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Voulue comme une réflexion sur les conséquencesdékeloppement biomédical, la
bioéthique donne lieu aujourd’hui a une inquiétdate en avant législative.

A peine un nouvel équilibre semble atteint entrguieest jugé possible et ce qui ne I'est pas
gue le législateur se voit incité a remettre cetilége en question. Le seul remede a
I'hypersensibilité bioéthique apparait alors dansnéfiance a I'égard d’'un débat public jugé
non maitrisable. La bioéthique, comme la politiquieainsi une crise de confiance entre des
décideurs, qui cherchent a tout prix a lintégreansl une « bioéthique d’'en haut »,
réglementaire et institutionnelle, et des actewrsgdotidien qui veulent retrouver dans une
« bioéthique d’en bas » I'expression de toutesslattentes professionnelles ou personnelles.

Coté positif, cette situation démontre gu’avantdéeenir un nceud du probleme social, la

bioéthique est un enjeu fort d’'identités. Née @sdor des sciences biomédicales, elle reste
avant tout une éthiqgue de la vie. Elle est, eneguiine éthique de la vie au cceur du

fonctionnement social, la techno science étantrieyée moteur de notre développement.

Il n'est donc pas surprenant que les courants alesge qui ont accompagné l'essor de

’humanité trouvent dans la bioéthique un lieu gheession d’autant plus propice que les

grands projets idéologiques n’ont pas résisté &sildsions sanglantes du XXeme siecle.

A l'individu, elle offre enfin la perspective deotrver des réponses a ses interrogations
personnelles.

Coté négatif, cette situation nous maintient dares double illusion. La premiére est celle de
faire croire, comme le maitre de philosophie a Mirdain, que la maniere de parler ou
d’écrire en bioéthiqgue ne peut qu'étre codifiée. difficulté de cette prétention dans une
société ou la communication spectacle bousculaslsodrs organisé conduit a soumettre ce
dernier aux fluctuations du discours médiatiquend®d sur I'événementiel et le

compassionnel. C’est la bioéthique dévoyéee parce ejle ne prend pas en compte la
modernité de la parole naive du profane M Jourdaindu moins, la nécessité d’adapter le
langage savant des décideurs a la langue des sciimsi, toute la communication en

bioéthigue ne doit pas s’entendre d’'une commurminatiormative et I'idée d’'une continuité

de cheminement entre I'éthique et le droit doie &ombattue. Il faut, au contraire, inventer
un dialogue entre acteurs et décideurs sans pléatlb transformation de la parole des
acteurs en parole normative. Plutdét que d’'imposéda dioéthique, entendue comme une
bioéthique Iégislative, le principe du révisionnesipermanent (suivant une périodicité trés
politicienne de 5 ans), mieux vaut I'insérer dane Uogique de révolution permanente du
langage visant a s’entendre sur les mots et lggues de la bioéthique. Plutdt la

confrontation des idées et des intéréts que deseasns ambigus et fluctuants.

La seconde illusion consiste a escamoter le ddbtitmue de prendre le risque d’en perdre
la maitrise. Ainsi les missions et le fonctionnetneles comités chargés d’assurer la
protection des personnes dans la recherche bioalédmontrent que ceux-ci participent

désormais plus a un processus réglementaire vidaassurer [|'effectivité du systéme

d’autorisation mis en place qu’a apporter une xébie éthique propice a une évaluation, fut-
elle rétrospective, de la validité et de la perniceede ces recherches.



De méme, la faiblesse des missions et de I'orgaoisdes comités d’éthique hospitaliers est
révélatrice du manque d’intérét pour le développgnd&ine éthique clinique tournée vers la
réflexion sur les pratiques hospitalieres et déésan

Enfin, la mise en cause par le Président de |la Bigue de la capacité du Comité national
consultatif d’éthique a répondre a ses missionsiggm que , malgré un travail de qualité
unanimement reconnu, cette nouvelle institutiorsinfas a I'abri, 25 ans apreés sa création ,
des « usures du pouvoir ».

Au constat d'une bioéthique dévoyée et confisqnéas souhaitons opposer le sursaut d’'une
bioéthique de rupture fondée sur les trois temgessaires au mariage de la réflexion et de
I'action: la prise de conscience, I'analyse etéaision.

La prise de conscience pourrait étre consensualieelte est celle de I'importance de la
bioéthique comme phénomeéne social mais, pour éak ce consensus impose d’admettre
gue la vigilance bioéthique doit étre permanentes’iepose y compris aux « certitudes
acquises » de la bioéthigue car tout systeme gpeneet pas son analyse critigue devient un
dogme sclérosant et dangereux.

L’'analyse comme élément de compréhension des émadusociales est un élément essentiel
de la démarche bioéthique. Elle est sans doupdutedifficile a mettre en ceuvre et le plus
controversé car elle ne saurait se satisfaire dagmeeption univoque du monde. Elle requiert,
au contraire, la mobilisation de toutes les discgd, savoirs et opinions et fonctionne
comme une nouvelle épistémologie usant de la aliglee comme d'une insolence
meéthodologique. Elle reconnait que l'unité appaemie peut étre issue que d'une
interprétation de la complexité, de la diversités dontraires et que I'universel se construit a
partir de singuliers différents.

Enfin, la décision doit s’entendre autant commexdieice d'une liberté que comme
I'expression d’'un devoir social. Elle se manifestissi bien par un engagement individuel que
par une diversité d’actions collectives, le rold’B¢at ou de la puissance publique ne pouvant
tout régler. S’il y a place pour une bioéthiquemative avec ses principes fondamentaux et
ses regles propres a chaque technique, il y a grigsre besoin de comportements et de
pratiques dictés par la réflexion et les valeursades. La perspective d’une formation a la
bioéthiqgue, d'une pédagogie du débat et de la dison est, a cet égard, un outil
indispensable dont il faut encourager le développgnautant nécessaire au fonctionnement
de la démocratie que I'élection.

Il nous faut donc étre plus attentif au débat damiabioéthique pour en élargir les acteurs et
leur donner les moyens d’une participation apprdien Pour que la science et ses
applications soient comprises, faut-il encore pdéimaea la société de se les approprier de
facon mesurée sans trop d’engouement et sans deopejet. Favoriser I'émergence
d’associations et d’organisations de citoyens dammaine de la bioéthique, comme il en
existe dans celui des droits de ’lhomme ou de [l@mnement, doit étre un objectif commun
a moyen terme.

Des lors, il ne faut pas inscrire ce débat damsperspective Iégislative limitée par le temps
qui cristallise les opinions.

De méme serait-il peut-étre également plus sagenalgas trop formaliser des droits
fondamentaux qui existent déja en matiére de bipdéthsi on veut permettre aux pratiques
d’émerger au grand jour , notamment dans les dwsale la recherche et des soins en fin de
vie. Les principes ont, en effet, souvent pour eseudrtu, lorsqu’ils sont fondamentaux, de
cacher les réalités et de rendre tabou toute dismusa leur égard. Donnons, au contraire, les
moyens aux citoyens et a leurs organisations deciper a la diffusion et a la mise en ceuvre
des lois existantes dont on sait qu’elles sont tnegconnues et mal appliquées.



Car, ce que nous voulons, ce n'est pas une saejgliée sur ses principes que le premier vent
contraire pourra renverser mais une sociéeté faetesal diversité et de ses contradictions et
capable de faire face, dans I'adversité, avecrie de la solidarité et du génie.



