4. Positions des ONG

4.1. à propos de la Déclaration universelle de 2005


Bioéthique et recherche1.doc 
La Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme adoptée en octobre 2005  énonce des principes éthiques devant régir  la recherche biomédicale et les pratiques des médecins. Elle part du constat que  ces activités ont apporté,- et doivent continuer à être encouragées à apporter,- de grands bénéfices à l’humanité ; elle proclame le principe de la liberté de la recherche ; elle rappelle que les chercheurs doivent respecter non seulement l’éthique scientifique mais qu’ils doivent aussi assumer leur responsabilité vis à vis de la société. Ceci  de plusieurs manières : en informant la société des nouvelles connaissances, en participant au dialogue pluridisciplinaire et pluraliste sur les questions de bioéthique, en favorisant le partage des bienfaits découlant des progrès, notamment auprès des populations des pays en développement.

Ces thèmes reprennent une partie de ceux déjà développés dans la Déclaration sur la science et l’utilisation du savoir scientifique adoptée à la fin d’une importante conférence organisée par l’UNESCO et le Conseil international des unions scientifiques (ICSU) en 1999 à Budapest. Cependant une différence majeure sépare  les deux Déclarations. Celle de Budapest soulignait très concrètement les caractéristiques du monde actuel qui conditionnent l’activité scientifique aujourd’hui. Sont cités, entre autres, la modification des conditions de production et de  mise en commun du savoir scientifique, la mondialisation du commerce, la dominance d’enjeux transnationaux qui font passer la satisfaction des besoins immédiats devant ceux,- fondamentaux tels que l’éducation, la santé et la culture,- des pays oubliés par le développement. En un mot, Budapest tenait compte des réalités économiques de notre monde alors que la Déclaration de 2005 est pensée à partir d’un idéal.
De toute évidence, les Etats membres de l’UNESCO ne partagent pas tous la même vision du rapport entre le monde réel et le monde de l’éthique. Et dans les débats précédant l’adoption de la Déclaration de 2005, il y a eu de nombreux points de friction et de désaccord. L’un nous a  semblé particulièrement révélateur. Certains Etats auraient probablement préféré s’en tenir à la proclamation d’un idéal de respect universel de la dignité humaine, des droits de l’homme et des libertés fondamentales dans le champ biomédical. Mais d’autres Etats ont insisté que, si on ne commence pas par répondre aux besoins vitaux qui conditionnent la possibilité même de vivre (alimentation,  eau, conditions de vie, environnement,  réduction de la pauvreté et de l’analphabétisme, et accès à des soins de santé, notamment pour les femmes et les enfants),  la Déclaration restera un voeu pieux. Cette divergence s’est manifestée surtout dans les discussions autour d’une proposition visant à inclure un article portant sur la responsabilité sociale. Il a fallu arriver à un compromis entre ceux qui voulaient « forcer la main » des Etats les plus développés et ces derniers qui voulaient céder le moins possible. La rédaction finale de l’article 14 intitulé Responsabilité sociale et santé reflète ce compromis. Le voici :

1. La promotion de la santé et du développement social au bénéfice de leurs peuples est un objectif fondamental des gouvernements que partagent tous les secteurs de la société.

2. Compte tenu du fait que la possession du meilleur état de santé qu’il est capable d’atteindre constitue l’un des droits fondamentaux de tout être humain, quelles que soient sa race, sa religion, ses opinions politiques ou sa condition économique ou sociale, le progrès des sciences et des technologies devrait favoriser :
a) L’accès à des soins de santé de qualité et aux médicaments essentiels, notamment dans l’intérêt de la santé des femmes et des enfants, car la santé est essentielle à la vie même et doit être considérée comme un bien social et humain ;

b) L’accès à une alimentation et à une eau adéquates ;

c) L’amélioration des conditions de vie et de l’environnement ;

d) L’élimination de la marginalisation et de l’exclusion fondées sur quelque motif que ce soit ;

e) La réduction de la pauvreté et de l’analphabétisme.

C’est déjà une innovation dans un texte normatif sur la bioéthique que d’inclure un tel article. Mais la moindre force contraignante du conditionnel  devrait  à la place du présent doit, laisse malheureusement la voie ouverte à de futurs manquements à l’égard de l’engagement éthique. 
Quel sera l’impact de cette Déclaration ? D’abord, des pays ayant peu de lois protectrices des libertés fondamentales pourront être encouragés à transposer les principes éthiques dans leur droit. On peut espérer aussi que l’inscription de la responsabilité sociale dans le corpus de principes éthiques universels conduira à une  prise de conscience plus aiguë des obstacles restant à être surmontés pour que les idéaux de l’Unesco deviennent réalité.  
En effet, l’économique demeure le parent pauvre des réflexions en bioéthique. La FMTS s’est efforcé d’insister sur ce point dans une contribution en observant que « les principes éthiques n’entreront progressivement dans la vie que si l’on agit également sur le contexte économique » puisque c’est lui qui détermine les conditions dans lesquelles la recherche s’organise et s’effectue. Il faudra agir sur le contexte économique pour que la liberté accordée aux scientifiques leur permettre de servir  l’humanité entière.
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