, de fait, dans l'interdépendance les uns vis-à-vis des autres ? Nous ne sommes pas des hommes seuls. C'est une donnée de base de l'anthropologie. Le progrès des sciences et des techniques coexisterait-il avec une zone d'ombre qui résisterait à sa puissance remarquable ? N'entraîne-t-il pas des rêves d'immortalité, des illusions d'invincibilité ? Assisterions-nous à un sursaut éthique à l'heure où des mesures telles que le dépistage anténatal et l'interruption médicale de grossesse conduisent à dénier le droit de vivre aux êtres humains porteurs d'un handicap ou d'une maladie réputée particulièrement sévère et incurable ? Nos sociétés de gagnants prendraient-elles conscience d'une injustice à laisser de côté les plus fragiles de par leur santé ou de par l'exclusion sociale, la pauvreté ? Le vieillissement et la dépendance sont assurément des sujets d'actualité, non seulement du fait des réalités démographiques de notre vieux continent, mais aussi en raison de l'impact financier de leur prise en charge. Que faire des plus faibles ? Comment les accompagner ? Ces thématiques sont souvent abordées. Elles préoccupent les citoyens européens.




  Mais, à côté de ces sujets graves, il nous faut faire droit à l'expérience positive de nombreux aidants familiaux, soignants et bénévoles qui vivent auprès des plus fragiles un surcroît d'humanité qui donne sens à leur vie et à leur engagement. Le handicap, le grand âge, la dépendance ne sont plus alors jaugés à l'aune des critères d'efficacité, de performance ou de rentabilité, ils suscitent des trésors de sollicitude, de compétence professionnelle et de savoir-faire relationnels. Les plus fragiles se révèlent être des personnes ressources qui encouragent la bonté et la tendresse, le prendre soin, la présence attentive et prévenante, sans lesquels la vie en société devient difficile. Ceux qui semblaient à la marge irriguent la société d'une sève pleine de fraîcheur et de vitalité. Ainsi, loin d'être un lieu de non-sens, la fragilité humaine s'avère porteuse de sens, pas tant en elle-même, mais bien par ce qu'elle permet et autorise. Elle peut ainsi devenir un véritable laboratoire d'un vivre-ensemble renouvelé, un révélateur de notre responsabilité commune à valoriser la dignité d'autrui, un espace où don et gratuité peuvent s'épanouir. C'est alors que ce qui apparaissait comme un malheur devient générateur de bonheur et de joie comme Jean Vanier l'a si bien mis en valeur.




  L'université catholique de Lille coordonne l'aménagement d'un nouveau quartier dénommé Humanicité®, centré sur la personne handicapée, vieillissante ou dépendante, où les habitants élaboreront avec les professionnels de santé, les usagers et les bénévoles des établissements médico-sociaux, des étudiants et des universitaires, de nouvelles modalités de vivre-ensemble dans le respect des plus fragiles. Cette initiative illustre, s'il en était besoin, combien l'accueil de la fragilité humaine et les relations de confiance qu'il permet sont porteurs de sens, et aussi, pour nous chrétiens, de saveur évangélique. C'est l'Évangile de la croix que l'apôtre Paul ébloui ne cessera de proclamer : un messie crucifié, dont la puissance se manifeste dans la faiblesse, la force d'un amour désarmé et gratuit qui transforme et renouvelle les relations entre les hommes.




  L'attention à la fragilité humaine déborde très largement les lieux de souffrance et de soins. Elle constitue une opération vérité de laquelle notre humanité sort grandie. La vulnérabilité consentie n'est-elle pas la condition de la rencontre de l'autre ? Puissiez-vous à la lecture de ces pages découvrir sinon le sens de la fragilité humaine, au moins celui qui se déploie lorsque cette fragilité est accueillie avec respect et amour. Vous comprendrez alors combien elle constitue un appel qui requiert notre implication, un de ces lieux sources où « l'envers de l'histoire » se révèle porteur d'avenir pour toute notre humanité.




  Bruno Cazin.




  
Avant-propos





  Évoquer la fragilité humaine pour tenter d'en discerner le sens et la fécondité n'est certainement pas à la mode dans notre société où jouissance, notoriété, performance et recherche de sécurité individuelle sont fortement valorisées.




  Il ne s'agit pas de se limiter ici au pointage et à l'analyse des multiples problèmes médicaux, technico-scientifiques, socio-économiques, philosophiques, etc., que soulève notre incontournable fragilité, il s'agit aussi de la comprendre dans tous ses aspects et de répondre de façon créative, responsable, succincte et réaliste aux principales questions qu'elle pose : qu'est-ce que la fragilité humaine ? quel en est le sens ? qui concerne-t-elle ?




  Aux antipodes du mythe de la toute-puissance et de la toute-maîtrise, la fragilité révèle une dimension profonde de l'homme. Ce dernier, conscient de ses limites, découvre au cœur de l'expérience de la fragilité une capacité relationnelle et créative nouvelle. Assurément, nous sommes tous fragiles à un moment ou à un autre de l'existence et c'est pourquoi cette fragilité nous concerne toutes et tous.




  Les auteurs du présent travail collectif sont tous des personnalités reconnues dans leurs spécialités respectives. Ils ont croisé leurs expériences, leurs analyses, leurs réflexions, dans le but de proposer au lecteur de solides pistes d'action et de mise en cohérence intime autant qu'universelle.




  Bernard Ars.




  
Risques et espoirs d'un discours sur la vulnérabilité humaine


  Dominique Lambert





  Ces derniers temps, les travaux philosophiques et théologiques ont donné de plus en plus de place aux notions de vulnérabilité et de fragilité. À une anthropologie, philosophique ou théologique, centrée sur les caractéristiques « performantes » de l'humain (capacités cognitives, artistiques, etc.) a succédé une réflexion sur ce qui avait été souvent considéré comme des aspects purement négatifs (car étant perçus comme l'opposé des performances et des forces prétendument spécifiques de l'homme) : la fragilité ou la vulnérabilité. Nous voudrions esquisser, dans les lignes qui vont suivre, une argumentation montrant tout d'abord le bien-fondé de cet intérêt philosophique pour la vulnérabilité, en remontant aux racines biologiques de celle-ci, c'est-à-dire à l'étonnante et irréductible plasticité des organismes ou de leurs composants. Nous voudrions, ensuite, mettre en lumière certains risques inhérents aux démarches qui veulent prendre en compte cette vulnérabilité et cette fragilité de l'humain. Entendons-nous bien : de notre point de vue, il est absolument indispensable de donner une place essentielle à la vulnérabilité si l'on veut atteindre une compréhension profonde de l'être humain et peut-être aussi de toute réalité cosmologique. Cependant, pour parler de ce trait essentiel, il est important d'éviter des écueils qui se manifestent aujourd'hui dans certaines analyses philosophiques. Celles-ci, partant de la fragilité ou de la vulnérabilité, donc des mêmes prémisses que nous, arrivent à des conclusions qui sont radicalement opposées à une conception respectueuse de la dignité de l'homme et de sa nature profonde ou qui nient implicitement la réalité, le poids ou la gravité de certaines situations déterminées par la vulnérabilité. Notre texte tentera de baliser une piste de réflexion qui, cherchant à éviter ces écueils, conduit à creuser le sens profond d'une prise en compte, en nous et entre nous, du fragile et du vulnérable.




   




  Mais avant tout, il importe d'introduire une précision terminologique. On dit de quelque chose ou de quelqu'un qu'il est vulnérable si ses caractéristiques l'exposent potentiellement à un danger. Par ailleurs, on parle de fragilité lorsqu'une chose ou une personne sont de faible résistance, manquent de solidité ou de stabilité et donc présentent un risque d'être rapidement détruits. On peut être vulnérable sans être fragile : un être humain de résistance physique forte est vulnérable s'il est placé dans des environnements très hostiles. En revanche, si on est fragile, on est plus facilement exposé à des dangers et l'on est donc ipso facto vulnérable. L'extension du concept de vulnérabilité est donc plus large que celle du concept de fragilité. Nous utiliserons les deux concepts dans la suite, mais notre réflexion vise la vulnérabilité dans toute sa généralité, la fragilité n'en étant qu'un des cas particuliers.




  
Le caractère inévitable et ambivalent de la vulnérabilité.




  Un simple regard sur les acquis des sciences biologiques contemporaines suffit à nous convaincre de l'omniprésence d'un concept : celui de plasticité{1}. Ce concept exprime un lien dynamique entre la robustesse et la flexibilité de la plupart des systèmes biologiques ; lien qui est essentiel au fonctionnement des organismes biologiques. La robustesse d'un système biologique est une capacité de résistance aux fluctuations qui mettent en péril son fonctionnement, voire son existence même. La flexibilité, quant à elle, traduit la possibilité de s'auto-transformer de manière cohérente (de façon réversible ou irréversible), pour s'adapter aux contraintes qui sont imposées au système. Un organisme ou un de ses composants est doué de plasticité s'il peut continuer à exister en subissant des déformations ou des transformations cohérentes.




  On comprend aisément que cette plasticité soit essentielle au vivant. Le code génétique, par exemple, doit être robuste (pour pouvoir résister aux variations physico-chimiques auxquelles doit faire face tout organisme), mais il doit être aussi malléable. En effet, il doit être capable d'accepter certaines mutations pour pouvoir évoluer afin de survivre dans des environnements changeants. Il n'y a pas de vie sans évolution et le moteur essentiel de l'évolution est lié aux mutations du code génétique. La vie ne serait donc pas possible sans cette plasticité du génome. Cependant cette plasticité, avec la malléabilité génomique qu'elle implique, est aussi un risque potentiel pour tout organisme vivant. En effet, si certaines mutations sont décisives pour la survie des espèces, dans la mesure où elles leur fournissent des adaptations vitales, d'autres sont totalement néfastes et parfois létales. De terribles maladies sont liées à des mutations, parfois même à une seule mutation. Une des conditions de possibilité de l'évolution se révèle donc aussi comme une cause de danger potentiel, comme ce qui rend l'organisme biologique vulnérable.




  La plupart des fonctions biologiques sont réalisées par la médiation de très grosses molécules, les protéines, dont les formes variées sont les supports de tâches diverses (par exemple des complexes de molécules en forme de « serrure » permettent à d'autres complexes en forme de « clef » d'interagir avec les premiers ; des complexes moléculaires en formes de « sac » permettent de loger d'autres molécules et de les transporter à l'endroit voulu, etc.). Toutes ces fonctions nécessitent en fait des formes plastiques. C'est-à-dire des formes suffisamment robustes pour ne pas être détruites et pour fonctionner de façon cohérente, mais en même temps suffisamment souples et déformables (un « sac » moléculaire doit pouvoir s'ouvrir et se fermer, par exemple). Cette merveilleuse plasticité des formes moléculaires est une condition nécessaire à la vie et elle est permise, en grande partie, grâce aux propriétés spécifiques du carbone. Ce dernier peut, en effet, engendrer de longues chaînes moléculaires à la fois robustes et flexibles. Cependant, cette plasticité peut parfois s'avérer être un risque pour la vie et rendre l'organisme vulnérable, car, à l'instar de ce qui se passe pour la maladie de la vache folle, des molécules ont la capacité d'exploiter cette plasticité pour changer les « formes moléculaires » et initier des actions néfastes pour l'organisme. La vie ne va pas sans cette vulnérabilité moléculaire, mais, en même temps, cette dernière présente un risque important.




  Cette ambivalence de la vulnérabilité, liée à la plasticité cérébrale cette fois, est bien connue chez l'être humain. La plasticité du cerveau humain est cette propriété qui lui permet de façonner les connexions entre les neurones au cours d'un processus d'apprentissage ou de reconstruire autrement ces connexions, afin de rétablir des capacités cognitives perdues lors d'une maladie ou d'un accident. Cette plasticité est donc tout à fait essentielle à l'enfant qui apprend à voir, à parler, à s'ouvrir au monde dans un processus relationnel et éducatif. Cependant, cette plasticité suppose que tout le cerveau ne soit pas entièrement prédéterminé, pré-câblé, pour réaliser toute une série de fonctions essentielles à la vie cognitive, sociale ou culturelle. La conséquence bien connue de cette absence de prédétermination cérébrale met le petit d'homme dans une situation de vulnérabilité extrême lors de sa naissance. Il a en effet besoin qu'on lui parle, qu'on l'ouvre au monde du langage et à celui des sens pour accéder à son plein épanouissement et à l'autonomie. L'enfant laissé à lui-même, à l'instar de l'« enfant-loup » ou de ces malheureux enfants abandonnés dans des conditions horribles dans des orphelinats où le personnel ne leur parlait jamais, ne peut accéder pleinement aux capacités qui sont celles de l'être humain auquel on a parlé et qui a été placé au cœur d'une relation véritable. L'étonnante plasticité cérébrale est donc, pour l'homme, tout à la fois gage de son épanouissement et de son ouverture au monde cognitif et culturel, mais aussi risque énorme lié à une vulnérabilité que ne partagent pas la plupart des animaux.




   




  On pourrait multiplier les exemples biologiques montrant que la vulnérabilité semble être à la fois l'une des conditions de possibilité de notre existence, de notre développement et la cause d'une fragilisation qui, potentiellement, peut nous mettre dans des conditions de faiblesse, de maladie et de mort. Curieusement, la mort biologique elle-même a ce caractère ambivalent. Il suffit de penser à ces mécanismes de mort cellulaire absolument indispensable pour limiter les risques de cancer. Ce dernier est, paradoxalement, le triomphe de la vie cellulaire qui se multiplie de manière anarchique.




  Au fond la vulnérabilité, la fragilité et la mort font partie de notre vie biologique. Nous l'expérimentons tous à un degré ou à un autre et de toute manière nous ne pouvons échapper à la mort. Comment convient-il de parler de cette vulnérabilité qui nous semble tellement connaturelle ?




  
Les limites anthropologiques des discours sur la vulnérabilité et ses conséquences.




  Nous sommes confrontés ici à un nouveau paradoxe. Il est clair qu'en réfléchissant nous pouvons prendre conscience de cette fragilité inhérente à notre condition humaine. Mais, en même temps, cette fragilité et ses conséquences nous apparaissent bel et bien inacceptables ou, à tout le moins, très lourdes à supporter. Ces difficultés peuvent conduire à développer des discours qui renouent avec une philosophie de l'absurde ou de la désespérance, conduisant parfois à proposer de supprimer les souffrances et les fragilités par l'élimination de ceux qui les endurent. Ces discours vont de pair avec une philosophie admettant que l'homme peut à lui seul décider de son sort et de son existence dans une absolue liberté. Mais on est confronté aussi à des discours symétriquement opposés. À une époque où l'on se penche de plus en plus sur la signification de la fragilité et de la vulnérabilité humaines, on voit apparaître des discours qui en soulignent par trop unilatéralement la positivité. Pour ces derniers, le vécu des situations marquées par les effets de cette fragilité, le handicap, la maladie, la vieillesse, seraient, directement, le lieu d'une expérience humaine forte qui permettrait, à ceux qui la vivent, d'une manière ou d'une autre, de grandir en humanité en y découvrant immédiatement un sens profond.




  Nous nous situons dans une perspective qui ne nie absolument pas la possibilité de la découverte de ce sens, bien au contraire ! Néanmoins, il nous semble important de ne pas positiver immédiatement les effets indéniablement négatifs de la fragilité et les conséquences néfastes de certaines vulnérabilités biologiques. En effet, ce serait faire injure à ceux qui en souffrent et ce serait également un manque de lucidité par rapport à la gravité et au caractère intolérable de ces épreuves. Quelle mère de famille pourrait accepter de voir d'emblée un sens positif au décès ou à la découverte du handicap d'un de ses enfants ? Personne ne serait capable de saisir directement une valeur positive lorsqu'elle est plongée dans la nuit de l'agonie et dans les angoisses liées à la conscience d'une dégradation de son état ou de son image ?




  Nous sommes donc face à une aporie. D'une part, d'un point de vue biologique, nous ne pouvons nier le caractère nécessaire de la vulnérabilité et de la fragilité. Mais, d'autre part, face aux conséquences néfastes qu'elles peuvent engendrer, nous sommes bien incapables de produire un discours qui pourrait ultimement les justifier ou les positiver. Cette aporie a quelque chose d'angoissant, parce que l'on sent qu'il faut refuser cette « positivation » immédiate, tout en pressentant que l'absence de sens serait aussi une catastrophe. De fait, comme le dit très justement le père Thomas Philippe : « Si nous enlevons à une personne qui souffre le sens de sa souffrance, si nous lui faisons comprendre, même indirectement, que sa souffrance ne sert à rien et qu'elle est un fardeau pour la communauté, que lui reste-t-il ? Le désespoir{2}. » Il semble bien qu'il nous faille trouver une voie moyenne entre la négativité radicale du désespoir et une positivité naïve et indélicate. Cette voie existe-t-elle ? Pourrait-on la trouver chez les philosophes qui ont réfléchi au sens de la vulnérabilité des organismes ou, en amont, de la plasticité biologique ?
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