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    Présentation

    Ce traité de bioéthique s'inscrit dans une démarche de démocratisation des enjeux concrets de santé publique et des évolutions biomédicales. Chacun doit pouvoir s'approprier les savoirs qui concernent des choix de société sensibles, urgents, et une certaine conception de la dignité humaine. Comment mobiliser les compétences, les connaissances, les moyens au service du bien commun ? Selon quels critères arbitrer des choix justes qui n'accentuent pas les vulnérabilités dans l'accès aux soins ? Quelles priorités fixer à la recherche biomédicale sans négliger les causes moins reconnues ou moins défendues que d'autres ? Jusqu'où les innovations biotechniques peuvent-elles transformer nos conceptions de la vie, du vivant, mais également renforcer nos capacités d'intervention sur la personne, son identité, voire la destinée humaine ? Ce qui est techniquement possible est-il toujours acceptable et à quelles conditions ?

Tout doit être mis en œuvre pour susciter un débat loyal et argumenté sur ces questions essentielles, mais également pour créer les conditions de sa pérennité dans le cadre d'instances et de procédures soucieuses des personnes humaines, fussent-elles les plus vulnérables.

Ce traité a l'ambition de contribuer à inventer une bioéthique respectueuse des principes du vivre ensemble.
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	Un débat démocratique ouvert à tous

	
	Ce Traité de bioéthique intervient dans un contexte qui justifie l’appropriation par chacun des éléments constitutifs de ce champ disciplinaire innovant et évolutif, à la fois médical et scientifique. Il concerne tout particulièrement la personne humaine, son existence, ses conceptions et ses représentations sociales, une certaine vision du monde et des conditions de son devenir. Face aux défis de la biomédecine, comment envisager des modes de discernement, d’argumentation, de concertation et de régulation conformes à nos principes démocratiques ?

	
	
	La bioéthique peut-elle être l’objet d’un débat citoyen ? S’agissant d’un sujet qui se réfère à des connaissances scientifiques complexes, on pourrait a priori penser que les décisions doivent être prises par les seuls scientifiques. Pourquoi ne pas confier aux experts l’élaboration des règles relatives à l’utilisation des cellules souches, aux indications de l’aide médicale à la procréation ou aux conditions du recours aux neurosciences ?

	
	
	Personne n’ignore pourtant que, dans le domaine de la science en général et de la médecine en particulier, tout ce qui est techniquement possible n’est pas humainement souhaitable et une « conscience » doit limiter ou encadrer les applications de la « science ». On ne peut demander au seul scientifique de définir ce qui doit être permis ou interdit et être ainsi juge et partie de l’opportunité de sa propre recherche. Notre pays a fait le choix d’élaborer des lois de bioéthique, confirmant ainsi que les décisions sont prises par les représentants du peuple et non par un comité d’experts. Parce qu’il engage notre avenir commun, parce qu’il concerne chacun d’entre nous et parce qu’il interroge à la fois les valeurs qui nous lient et notre conception de l’homme, le débat bioéthique doit en effet être conçu comme un débat démocratique ouvert à tous.

	
	
	Ce débat se déroule désormais dans un contexte particulier car les avancées scientifiques majeures de ces dernières années nous obligent à apporter des réponses à des situations auxquelles l’humanité n’avait jamais été confrontée jusque-là.

	
	
	Grâce au progrès médical, l’homme vit plus longtemps et mieux mais, dans son combat pour la vie, la médecine moderne a quelquefois permis des survies dans des situations d’une extrême souffrance et d’une rare complexité, jugées insupportables par les malades eux-mêmes, par leur entourage ou par la société. Se pose alors avec acuité la question de l’alternative entre l’acharnement thérapeutique ou la possibilité d’interrompre ou de ne pas mettre en œuvre un traitement salvateur face à une situation jugée désespérée. Mais comment juger qu’une vie vaut ou non la peine d’être vécue ?

	
	
	Par ailleurs, en utilisant l’homme comme modèle de recherche, les scientifiques sont légitimement tentés d’éliminer systématiquement toute anomalie et de rechercher la perfection. Faut-il pour autant essayer d’obtenir l’enfant parfait et courir le risque de s’engager dans la voie de l’eugénisme ?

	
	
	De plus, après avoir envisagé d’éliminer toutes les imperfections, la science peut aussi désormais rêver d’améliorer les performances de l’homme et d’augmenter ses capacités physiques, sensorielles ou psychiques : le transhumain, le surhomme est peut-être possible. Est-il souhaitable ?

	
	
	Le progrès scientifique s’est enfin immiscé dans l’intimité de la vie familiale en bouleversant ses repères. Il est désormais possible de dissocier l’acte sexuel de la procréation, la procréation de la gestation et l’accouchement de la filiation. Dans ce morcellement scientifique familial, qui est le père ? Celui que désigne la génétique ou celui qui reconnaît l’enfant comme le sien ? Qui est la mère ? La femme qui accouche, celle qui a donné ses gamètes ou celle qui élève l’enfant ? Doit-on privilégier dans la parentalité le biologique et la génétique ou l’éducatif et l’affectif ? Comment oublier que l’homme naît du hasard de rencontres et de combinaisons génétiques mais construit son humanité à partir du savoir et de l’amour transmis par les autres ?

	
	
	De toute évidence, ces sujets nous concernent tous et il n’est pas nécessaire de posséder de profondes connaissances médicales pour avoir un avis, qui résulte à la fois des convictions de chacun et des références à des valeurs communes. Comment alors aborder ce débat sans aboutir à l’affrontement de certitudes individuelles issues des choix personnels ?

	
	

	
	Interroger les valeurs

	
	Le doute collectif si utile et fertile, la confrontation des idées et des disciplines sont indispensables pour aborder la complexité. La religion révèle une vérité, la morale édicte des règles, l’éthique s’interroge. Par exemple la problématique de la mort est au croisement de la représentation culturelle de notre finitude, des croyances de chacun, de notre expérience du départ de l’autre et surtout des êtres chers et de la définition médicale de la mort. Elle ne peut se résumer à un seul de ces aspects biologiques, psychologiques, sociologiques ou spirituels.

	
	
	Le débat bioéthique n’a pas pour objectif de définir les limites de la science, perçue comme un progrès par la morale, conçue comme un obstacle. Il se définit encore moins comme un choix entre le bien et le mal. Il résulte le plus souvent d’un conflit de valeurs : un bien contre un autre bien. Dois-je m’incliner devant la volonté d’un malade qui demande la mort ou dois-je plutôt respecter mon obligation de ne pas retirer la vie à un être vulnérable ?

	
	
	Confronté à des réalités concrètes, le débat éthique ne peut rester désincarné et doit, malgré les incertitudes, être tranché. Il suscite donc cette inquiétude légitime dans l’exercice d’une responsabilité personnelle bâtie à partir de repères définis collectivement. C’est pour cette raison que le débat bioéthique doit se concevoir comme une interrogation des valeurs à partir d’une situation donnée : quelle valeur fondamentale est remise en cause en autorisant ou en interdisant telle ou telle technique ? La pratique des possibles interroge les valeurs immuables. Plutôt que de dire au nom de quelle valeur je permets ou j’interdis, il est préférable d’imaginer quels liens d’humanité et de dignité de la personne j’altère potentiellement, en acceptant l’utilisation d’une procédure. Ainsi lorsque j’envisage d’autoriser la gestation pour autrui au nom du libre choix de chacun de disposer de son corps, je remets en cause la non-marchandisation de l’être humain et j’altère la conception de la dignité de la personne humaine, considérée en la circonstance comme un moyen et non comme une fin.

	
	
	Mais si le débat bioéthique est un conflit de valeurs, quelles sont précisément les valeurs fondamentales qui se confrontent et sur quelles bases reposent-elles ? Deux courants de pensée irriguent notre société moderne. L’un consiste à privilégier le choix individuel et prône le désir personnel comme l’élément majeur de la décision. C’est la théorie du « C’est mon choix », qui se réclame de la liberté de l’individu et de l’autonomie de la personne. L’autre met en exergue la vulnérabilité de l’humain, privilégie le devoir de protection envers les plus fragiles et plaide pour les valeurs collectives qui s’imposent à tous.

	
	
	Le premier courant risque de générer une société morcelée, constituée de valeurs autodéterminées qui confinent à l’égoïsme et à la loi du plus fort. Le second courant risque d’imposer des choix collectifs au nom de valeurs qui ne seraient pas admises par tous et qui méritent donc d’être reformulées.

	
	
	C’est dans ce contexte que se pose concrètement la finalité de la science et de la technique au service de l’Homme. Faut-il rechercher en priorité la performance et l’excellence ou privilégier la lutte contre les maladies, les anomalies et les souffrances ? La médecine est-elle destinée à créer un mieux-être ou doit-elle se limiter à la correction des mal-être ?

	
	
	La recherche de la jeunesse, de la force, l’exaltation de l’efficacité immédiate et de la rentabilité poussent au développement d’une médecine technique qui traite d’une pathologie ou d’un organe. L’objectif principal est la performance, même au-delà des limites naturelles, et l’élimination de toute imperfection, dans un cadre général de recherche de parts de marché et de compétition économique mondiale.

	
	
	En acceptant les imperfections inévitables de la construction humaine, la prise en charge de la personne malade oriente quant à elle l’action médicale vers un « prendre soin », qui s’adresse exclusivement aux souffrances vécues par l’homme, conçu dans sa globalité.

	
	
	La première démarche est prométhéenne. Comme le héros de légende, puni pour avoir dérobé le feu divin par courage et altruisme, l’homme moderne peut être sanctionné dans son désir d’immortalité, d’éternelle jeunesse et de toute puissance.

	
	
	La seconde démarche s’incarne mieux à travers le personnage d’Ulysse. Décrit par Homère comme divers, imparfait, fragile mais profondément humain ; il refuse l’immortalité offerte par Calypso pour choisir la terre des hommes. Cette démarche ne manque pas de fierté et de grandeur. Elle est, comme le dit Camus, « fidélité à nos limites », synonyme de recherche d’harmonie, d’humanité assumée et de vie accomplie. Ulysse n’aspire pas à devenir Dieu et oppose son humanité à la divinité pour sauvegarder sa liberté.

	
	
	Ulysse se fait attacher au mât de son bateau pour ne pas céder au chant des sirènes, alors qu’il demande à ses compagnons de se boucher les oreilles avec de la cire. Cette attitude illustre parfaitement le débat bioéthique et le double objectif apparemment contradictoire du désir de connaissance et de la volonté de s’imposer des limites. « Un homme, ça s’empêche » disait Camus. Ulysse veut savoir, connaître le chant des sirènes mais est conscient de sa faiblesse et « s’empêche » de se trahir dans l’illusion.

	
	
	De cette quête de sens imposée par les progrès de la science et par les valeurs ainsi réactivées et reformulées doit émerger une pensée moderne destinée à favoriser et à accompagner la recherche scientifique, tout en respectant la dignité humaine. De ces questions posées aux mécanismes les plus fondamentaux de la vie doit naître la conception d’un homme passionné de savoir, d’inconnu, de conquête et d’innovation mais aussi fier de sa fragilité et des limites constitutives de son humanité.

	
	
	Ce Traité de bioéthique s’est fixé comme ambition d’associer des compétences soucieuses de proposer les quelques repères indispensables à une plus juste compréhension de cette phase singulière de notre histoire humaine et des avancées scientifiques Nous sommes en effet dotés de possibilités d’intervention sans précédent, susceptibles de déjouer les règles naturelles et de conquérir ainsi de nouvelles libertés. Mais avec le sentiment de menaces diffuses et déjà l’expérience de dérives préjudiciables à l’idée d’humanité. L’esprit de prudence, la mesure, une faculté de discernement et donc l’exigence éthique s’imposent à tous et sollicitent des arbitrages justes. Cet effort de réflexions partagées contribuera utilement aux débats publics qui doivent désormais anticiper et accompagner les évolutions biomédicales afin de fonder ensemble leur légitimité.
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	« Et puis, d’une manière quelque peu inattendue, nous nous sommes mis à parler le langage des droits de l’Homme et de la dignité humaine. À travers les évolutions du passé, il est malgré tout concevable d’envisager avec une certaine confiance un futur aux contours certes encore difficilement définissables, mais qui favoriserait une intelligence collective, une ouverture créative. Il s’agit en fait d’appréhender un processus davantage que des solutions. »

	Jonathan M. Mann

	

	
	Une pensée des droits de l’homme

	
	Les missions du soin engagent auprès de personnes plus vulnérables que d’autres, plus dépendantes, plus menacées dans leur dignité, leur liberté, leurs droits. Elles sollicitent une éthique de l’attention et de la précaution, une considération humaine qui au-delà d’une lointaine tradition quelque peu surannée trouve désormais une nouvelle pertinence dans la construction d’un dispositif de réflexions dont l’impérieuse urgence devrait s’imposer à tous [1] . Cette pensée pour notre temps, nécessaire face aux défis qu’il nous faut assumer ensemble, trouve son inspiration et sa légitimité dans les combats menés contre l’obscurantisme et la barbarie, afin de parvenir à l’avènement des droits de l’homme. Nous sommes comptables, dépositaires à titre personnel et au sein de nos démocraties de cette part du patrimoine de l’humanité élaborée dans de difficiles conquêtes encore inachevées et dont on sait l’extrême précarité.

	
	
	Depuis sa création en 1995, l’Espace éthique/ap-hp
	 [2]  y puise son inspiration, la force de ses actions, s’attachant à donner vie aux principes ainsi énoncés au cœur même des pratiques soignantes et de la recherche biomédicale.

	
	
	Alors que la France engage dans le cadre d’une concertation nationale la révision de la loi relative à la bioéthique (2004), la réflexion et la délibération éthiques se révèlent d’autant plus indispensables que s’accentuent les incertitudes, les peurs et les risques générés par les applications de savoirs dont on ne peut anticiper les développements et les conséquences. Les préambules rédigés en introduction des résolutions internationales qui font référence en matière de bioéthique, énoncent l’exigence de prendre en compte les graves inquiétudes induites par « des actes qui pourraient mettre en danger la dignité humaine par un usage impropre de la biologie et de la médecine ; […] et de rappeler à chaque membre du corps social ses droits et ses responsabilités [3]  ». Poussée aux limites de ses paradoxes, alors qu’elle n’est jamais parvenue à une telle efficience, la biomédecine semble dériver vers des territoires improbables, à la fois fascinants et terrifiants par les perspectives prometteuses qu’elle propose à la transformation de l’homme au-delà de la condition humaine. De telle sorte qu’il ne paraît pas insensé de se demander si les « droits de l’homme » préserveront une certaine pertinence là où d’autres principes et finalités s’imposent insidieusement, au nom d’un « bien » dont on n’ose plus même discuter les fondements.

	
	
	Il s’avère opportun de tenter d’analyser les mutations constatées dans des pratiques biomédicales davantage soucieuses de performances innovantes publiables que du privilège reconnu à la fonction soignante, à l’acte de soin, à la valeur d’une relation humaine dans le soin. Dans ses principes, la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme [4]  marque un attachement compréhensible à la hiérarchie des intérêts et à la justesse des positions, afin d’éviter les arbitraires préjudiciables à la personne, ces « élément(s) de force, de fraude, de contrainte, de supercherie, de duperie ou d’autres formes de contraintes ou de coercition », dénoncés en 1947 dans le Code de Nuremberg. Peut-on toutefois affirmer de nos jours, sans l’ombre d’un soupçon, que les quelques valeurs rappelées dans cette déclaration engagent des médecins – souvent soumis aux logiques d’une recherche biomédicale implacable – à témoigner en toutes circonstances une constante fidélité au principe selon lequel : « La dignité humaine, les droits de l’homme et les libertés fondamentales doivent être pleinement respectés [5]  » ? Dès lors, les valeurs ainsi que la vocation du soin ne sont-elles pas bafouées, au risque de considérer tolérables des actes préjudiciables à l’idée même de dignité humaine ?

	
	
	La « dignité humaine », la « primauté de l’être humain » constituent les repères fondamentaux auxquels devraient être ramenées des décisions particulièrement sensibles du fait de leurs enjeux humains : « L’intérêt et le bien de l’être humain doivent prévaloir sur le seul intérêt de la société ou de la science [6] . » Se dote-on des dispositions nécessaires – en termes de gouvernance, de sensibilisation à l’éthique, de concertations organisées et argumentées, de procédures de prises de décisions collégiales –, qui nous convaincraient qu’au-delà de formules vaguement consensualistes et plutôt intentionnelles, nos institutions de soins et de recherche s’attachent sérieusement à assumer les responsabilités qui s’imposent à elles aujourd’hui ? Ne renoncent-elles pas trop souvent, en toute lucidité et pour ne faire prévaloir que les logiques de la compétition et d’une certaine efficience, à promouvoir et incarner une dynamique de l’attention éthique, « un art d’interroger [7]  » ?

	
	
	Il me semble indispensable que puisse se développer un échange qui permette à notre société de comprendre ce qui se joue de vital dans la relation de soin et dans la recherche biomédicale, ce que l’on doit préserver contre toute tentation de désistement ou au contraire d’excès, comme ce que l’on doit honorer pour assumer nos obligations morales et sociales à l’égard de la personne malade et de ses proches.

	
	
	Confrontés à la complexité, il nous faut élaborer ensemble, par la médiation d’une approche pluraliste, cohérente et éthiquement satisfaisante, les repères indispensables à la détermination de décisions justifiées et mesurées. Cette obligation de délibération et d’anticipation relève de nos devoirs immédiats. Il y va d’enjeux démocratiques évidents, dès lors qu’il paraît acquis que le possible n’équivaut pas au permis et que le préférable doit être pensé et déterminé selon des arbitrages justes afin de parvenir à des choix légitimes et recevables.

	
	
	On l’aura compris, la pensée des droits de l’homme peut accompagner et éclairer notre cheminement pour autant qu’on la considère comme un principe d’action qu’inspire cette intelligence si particulière issue de l’expérience humaine. Nous revient donc la responsabilité de se l’approprier, de l’animer, d’y puiser une lucidité, une capacité critique, et si nécessaire d’y trouver le courage et la force d’une faculté de dissidence, voire de résistance. Le souci bioéthique s’éprouve dans un engagement.

	
	

	
	Les valeurs du soin

	
	D’autres obligations du soin s’imposent aujourd’hui. On ne peut les ramener aux seules prouesses biomédicales ou technologiques. Les professionnels de santé ne sauraient donc se soustraire aux exigences d’une conception démocratique de la responsabilité, là même où la cité se révèle dans ses sensibilités, fragilités, détresses, espérances les plus fortes, mais aussi dans ses limites, carences et incertitudes. Il leur faut partager un mode de questionnement à la fois subtil, spécifique car bien souvent appliqué à des domaines d’une grande complexité, pourtant de nature à solliciter des argumentations d’une richesse et d’une intensité très exceptionnelles. Qu’en est-il de la liberté, de la dignité, du respect, de l’autonomie dans les circonstances où la chronicité, la douleur, la dépendance, l’échéance rapprochée d’une fin de vie semblent en atténuer le sens, la valeur, ou alors, fort paradoxalement, les exacerber ? De telles dimensions philosophiques, éthiques ou politiques sollicitent à chaque instant une vigilance qui tient pour beaucoup aux conditions d’exercice et d’expression d’une réflexion invulnérable aux tentations de l’esquive ou du renoncement.

	
	
	L’effort de discernement se montre indispensable dans un domaine où culminent tant d’impératifs et d’enjeux qu’il convient d’identifier, analyser, hiérarchiser, négocier, alors que doivent être prises en compte de multiples considérations souvent contraignantes et parfois même contradictoires.

	
	
	L’encadrement législatif, au même titre que les préconisations formulées par les instances compétentes, représente dans nombre de circonstances un repérage nécessaire. Toutefois ne peut-on pas s’interroger sur certains excès d’ordre organisationnel ou strictement juridique qui altèrent l’esprit même du soin et rendent chaque jour les missions qui lui sont imparties plus incertaines ? On évoque, sans en évaluer véritablement l’intensité, l’impact et les conséquences de l’exposition des pratiques (parfois même leur soumission) aux déterminants juridiques ou à l’idéologie de la précaution, ainsi que l’émergence de droits multiples et souvent individualistes revendiqués au détriment de l’intérêt général. S’agit-il d’incontestables avancées ou au contraire d’obstacles au devenir même de notre système de santé ?

	
	
	Ainsi, qu’en est-il aujourd’hui de l’autonomie reconnue aux professionnels de santé, de leur capacité d’assumer leurs responsabilités propres, alors qu’ils apparaissent plus que jamais entravés par la lourdeur de dispositifs réglementaires, administratifs visant à une régulation des activités selon des normes, voire des principes qui compromettent trop souvent la nature et la qualité des soins ? Plutôt que de se satisfaire du cumul de préconisations trop souvent adoptées dans l’urgence, sous la pression, de manière hâtive et désordonnée, ne convient-il pas de caractériser, d’analyser les mentalités et dysfonctionnements qui contribuent à disqualifier la fonction soignante, afin de mieux servir dans leurs démarches délicates ceux qui s’efforcent de préserver encore les principes constitutifs d’un acte pertinent de qualité ? Qu’en est-il aujourd’hui des bonnes pratiques professionnelles dès lors qu’elles sont pour beaucoup déterminées par des décisions ramenées au culte de la précaution, au conditionnement essentiellement économique et à l’application systématisée, dogmatique, de protocoles qui incitent le professionnel à s’exonérer d’une réflexion qui lui soit propre ?

	
	
	Chaque situation de maladie est pourtant singulière et tient à la personnalité et à l’histoire de ceux qu’elle engage. Les réponses globales, par trop rigides et distancées, ne sont que rarement satisfaisantes, même si elles paraissent rassurantes aux décideurs soucieux de bonne gouvernance et de maîtrise des procédures. C’est davantage en termes de coût, de déficit, que de valeurs sociales, de solidarité et de justice qu’il est débattu de l’avenir de la santé publique. C’est davantage la défiance et les admonestations comptables qui prévalent dans le discours repris par trop de responsables politiques ou institutionnels, alors que les soignants aspirent à retrouver une estime, une reconnaissance, une légitimité qui semblent leur être discutées. Auraient-ils à ce point démérité alors que tant d’indicateurs font apparaître notre système de santé – certes, en dépit de certaines insuffisances – comme une référence internationale ! Cette mise en cause de ce qu’ils font et de ce qu’ils sont, de leur vocation et de leurs compétences, n’est pas de nature à favoriser l’investissement que l’on attend de leur part, au moment même où ils doivent contribuer plus encore à l’élaboration de choix déterminants. Il nous faut donc adopter à cet égard un discours renouvelé, privilégier une culture de la responsabilité partagée et non recourir à la démagogie opposant les personnes malades à ceux qui les soignent, ou à des modèles transposés de secteurs d’activité dont les méthodologies et les objectifs diffèrent profondément des impératifs et finalités du soin.

	
	
	Au cœur des enjeux les plus délicats de la vie en société, le soin est sollicité par des demandes et des attentes chaque jour plus fortes. Garant dans son domaine si particulier des valeurs démocratiques, notre système de santé constitue majoritairement un espace d’exception, accessible de manière continue et en toutes circonstances, créatif et performant, vers lequel sont dirigées les fragilités et les souffrances de la vie, mais également d’autres attentes ou espérances qui ne trouvent plus audience ailleurs. L’hospitalité y est vécue dans l’engagement éthique et pratique du soin. Cela ne peut qu’inciter à contester les professionnels indifférents au sens profond de leurs missions et en appeler, pour ce qui les concerne, à une profonde refondation.

	
	
	Aux visions et perceptions spirituelles de la maladie, de la souffrance et de la pauvreté se sont substituées d’autres figures de la personne malade ou vulnérable. Les avancées biomédicales et l’avènement des techniques du vivant ont radicalement transformé les fonctions humaines et sociales du soin. Il n’en demeure pas moins que la sollicitude dans le soin constitue encore l’expression la plus sensible du témoignage de nos obligations à l’égard de l’autre.

	
	
	Afin d’assumer dans la dignité les défis de la complexité, il nous faut donc favoriser – par la médiation d’une approche pluraliste, cohérente et éthiquement recevable – l’énoncé et la légitimation de repères indispensables à la détermination d’orientations, de décisions et de pratiques fondées, justifiées, appropriées. L’obligation d’anticipation et de délibération relève ainsi de nos devoirs immédiats. Nos références démocratiques sont interpellées. Par exemple, au nom de quelles valeurs et convictions maintenir une rigueur de comportement qui échappe aux mentalités du désistement et aux seules contraintes gestionnaires, tout en intégrant de manière réaliste les facteurs notamment d’ordre socioéconomique qui justifient les choix politiques de santé publique ?

	
	
	C’est aux limites et parfois même aux marges du soin, mais aussi de notre système social, que s’imposent les réflexions les plus exigeantes. Il ne faut pas craindre cette confrontation et accompagner dans leur combat ceux qui l’assument chaque jour avec humilité, sans grande reconnaissance, au nom des principes qui inspirent une conception vivante de la dignité humaine et de la démocratie. L’attention bioéthique trouve ainsi une intensité insoupçonnée aux limites mêmes des pratiques soignantes.

	
	

	
	Une existence digne d’être vécue

	
	Intervenir sur l’humain au-delà du concevable, innover et déployer des biotechnologies sophistiquées, dispendieuses et sélectives, semble parfois préférable à l’investissement modeste, besogneux et peu valorisant au service d’une personne qui aspire à bénéficier d’un soin, pour elle indispensable.

	
	
	Évoquer ne serait-ce que le droit à la santé, celui d’accéder aux soins primaires et parfois aux traitements vitaux considérés non seulement comme un bien rare mais comme un bien inaccessible, accable nos irrésolutions et dénonce une habituation au mépris, à l’indécence.

	
	
	Le préambule de la Déclaration sur l’accès aux soins de santé (amm, 1988) mentionne : « La Constitution de l’Organisation mondiale de la santé stipule que « la possession du meilleur état de santé qu’il est capable d’atteindre constitue l’un des droits fondamentaux de tout être humain…» J’éviterai les commentaires inutiles de résolutions internationales soumises aux aléas des compromis et parfois même des compromissions, pour ne retenir de cette affirmation que sa force d’interpellation.

	
	
	Accéder à un niveau de santé compatible avec une existence digne d’être vécue, recouvre les dimensions souvent insoupçonnées de ce que constituent, à cet égard, des droits fondamentaux. Nos valeurs et nos devoirs d’humanité sont engagés. Ainsi, dans un pays économiquement développé comme la France, la hiérarchisation tacite ou concertée des choix de santé publique pour lesquels est investie une partie importante de la richesse nationale (11 % du pib en 2008, soit 215 milliards d’euros), apparaît de la sorte, davantage que d’autres déterminants, significative d’un souci du bien commun, d’attachements à des valeurs partagées, mais tout autant des renoncements consentis, des négligences tolérées, des injustices auxquelles une société consent.

	
	
	La loi n° 2004-806 du 9 août 2004 relative à la politique de santé publique (article L1411-1-1) témoigne cependant à cet égard d’une véritable attention éthique : « L’accès à la prévention et aux soins des populations fragilisées constitue un objectif prioritaire de la politique de santé. Les programmes de santé publique mis en œuvre par l’État ainsi que par les collectivités territoriales et les organismes d’assurance maladie prennent en compte les difficultés spécifiques des populations fragilisées. » On ne peut malheureusement que déplorer, sur le terrain, l’écart flagrant entre une intention respectable et des réalités sociales, des modes d’organisation et de gestion des soins qui en démentent la validité.

	
	
	Ancien président du Comité consultatif national d’éthique, mon ami Didier Sicard avec qui nous avons créé l’Espace éthique/ap-hp, pose dès lors en des termes dont je partage l’esprit et la détermination, les fondements d’une exigence de résistance plus actuelle que jamais : « Prendre soin, c’est donc assumer notre métier pour en faire peut-être le dernier rempart face à l’indifférence de notre monde, le dernier refuge de l’humanité de notre société [8] . »

	
	
	Les nouveaux domaines où s’exerce la biomédecine, l’annexion de l’humain par des logiques et des techniques qui s’insinuent jusque dans les replis de notre intimité et visent à reformuler notre identité, constituent autant de faits inédits qui intriguent, provoquent, inquiètent.

	
	
	Qu’en est-il de l’idée de santé dans un environnement biomédical épris d’une volonté d’amélioration, d’augmentation, de transformation de l’homme au-delà de sa condition ? Fasciné également par sa capacité d’intervention, y compris sur les générations futures, recourant aux techniques de sélection, de tri, de manipulation, de recombinaison, voire de reconfiguration de l’humain équipé de prothèses, de systèmes implantables défiant les lois de la nature.

	
	
	« Innover ne va pas sans risque. Le risque jusqu’où ? Le risque admis par qui [9]  ? » L’interrogation quelque peu candide de Georges Canguilhem paraît déphasée au regard de défis d’une tout autre nature que des risques encore concevables, dont il serait possible d’anticiper, voire de pondérer les éventuelles conséquences. Ne faut-il pas constater une certaine « défaite de la pensée » dans notre incapacité même à identifier les composantes de phénomènes évolutifs, de portée mondiale, qui en fait échappent à toute tentative de régulation ? Jamais les discriminations fondées sur des considérations biologiques et des normes biomédicales n’ont à ce point affecté les personnes dans leur dignité et leurs droits. Dans l’exercice du diagnostic prénatal ou préimplantatoire, la médecine dite prédictive assigne à des prises de décisions parfois considérées comme une forme d’eugénisme quiescent.

	
	
	Consacrant une remarquable réflexion au thème « recherche médicale et respect de la personne humaine », en 1988 le Comité consultatif national d’éthique observait à bon escient : « Il n’y a nulle grandiloquence à affirmer qu’en cédant ou en ne cédant pas devant un irrespect tout ponctuel de la personne, je contribue à décider quelle humanité nous allons être. Principe de moralité, le respect de la personne est ainsi principe d’humanité [10] . »

	
	
	Légitimée par le prétexte de progrès possibles libérant l’homme des désastres physiologiques et des entraves qui injurient sa dignité, une compétition scientifique effrénée, vouée au culte de la performance et de la rentabilité, dévoie jusqu’aux principes de la recherche académique, et détourne la connaissance de son objet premier. L’appropriation et l’exploitation des savoirs au détriment de l’intérêt général sont à la source d’injustices et de scandales qui deviennent insoutenables. Les thématiques de recherche visent une solvabilité et plus encore un retour sur investissement qui méprisent l’intérêt général et révoquent les causes indignes de la convoitise incontrôlable des marchés financiers. Celles, par exemple, des sans-voix qui meurent, faute de traitements, dans l’assourdissement d’effets d’annonce et de promesses inconsidérées, réservées à une élite de pourvus fascinés par l’idéologie marchande d’un progrès sans entrave.

	
	
	C’est ainsi que sont bafoués, sans susciter la réprobation ou les réactions unanimes que devraient provoquer des pratiques délétères, les engagements affirmés dans la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme (unesco, 2005, article 10 – Égalité, justice et équité) : « L’égalité fondamentale de tous les êtres humains en dignité et en droit doit être respectée de manière à ce qu’ils soient traités de façon juste et équitable. »

	
	
	Le dévoiement dans le labyrinthe de spéculations ou de tentatives à visée transgressive et émancipatrice, d’une biomédecine trop éprise d’exploits inédits pour préserver l’inquiétude et la prudence indispensables au discernement, interroge les valeurs de dignité, de liberté et de responsabilité. Une vigilance démocratique s’impose plus que jamais.

	
	
	Dans son préambule, la Charte des droits fondamentaux de l’union européenne (18 décembre 2000) nous y engage : « […] Il est nécessaire, en les rendant plus visibles dans une Charte, de renforcer la protection des droits fondamentaux à la lumière de l’évolution de la société, du progrès social et des développements scientifiques et technologiques. »

	
	
	Il nous faut inventer ensemble des modalités de veille sociale et d’arbitrage démocratique des projets d’innovations biomédicales qui déjà bouleversent nos systèmes de références, nos modes de représentation, accentuant les sentiments de vulnérabilité face aux mutations qui mettent à mal les repères et semblent transgresser des règles, ne serait-ce que d’un point de vue anthropologique et juridique. Est-on persuadé que d’aménagements en aménagements, d’adaptations en adaptations, de concessions en concessions, nous serons encore capables de préserver demain les principes d’humanité, là même où ils apparaissent les plus menacés ? À eux seuls, les quelques balises et interdits qui persistent encore, notamment dans le cadre de législations nationales, ne sauraient nous exonérer d’une exigence d’humilité, de lucidité et de rigueur, là où trop souvent la facilité est de céder aux fascinations et aux promesses d’un progrès pourtant bien équivoque, notamment lorsqu’il accentue les fragilités et les injustices.

	
	
	La gestion de crise, dans la précipitation, la mise en demeure de décider dans un contexte où les effets d’annonce nous soumettent au fait accompli et aux menaces d’être coupables de renoncements préjudiciables à des causes qui justifieraient tout, constituent autant de stratégies qui pervertissent la concertation publique et incitent à privilégier les choix compassionnels au détriment de la justesse d’une argumentation réfléchie. Comment maintenir une position crédible de rigueur et de retenue, une capacité de veille et d’anticipation quand on se sait dépendant de dispositifs concertés ayant pour visée de détourner la moindre contrainte au nom d’une liberté de la recherche qui ne tolérerait aucune entrave ?

	
	
	En 2007, soixante ans après le procès des médecins et scientifiques nazis à Nuremberg, sans susciter la moindre controverse, un scientifique de réputation internationale affirmait, au cours d’une interview publiée dans le journal Le Monde
	 [11]  : « Ma philosophie est la suivante : l’esprit de découverte est la forme la plus élevée de liberté humaine, et ne s’accommode pas de restrictions. En tant que directeur des nih (Instituts américains de la santé), mon rôle est de réduire tous les obstacles à cette créativité. »

	
	
	Il est significatif que les textes internationaux de bioéthique s’attachent désormais à renforcer les mises en garde à l’égard des dérives, abus, discriminations inhérents à un usage inconsidéré et parfois dévoyé de la biomédecine. À cet égard la génétique ne constitue qu’un aspect plus apparent que d’autres de menaces difficilement contestables exercées sur les droits de la personne et le respect de sa sphère privée.

	
	
	Le concept même de responsabilité scientifique semble équivoque au moment où les capacités d’intervention sur le vivant sont susceptibles d’affecter l’intégrité de la personne, sa liberté, avec un impact direct sur la vie démocratique. Les neurosciences, à cet égard, justifieraient certainement une approche du législateur. On pourrait dès lors attendre davantage d’implication dans des domaines aussi sensibles de la part des instances en responsabilité de la recherche scientifique académique, qu’elle soit publique ou privée. Leur devoir de vigilance et leur capacité d’intervention dans le champ de l’éthique appliquée à l’innovation scientifique, devraient justifier des initiatives qui ne sauraient se limiter à l’extension des compétences de certaines agences spécialisées ou à la démultiplication d’instances dites de régulation aux modalités d’action et aux finalités incertaines.
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