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Contribuer à des choix démocratiques  
 

 
« Pour la première fois peut-être, les questions éthiques dans leur extrême diversité sont traitées dans 
ce livre avec la rigueur d'un traité scientifique et en même temps la profondeur d'un traité de 
philosophie. On ne sort pas indemne de sa lecture. »  

Didier Sicard 
Président d’honneur du  Comité consultatif national d’éthique 

 
La publication de ce Traité de bioéthique en trois tomes1 constitue un événement significatif dans 
l’histoire de la réflexion éthique et de la biomédecine en France2. Ouvrage de référence il bénéficie de 
la contribution de 170 auteurs3, tous reconnus dans la diversité de leurs champs de compétence4. Il 

	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  
1 Voir sommaire général p. 4. 
2 Il prolonge et approfondit une approche éditoriale de diffusion des savoirs relatifs à la bioéthique, entreprise en 2007 par la 
publication de Éthique, médecine et société. Nous avons également choisi de l’éditer en 2010 pour marquer les trente années 
d’existence de la Faculté de médecine Paris-Sud 11 et les quinze ans de l’Espace éthique/AP-HP. 
3 Voir la liste et l’index des auteurs p. 10. 
4 L’Espace éthique/AP-HP [www.espace-éthique.org] est considéré en France comme l’un des centres universitaires 
d’éthique biomédicale le plus réputé – il fait partie des 6 centres collaborateurs pour la bioéthique de l’Organisation mondiale 
de la santé. C’est ainsi que c’est constitué à travers les années un réseau de compétences associant à la fois des professionnels 
de santé, des chercheurs en sciences humaines et sociales, des responsables institutionnels et politiques directement impliqués 
dans la conception de ce Traite de bioéthique. 
 



Traité de bioéthique – sortie novembre 2010 2 

permet ainsi de comprendre le profond mouvement d’où émerge aujourd’hui une autre conception de 
la personne malade, de l’approche des maladies et de leurs traitements, des activités médicales et de la 
recherche scientifique.  
Ce Traité de bioéthique vise à réconcilier les valeurs humaines du soin avec les pratiques biomédicales 
innovantes dont la haute technicité bouleverse parfois nombre de principes et de repères. Il propose les 
conceptions, les analyses, les points de vue mais aussi les expériences qui éclairent les enjeux les plus 
forts de la médecine et de la recherche aujourd’hui. La nécessité de mettre à la disposition des 
professionnels de santé ou du secteur social en formation un manuel qui leur permette d’intégrer des 
connaissances désormais considérées dans leurs cursus comme des apports fondamentaux, justifie 
également cette publication dans une édition accessible à tous.  
Les questions de bioéthique concernent l’existence de chacun et interrogent les valeurs de la 
démocratie. Elles sont enjeux de débats de société, mais souvent également source de dilemmes, de 
controverses. Depuis 1994 le législateur a souhaité fixer quelques règles parfois rediscutées à la suite 
des évolutions biomédicales. La loi relative à la bioéthique a été revue en 2004, ce qui sera à nouveau 
le cas dans les prochains mois. 
Il ne s’agit pas tant d’être prescriptif que de soutenir une pédagogie de la responsabilité partagée. Le 
questionnement bioéthique incite à assumer ensemble une exigence de dignité, de respect, de justice et 
de sollicitude. 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 ? N’évoque-t-on pas l’homme « augmenté », 
« transformé », voire en capacité de transcender son humanité même ? Ce qui est techniquement 
envisageable est-il toujours acceptable et à quelles conditions ? Comment, en fait, respecter le droit 
fondamental à un soin digne et de qualité, du début jusqu’au terme de la vie, tout en intégrant les 
évolutions biomédicales qui interviennent dans un contexte de surenchères idéologiques, de 
compétition scientifique et de pressions économiques ou plus encore financières ? Les circonstances 
actuelles, pas toujours conciliables avec les exigences éthiques, en appellent à un devoir de vigilance 
et à des règles de gouvernance  qu’il conviendrait de penser ensemble. 
La France révise actuellement sa législation relative à la bioéthique. Dans ce domaine, une forte 
demande de débats démocratiques émerge, afin de contribuer à l’arbitrage de choix politiques dans le 
champ des évolutions biomédicales. L’approche de la prévention et des thérapeutiques modifie nos 
représentations de la maladie, tout en nous confrontant aux défis et menaces qui gagnent en visibilité 
sociale du fait de la politisation des questions de santé (cancer, Alzheimer, maladies rares, 
dépendances, etc.) et à des décisions graves, notamment en termes de financement de dépenses 
croissantes. Le système de santé et l’hôpital vivent des mutations avec un impact déterminant sur la 
santé publique. Il importait donc de mettre à la disposition d’un large public certaines des données 
essentielles du questionnement bioéthique, pour lui permettre d’acquérir une culture permettant de 
fonder une opinion propre, d’argumenter et ainsi de participer aux délibérations qui s’imposent 
désormais. Ainsi chacun est reconnu dans sa faculté de contribuer à des choix démocratiques 
responsables et solidaires, sans concéder aux experts ou aux instances spécialisées une légitimité 
qu’ils s’octroient lorsque la concertation est négligée. 
 
 
 
 
Plan du Traité de bioéthique 
 
La conception de ce traité qui se développe en trois phases complémentaires, procède de 
l’expérience acquise depuis 1995 au sein de l’Espace éthique/AP-HP, ce laboratoire très 
singulier implanté au cœur du plus important groupe hospitalier européen. Penser la 
biomédecine, les applications des connaissances et leurs conséquences, c’est accepter une 
position d’humilité au plus près des pratiques de terrain, tout en se dotant des capacités d’une 
recherche universitaire exigeante qui associe la multiplicité des expériences et des expertises 
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significatives. Notre ambition ne vise donc pas à l’exhaustivité savante. Elle relève plutôt du 
souci de transmettre ⎯ selon une approche forcément subjective puisque nécessitant des choix 
⎯ les éléments constitutifs d’une réalité complexe et évolutive qui sollicite l’intelligence du 
discernement mais également le courage de décisions politiques fortes. Ne serait-ce que pour 
que ne s’accentuent pas davantage les vulnérabilités préjudiciables à l’idée du vivre ensemble. 
 
 
I – Fondements, principes, repères 
 
Les débats et controverses que suscitent les évolutions biomédicales les plus sensibles, ne sauraient se limiter à 
des enjeux d’ordre scientifique ou technique relatifs aux pratiques les plus innovantes. L’approche bioéthique 
s’efforce d’entreprendre une investigation exigeante dans des domaines qui concernent nos conceptions de la 
dignité humaine et les responsabilités assumées à l’égard des personnes vulnérables dans la maladie. Il convient 
donc de solliciter différents registres de la connaissance (notamment dans le champ des sciences humaines et 
sociales) afin d’identifier les concepts indispensables à la compréhension et à l’appropriation de savoirs 
complexes. L’anthropologie, la philosophie, la sociologie, le droit et l’économie, notamment, sont convoqués 
dans ce volume introductif qui permet également de prendre en compte différents aspects de la révolution 
biomédicale et des biotechnologies. Les réalités de la santé publique et de la vie hospitalière sont désormais 
déterminées par l’émergence de règles et de principes qui imposent leurs logiques : responsabilité, gouvernance, 
protocoles, gestion des risques, précaution. Parce que le souci bioéthique relève de l’attention démocratique, il ne 
peut s’exonérer d’une analyse argumentée. 
 
 
II – Soigner la personne, évolutions, innovations thérapeutiques 
 
La bioéthique ne concerne pas que les aspects les plus innovants ou performants de la biomédecine. Il convient 
aussi de saisir les significations du soin. Cette notion de care désormais au cœur du politique confère une 
signification autre que strictement médicale à l’acte de soin. La personne malade revendique le droit d’être 
reconnue dans ses valeurs propres et son autonomie, au-delà de ce que serait le seul traitement (cure) de sa 
maladie. Au cœur du soin, les circonstances délicates de l’annonce de la maladie, celles de la décision partagée, 
voire du refus de traitement incitent à penser selon d’autres termes la relation de soin. Mais les avancées 
biomédicales sollicitent également une vigilance soutenue notamment dans les domaines particulièrement 
sensibles des tests génétiques, la thérapie cellulaire, l’assistance médicale à la procréation, les neurosciences, les 
allogreffes de face, les prélèvements d’organes. Les nouvelles représentations de la vie, du vivant, de la fin de vie, 
voire de la mort dite « clinique » déplacent les repères et peuvent inciter à des ruptures qui affectent nos 
conceptions de la personne et les principes constitutifs de la démocratie. Il importe de pouvoir concilier la 
technicité médicale avec l’humanité du soin et sa portée politique. 
 
 
III – Handicaps, vulnérabilités, situations extrêmes 
 
Nombre de questions essentielles de la réflexion bioéthique sont négligées au regard des aspects 
fascinants de la biomédecine qui donnent le sentiment de pouvoir modifier les limites naturelles et 
d’envisager ainsi des performances au-delà du possible, voire de l’humain. Il convient pourtant 
d’assumer les responsabilités parfois les plus redoutables de la médecine et du soin, auprès de 
personnes vulnérables dans le handicap et la maladie, également dans les situations extrêmes en 
réanimation ou en fin de vie. Les dépendances liées aux affections psychiatriques, aux maladies 
neurologiques dégénératives interrogent au même titre que le soin en prison ou les modalités de prises 
de décisions dans un contexte où les dilemmes ne parviennent au mieux qu’à viser au moindre mal. 
Comment intervenir avec humanité, témoignant sollicitude et respect à la personne en rééducation à la 
suite d’un AVC ou éprouvée par une souffrance qu’elle ne parvient plus « à vivre » ? Comment 
accompagner une personne en situation d’échec thérapeutique, en phase terminale, ou un proche 
endeuillé à la suite d’années de présence active dans le contexte de la maladie grave ? L’attention 
bioéthique tient à la qualité d’un questionnement nécessaire, là où abdiquer équivaut à abandonner la 
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personne malade à la solitude et au désespoir. Il convient de comprendre l’exigence bioéthique comme 
l’expression d’un engagement et parfois d’une résistance, au nom des valeurs indispensables. 

 
Emmanuel Hirsch 

Hôpital Saint-Louis, AP-HP, 2 novembre 2010 
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