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EVALUATION DU PROGRAMME REGIONAL DE BIOETHIQUE

Le Programme régiond de Bioéthique a éé éabli a Santiago, Chili, par la Résolution
CD37.R9 du Consell directeur en 1993. Dans le cadre d’ un accord entre I’ OPS, |’ Université
du Chili et le Gouvernement chilien, le Programme a démarré ses opérations en 1994. La
résolution éablissant le Programme préconisait d effectuer une revue et une évauation des
activités du programme et de les présenter au Consail directeur en 2000.

Le présent document présente les résultats d'un processus d évaudtion interne et
externe et comprend un bref apercu des antécédents, objectifs, activités et réaisations du
Programme a ce jour. |l présente égaement en annexe le rapport qui a &é préparé par
I évaluateur extérieur, Dr. James F. Drane.

Le Comité exécutif a examiné ce theéme au cours de sa 126° session et a approuvé
une résolution (CE126.R6 en annexe) pour considération par le Consell Directeur.
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1. Historique

A compter de la décennie des années 1970, un nombre important de centres,
d indtituts, de programmes éducetifs et de recherche en bioé&hique voient le jour dans les pays
indudtridisés. On obsarve en fait qu'il existe de nombreuses organisations de ce type aux
Etats-Unis et au Canada, et que le nombre va en augmentant dans les pays européens. |l
existe des commissions nationaes de bioéthique dans de nombreux pays—en particulier dans
les pays plus indudtridisés. Parmi les centres exigants, il faut mentionner pour I'influence dont
ils font preuve, I’ Indtitut Kennedy d' éhique de I’ Université de Georgetown (1971), le Centre
Hastings de New York (1969) et le Programme académique avec grade de maditrise de
I’Universté Complutense de Madrid (1987). Au niveau internationd, il exisge d autres
organismes de développement de la bioéthique, comme par exemple le Comité internationd
de bioéthique créeé par I’'UNESCO en 1992, le Consail des organisations internationales des
sciences médicaes (COISM), le Comité ad hoc d experts en bioéhique (CAHBI) du
Consell de I'Europe et I’ Association internationde de bioéthique d Amaterdam, a laquelle
appartiennent la mgjorité des centres et ingtituts de bioéthique et les érudits du monde entier
qui S intéressent a cette matiere.

Dans le monde universitaire, des efforts sont faits depuis quelque temps pour motiver
Iéude et I'enseignement de la bioéthique en Amérique laine et aux Caraibes, mais ce n'est
gue récemment que cette discipline a é&é goutée au programme obligatoire de quelques
carieres universtaires dans le domaine de la santé. Plusieurs pays de la Région ont pris des
initiatives importantes en matiere d enseignement de cette discipline. Parmi eux, " Argentine, le
Chili, la Colombie, le Mexique et I’ Uruguay peuvent ére consdérés comme des pionniers. |
faut souligner égaement le travall accompli par la Fondation Mainetti, de La Plata en
Argentine, qui possede un Inditut d’ humanités meédicales, un Centre de bioéthique et une
Ecole latino-améicaine de bioé&hique; en Colombie, le Centre pour I'é&hique médicde de
I’ Association colombienne des facultés de médecine, ains que le Centre de bioéhique de
I’Universté Javeriana; e au Mexique, I’ Académie nationde mexicaine de bioéthique. Cette
lige ne peut pas ére exhaudive car les initigives se multiplient & un rythme trés
impressionnant. Dans le milieu hospitdier, on peut souligner qu’ a Cuba, ont éé officidisés des
1975 les Comités d' éthique hospitaiére pour résoudre les conflits entre médecins et patients,
ces comités éant dotés d un cabinet juridique pour recevoir les plaintes des personnes et au
Mexique, la CONAMA (Commission nationde d arbitrage médica) a &é éablie dans le
méme but.

Des 1985, I'OPS démarre le processus d’ exploration, d observation et de registre
des préoccupations sur des themes relatifs ala bioéthique et les demandes faites a ce sujet par
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les pays de la Région. Des consultants de I’ Organisation ont voyagé dans tout le continent, ont
discuté avec les principaux acteurs académiques et administratifs et ont proposé des mesures
concrétes. Parmi les réponses formelles a ces inquiétudes, on peut mentionner | édition d'un
numeéro spécia du Boletin de la Oficina Sanitaria Panamericana (Bulletin du Bureau
sanitaire panaméricain -Vol. 108, Nos. 5 et 6, ma et juin 1990, en espagnal; et le Bulletin of
PAHO (Bulletin de I’ OPS - Vol. 24, No.4, de 1990, en anglais, disponible égdement en tant
gue livre, publication scientifique No. 527) consacré entierement aux sujets afférents a cette
discipline, préparé par des professionnels experts en la matiére du monde entier. Son tirage a
11.000 exemplaires a &é épuisé, ce qui a congtitué un événement marquant dans la Région. |1
afat I’objet d'un nouveau tirage en 1999. Cette publication S emploie comme texte d’ &ude
dans de nombreuses universtés et conditue un matérid essentid de consultation pour qui
sintéresse a ce domaine.

Ensuite, au cours de la 109° session du Comité exécutif et du Groupe de travail du
Comité régiona deI’OMS, I'OPS afait part des conversations avec le recteur de I’ Université
du Chili, Dr Jaime Lavados, portant sur la relation entre les progres scientifiques et techniques
et I'importance croissante de la bioéthique. Les deux parties ont compris I'intérét de pouvoir
compter dansla Région sur un organisme qui e préoccuperait de ce theme émergent.

Le Comité exécutif a partagé cette préoccupation € a convenu que I'OPS/IOMS
devrait S gpproprier de ce theme lié s éroitement & samisson d assurer “la santé et le bien-
éire avec equité aux populations de ses Etats Membres’. 1l a donc demandé que soit
formulée, conjointement avec I’ Universté du Chili et le Gouvernement chilien, une proposition
ace sujet qui serait présentée au Sous-comité de planification et programmation.

Laposshilité d un ingtitut panaméricain de bioéthique a éé discutée al’ occason de la
19° session du Sous-comité de planification et programmation (décembre 1992). Mais en
accord avec les recommandations présentées, la solution d'un Programme régiona de
bioéhique avec sege a Santiago a findement &€ choise. Par conséquent, la ligne
programmatique HBE, Promoation de la bioéhique, a é&é inscrite dans la liste des programmes
de I’ Organisation.

La 111° session du Comité exéoutif (juin 1993) a andysé I'évolution de Iinitictive
pour conclure a sa formulation actuelle en tant que Programme régiond de bioé&hique. Enfin,
le Comité exécutif a adopté la Résolution CE111.R7, qui recommande au Consell directeur la
création du Programme régiona de bioéthique.
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Le Programme a &é enguite rattaché a la Divison de la santé et du développement
humain, dans laquelle coexigent les Programmes régionaux de la femme, la santé e le
développement; les politiques publiques et la santé coordination de la recherche, et
Bibliothéque régionde de médecine (BIREME), avec sege a Séo Paulo au Brésil.

2. Mission et objectifs du Programme régional de bioéthique

Le Programme régiond de bioéthique a &é concu pour satisfaire un besoin essentiel
du développement de la santé et gpporter une contribution directe aux Etats Membres en
amdiorant le niveau des soins de santé sur le plan quditatif, le respect des personnes faisant
I’objet de recherche en matiére de santé et d autres dimensions éhiques de la relaion entre
santé et société. En collaboration avec le Gouvernement chilien et I’ Université du Chili, I'OPS
a éabli le Programme régiond de bioéthique pour I’ Amérique latine et les Caraibes (PRB) en
1993, en confiant la misson suivante a la nouvelle unité programmetique : coopérer avec les
Etats Membres de |’ Organisation et leurs organes publics et privés au dével oppement
conceptuel, normatif et appliqué de la bioéthique dans ses relations avec la santé.

Les fonctions du Programme régiond de bioéhique sont congues dans I’ optique
d’ une coopération technique ou I’ on distingue les ééments suivants:

- disséminer les connaissances, simuler, appuyer, orienter et consailler les inditutions
publiques et privées dans le domaine du développement et de la connaissance de la
bioéthique en assurant la participation des Représentations de I'OPS e des
gouvernements

- diffuser les informations nouvedles sur le déveoppement de la bioéhique,
bibliographies et publications en facilitant I'accés aux banques de donnés et au
courrier éectronique;

- éablir un rapport entre la bioéthique et la santé publique dans le but daméiorer,
actudiser et gpprofondir les processus de formulation des politiques en mettant
particulierement I’ accent sur les concepts d’ équité et de solidarité;

- encourager la formation de groupes d'intéré ou de centres de bioéthique pour
motiver laparticipation du plus grand nombre possible de professionnels,
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- inciter et favoriser |'é&ablissement de mécanismes naionaux qui permettent de
connditre la bioéhique et de suivre son évolution (consails nationax de la santé,
commissions ou conseails nationaux de biogthique);

- promouvoir des ingtances permanentes de discussion sur les thémes de la bioéthique;

- développer et appuyer la rédisation d études et de recherche proposées par les
ministeres, les universtés ou centres de bioéthique dans les domaines thématiques
prioritaires,

- coopérer alaformation des professonnds de la bioéthique.

Les orientations thématiques du Programme sont le résultat des consultations des
directeurs de I’ OPS et des chefs des divisons technique reflétées dans les accords convenus
a I'occasion du premier séminaire-atelier rédise par le Programme en novembre 1994, et
appelé “Bioéthique en Amérique latine et aux Caraibes’.

Ces orientations qui condtituent les domaines principaux de la planification des actions
du programme sont les suivantes :

- bioéthique dans la santé publique et internationae;

- éthique clinique ou de la pratique médicae;

- éthique de larecherche;

- formation et éducation dans le domaine de la bioéthique;

- problémes actuels ou émergents, découlant des progres scientifiques et technologiques
et de I’ gpparition de nouveles maadies.

Le Programme oriente essentidlement ses activités sur | accomplissement de la
coopération technique, au moyen de la recherche de réponses qui exigent le développement
de la science et de la technologie. Cependant, la formation des compétences et des aptitudes
revét égdement une importance crucide pour créer des formes d application concrétes dans
les programmes et actions sanitaires. Le Programme en ce sens a ouvert et créé des espaces
dans lesquels se forme un didogue permanent. |l dispose égdement d'instances académiques
(maitrise et cours de formation) qui ont donné naissance a une bibliographie laino-américaine
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dessas et de theses qui anadlysent les différents aspects de la santé du point de vue
bioéthique.

Les activités du Programme ains que la recherche des fondements philosophiques
pour les themes d'intérét proposent des méthodes qui se sont concrétisées en instruments de
travail comme par exemple:

- les comités d’ éhique hospitdiére;

- les comités d' éhique de larecherche;

- consultations de specidigtes,

- liens avec les commissions parlementaires de la santé dans les pays e le Parlement
latino-américain;

- programmes de formation et de spéciadisation pour les professionnels de la santé;

- formes d’ analyse des problémes,

- publication de documents, recherche et guides ou orientations.

Dans le domaine de la recherche, le réle du Programme est de donner des réponses
fondées aux différents doutes que soulévent les thémes e méthodes de la recherche. De la
méme fagon, il doit fournir un gpport anaytique aux programmes de santé, qu'il s agisse de
programmes de soins ou de prévention. Les projets entrepris au cours des années 1998 et
1999 en particulier, se sont traduits par des réorientations du travail ingtitutionnel.

Les systemes de santé éudiés ou proposeas requierent également une andyse éthique
rigoureuse qui permet de démontrer qu’ils ont pour principe réed le respect delajustice.

Dans le domaine de I’ éducation, le réle du Programme et de renforcer la formation
des professonnds de la santé pour qu'ils puissent rédiser de maniére adéquate I’ andyse
éhique des themes et programmes de santé qui sont tout auss nécessaires que | aspect
technique et économique.

Dans le domaine de la diffuson publique, le Programme a créé des insruments de
difftuson massive, comme par exemple des bandes dessinées qui posent des dilemmes
éthiques a propos de progrés techniques et scientifiques importants. Le programme organise
régulierement des collogues, conférences et Séminaires et il congtitue maintenant une référence
obligée pour des themes déterminés qui inquietent I’ opinion publique.
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3. Contexte et développement du Programme

Le Programme régiond de bioéhique pour I'Améique laine et les Caraibes a
démarré ses activités formelles le 1er mai 1994. Dans cette éape initide, ces activités avaient
pour but de renforcer la capacité inditutionndle du sége de Santiago au Chili et de
commencer a éablir des reations avec des inditutions et des personnes publiques et privées
des pays Membres. En vue d' une planification stratégique visant a développer la bioéthique
dans les pays de laRégion, il fdlait connaitre la Situation rédlle de chacun d entre eux. En plus,
il éait nécessaire de disposer d'un moyen de communication et d'information des activités du
Programme et des centres de bioéthique de la Région.

Au cours de sa deuxieme année, et a quelques mois de son démarrage, le Programme
a ressenti comme un besoin impérieux pour tout développement ultérieur, de se donner pour
objectif de connaitre, promouvoir et diffuser les actions de bio&hique en Amérique latine et
aux Caraibes et d' offrir & ses pays Membres et ses ingtitutions publiques et privées I’ acces a
I'information relative a la bioéthique tant au niveau régiona que mondid.

Dans ce contexte, les objectifs proposés pour 1995 et 1996 éaient les suvants :
éablir un diagnogtic de la Situation de la bioéthique dans les Etats Membres et développer les
connaissances en la matiére, donner des conseils techniques aux pays et faciliter la créetion
d un réseau de bioéthique dans la Région, achever la mise en cauvre et le fonctionnement du
Centre de documentation e dinformation du Programme, organisr un systéme de
communication et d'information sur la bioéthique et faciliter la collecte de données concernant
les experts et les centres de bioéthique. Durant cette période, les activités élaient axées sur le
renforcement des connaissances, la promotion et la diffuson des actions de bioéhique en
Amérique latine et dans les Caraibes au moyen d une programmeation définie; amédiorer les
connaissances et la formation des professionnels de la santé; et mettre a la digpostion des
gouvernements Membres, des professionnels et des ingdtitutions intéressées, I'information sur la
bio&hique dans la santé au niveau régiond et mondid avec une banque de données
bibliographique en espagnol et en portugais.

Au cours des années 1997 et 1998, I'inditutionndisation du Programme a éé
renforcée et de nouvelles demandes ont éé formulées pour aborder des themes émergents
dans lesquels la réflexion bioéthique est fondamentae pour I'andyse des dilemmes et des
conflits éhique que ces theémes provoquent. Ains le premier Directeur du Programme,
Dr Julio Montt, a quitté ses fonctions et a sa place a &€ nommé Dr Fernando Lolas Stepke,
psychiatre, ancien vice-recteur universitaire de I’ Université du Chili et tres renommeé dans la
Région comme penseur et enseignant dans le domaine de I’ humanisme et la santé. Le nouveau
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Directeur a réorganist les effectifs et redéfini les fonctions du Programme en tenant compte
des changements qui se sont produits dans la Région depuis sa création.

A patir du début de 1999, le Programme se caractérise par une sdectivité et
focdisation plus grandes des activités. A une éape qui S efforce de donner une réponse
universdlle a toutes les demandes des différents usagers, le Programme fait montre maintenant
d une maturité qui lui permet d'identifier ses caractéristiques propres et la formulation d'un
plan d activités susceptible d' ére évaué de maniére plus précise. On indste sur la nécessité
d*“ancrer” la thématique bioéhique dans les priorités concrétes que visudisent les
planificateurs et les dirigeants des services de santé de la Région, et qui se traduisent par des
demandes permanentes aux Représentants de I’ OPS comme par exemple : les inégdités des
soins de santé (acces, ressources, €tc.), les droits des patients, I’améioration de la qudité des
soins de santé, et des thémes récurrents pour lesquels une solution N’ a pas encore été trouvée
comme le SIDA, le troiséme &ge, les discriminations entre hommes et femmes, |a recherche
aur les éres humains,

A cdavient faire pendant la création d’ un groupe chois de consaillers du Directeur en
mdiére de bioéhique, sous le nom de Comité consultatif internationa de bioéthique. Les
membres de ce Comité sont désignés pour une période de deux ans et S engagent a se réunir
périodiquement sur des thémes concrets. La premiere réunion de ce groupe consultetif qui
S est tenue en mal 1999 a porté sur le livre Recherche sur les sujets humains : expérience
internationale, et le livre a &é amplement diffusé tant dans la Région qu’en dehors de cdle-
a.

4. Synthese des activités du Programme

Qudle que soit I'évaudion des activités du Programme régiond de bioéthique, il faut
prendre comme référence I’ objectif que les orientations stratégiques et programmatiques
(OSP) pour la période de quatre ans 1995-1998 ont attribué au Programme. Cet objectif
conddait a réaliser le développement régional de la bioéhique au moyen de
I"identification, |’analyse et la promotion de politiques et de programmes apparentés a
cette nouvelle discipline. Au vu de ces antécédents et conformément aux activités réalisées,
le Programme régiond de bioéthique a obtenu certains résultats sgnificatifs qui doivent étre
soulignés en raison du contexte décrit antérieurement.

Un organisme reconnu dans le milieu de la bioéthique latino-américaine et européenne
a été condtitué. 1l a pu collaborer efficacement avec un grand nombre de pays de la Région
gréce a I’organisation et I'agppui a la rédisation de nombreux cours, ateliers, séminaires et
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réunions de travall, and qu'a |’ assstance technique e I’information fournies a tous ceux qui
les ont demandées.

Un centre de documentation a éé créé et renforcé. Ce centre dispose actuellement
d une base hibliographique de quelque 3.500 livres et documents, et d'un acces direct a des
banques de données mondides pour consultation. Un travall conjoint se poursuit avec
BIREME, qui a permis d’ envoyer 550 dossiers sur la bioéthique pour accroitre la banque de
données LILACS qui dispose ains de dossiers bibliographiques en espagnal, en anglais et en
portugais. La bibliotheque virtudle de la santé dans le domaine de la bioéhique et
pratiquement ingtallée.

Deux publications périodiques ont &é créées : le Bulletin Bioética informa et les
Cuadernos del Programa Regional de Bioética. Cette derniere, a caractére plus
académique portera le nom de Acta Bioethica a partir de I’an 2000. En outre, des textes
d'appui a des themes spécifiques ont é&é publiés, ains que la série de documents du
Programme régiond de bioéthique qui sont distribués dans les différents centres et qui sont &
la disposition de toute personne souhaitant approfondir ses connaissances en lamatiére. 1l faut
gouter a ces publications des documents d’ éude et d’ opinion préparés par les consultants du
Programme, et des traductions dont certaines congtituent des apports importants pour la
Région. Une sdection de la littérature “grise” produite dans le continent est en cours de
publication, afin de publier les textes d' une certaine quaité sur CD-ROM. Cette fonction de
dissémination de I'information relative a la bioéhique dans la Région peut se mesurer au
moyen de la production de publications techniques dans ce domaine, résumée au Tableau 1.

Tableau 1. Publications du Programme régional de bioéthique, 1994-1999

Publication Numeéros publiés

Bulldtin Bioética informa 19

Cuadernos del Programa Regional de Biogtica

Série de documents du Programme régional de 6
bioéthique

Documents de présentation

Fevillets de présentation du Programme

Publications officielles de I’ OPS
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Dans tous les pays de la Région ont éé dénombrés 453 centres qui ont des activités
apparentées a la bioéthique et 696 professonnels qui travaillent directement ou indirectement
dans ce domaine. lls sont tous enregistrés dans une bangque de données informatique du
Programme, ce qui permet de les informer de maniére permanente des activités réalisées &
d autres thémes d'intérét, et dans le méme temps, de leur demander des informations et leur
collaboration quand besoin en est. L’ entrée du courrier dectronique au moyen de I’ Internet et
d une liaison avec la page Web de I’ OPS permet de congtituer un réseau qui relie tous ces
Centres et ces professionnels entre eux et avec I’ Organisation.

Des gouvernements et des parlements ont é&é conseaillés, soit par participation directe
ou par I'intermédiaire de documents d' appui, sur des thémes rdatifs a la bioéthique qui sont
entrés dans le domaine public et qui, dans de nombreux cas, sont matiere a légidation :
fertilisation assstée, greffe d organes, clonage, génome humain, euthanasie e suicide asssté
pour n’en citer que quelques-uns.

Le Tableau 2 résume par sous-région les activités scientifiques nationales auxqueles le
Programme a participé. On peut condater que le Programme a soutenu 186 réunions
scientifiques sur la bioéthique, la mgorité d' entre dles (111) au Chili, 34 dans d' autres pays
d Amérique du Sud, 25 au Mexique, Amérique centrale et les Caraibes higpanophones, 6 en
Amérique du Nord et les Caraibes anglophones, et 10 en Europe.

,,,,,,

divisons de I'Organisation, mais ce processus reste a terminer. Le travall sest avéré
particulierement fructueux avec le Programme sur I'adolescence, le Programme sur le
vidllissement, avec la Coordination de la recherche et le Programme des politiques publiques
pour la santé, dans le domaine de la légidation en matiére de santé. Des travaux conjoints ont
éérédisss et il existe des publications qui ont pu profiter de I’ appui de plus d’ un Programme.
Toutes les Représentations de I’ OPS dans les pays ont désigné des groupes de contact de la
bioéthique.



CD42/9 (Fr.)
Page 12

Tableau 2. Séminaires, ateliers, conférences, cours et congrés auxquels
le Programmerégional de bioéthique a participé, 1994-2000*

Autres paysen | Mexique, Amérique Amérique du
Amérique du centrale et Caraibes | Nord et Caraibes Autres
Année | Chili Sud hi spanophones anglophones régions Total
1994 6 1 2 - -- 9
1995 12 6 7 -- - 25
1996 13 3 2 - 2 20
1997 21 3 4 - 2 30
1998 30 13 7 1 1 52
1999 29 8 3 5 5 50
Total | 111 34 25 6 10 186

* Jusqu’ amars 2000

Dans le milieu académique, un travall intense a &é accompli dans I’ objectif d' éveller
I"intérét des universités ala bioéthique et d'introduire cette derniere dans leurs programmes de
cours des facultés de médecine, et de sciences humaines et socides. A cette fin, le
Programme a apporté sa coopération et ses conseils en vue de la rédisation de réunions de
travail e séminaires de discusson méhodologique, pour essayer de relier ces activités avec
des centres de formation aux Etats-Unis et en Europe—’ Espagne en particulie—car ses
antécédents historiques et culturels semblent se rgpprocher le plus de la fagon dont la
bioéthique est comprise dans nos pays d Amérique latine.

Ce dernier dément gppardit clairement dans une des activités principa es réalisées par
le Programme régiona de bioéhique au cours de la pé&iode andysée : les cours de
specidisation en bioéthique fondamentale et bioéthique dinique pour obtenir la maitrise en
bioéhique de I'Université du Chili, cours donnés par le Professeur Diego Garcia, de
I’Université Complutense de Madrid. Ces cours, suivis par 80 professonnels provenant de
différents pays de la Région, et dont de nombreux ont dga obtenu leur maitrise aprés avoir
présenté leur thése avec succes, condituent une grande réussite car d'une part, ces
professionnels seront en mesure de multiplier I’ enseignement de la bioéthique, et d’ autre part,
ils collaboreront efficacement avec les Gouvernements et indtitutions de leurs pays respectifs a
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la conddération des principes bioéhiques dans les politiques sanitaires e les taches
journaiéres en matiere de santé.

Le Tableau 3 déaille les ressources financiéres avec lesqudles le Programme régiond
de bioéthique a mis en oavre ses activités pendant la période 1994-2000. Pour cette
période, I'équivalent de US$ 3.843.161 ont éé budgétisés et dépenses, dont I’ gpport de
I’OPS a éé de $2.017.168, soit 70 % du total. La contribution du Gouvernement et de
I’Université du Chili a é&é de $717.893 jusgu’a la fin de 1999, conformément aux conditions
dipulées dans la Convention qui régit les deux parties, soit 25 % des ressources du
progranme. Les 5 % restants ont é&é mobilisés par le Programme au moyen de contributions
de divers donateurs, et plus particulierement le Ministere espagnol de la Santé et de la
Consommetion.

Tableau 3. Ressour ces financiéres du Programmerégional de bioéthique,
par source, en US$, 1994-1999*

Ministére Ressources
Fonds espagnol dela | Gouvernement et indirectesde
Périodede | réguliersOPS Santéet la Universtédu I’Université du Autres Totd par
2ans Consommgion Chili Chili sources année
1994-95 578872 147.961 726.833
1996-97 585.300 72.000 200.000 857.300
1998-99 852.996 55.0001Y 156.362 165.000 @ 15.000® | 1.307.928
20000 15.000®
10570
10.000 "
8.000®
Totaux 2017.168 126.980 504.323 213555 2 2.892.061

(1) Colt des consultants fournis par le Gouvernement espagnol pour le cours de maitrise en bioéthique.

(2) Subvention N° 970-0325 de la Fondation Ford au Centre interdisciplinaire d’ éudes en bioéthique (CIEB).

(3) Contribution de I’ Association chilienne de sécurité pour des cours de bioéthique a Concepcion, Chili.

(4) Contribution du Consell national de science et technologie (CONICY T) au CIEB, pour le projet de bandes
dessinées.

(5) Contribution du Ministére de la Santé du Chili, accord avec le Programme de bioéthique.

(6) Contribution du CIEB au Programme régional de bioéthique (PRB).

(7) Contribution de!’Université du Chili a des activités apparentées au CIEB.

(8) Contribution du Département d’ études en gérontologie au CIEB.

*  Le Gouvernement du Chili, Subvention No. 064004, doit apporter une contribution de $100.000 par an. Les
contributions encore arecevoir, $200.000 pour la période 2000-2001, ne sont pas comprises dans ce résumé
financier.
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5. Per spectives d’ avenir

Le Programme régiond de bioé&hique a rédise un projet d'intégration qui se distingue
par ses activités de développement inditutionnel, la promotion et la diffuson comme moyen
de coopération technique et par " accomplissement de ses fonctions diverses.

Une té&che importante des organismes internationaux qui travaillent dans le domaine de
la santé condste a andyser les faits d'une perspective interdisciplinaire, tant socide que
politique et économique, avec I’ obligation de regarder vers |’ avenir pour prévoir les conditions
et les conséguences du développement de la société, que ce soit dans les conditions de santé
des peuples que dans tous les domaines qui pourraient ére influencés par ce processus. Cette
tache revé& une importance particuliere pour le Programme régiond de bioéthique qui doit
gouter a ces prévisons davenir des déments de réflexion morde qui permettent de
consarver | ére humain comme I’ objectif find des actions dans le domaine de la santé et non
comme un smple ingrument.

Avec cette orientation stratégique, le Programme se définit comme un organisme a
caractére technique et andytique, de collaboration et de délibération, qui oriente et appuie des
organismes publics et privés dans les Etats Membres, a la recherche de réponses aux défis
que posent les soins de santé, la santé publique, la recherche et I'enseignement des
professonnels de la santé. Le Programme et percu comme un organisme qui ouvre laporte a
de nouvelles interrogations et qui participe au débat et le soutient, en vue de la recherche des
consensus nécessaires sur des themes émergents sujets a conflits et désaccords, par
dogmatisme religieux ou politique, ou en rason des intéréts divergents des groupes. La
bioéthique s gppuie sur des fondements moraux et philosophiques fondamentaux, dlment
candisés par le didogue qui sert d'instrument pour parvenir a dégager des consensus. Le
pluralisme mora et épistémologique qui caractérise les sociétés contemporaines exige | apport
d déments de réflexion vaides pour arriver a des accords minimums, en particulier quand il
S agit de problemes qui se Situent aux “confins’ ou aux “limites’ et qui obligent a apporter de
laflexibilité aux débats.

Dans I'éape suivante, le Programme régiona de bioéthique devra accroitre ses

actions dans les domaines suivants :

- Dans son soutien éhique et bioéthique a I’ Organisation, pour des thémes émergents
qui provoquent conflits et désaccords, tels que : droit a la santé par groupe socio-
économique, genre et race, acces e qualité des soins dans les systemes de santé,
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milieu ambiant & environnement soutenables, maadies termindes (soins palidifs,
“mort digne’), SIDA, génétique (clonage, produits transgéniques).

Dans sa relation avec les ministéres de la santé et les gouvernements des pays, en
collaboration étroite avec les Représentations dans les pays et les divisons techniques
de I’ OPS, pour influencer de maniére postive la formulation des politiques de santé et
I’organisation des systemes de santé, avec une connotation éhique et bioéhique.
Cette influence de la bioéhique devra se répercuter dans les régles, normes,
sandards et procédés qui reconsiderent la prise de décision et la pratique des soins
de santé de fagon a ce que soient respectés les droits fondamentaux des personnes et
gue soient protégeés les libertés et les droits de tous les membres de la société et des
groupes les plus vulnérables en paticulier. A cette fin, il faudra encourager la
participation sociale au débat public sur ces themes, au moyen de fora e autres
instances d'interaction, stimulés par les inditutions apparentées a la bioéthique et aux
organismes sociaux exisgants dans les pays. Par le biais du Programme régiond de
bioéthique, I’OPSIOMS, a I'obligation d'ére a la téte de ce processus qui doit
aboutir a un changement de comportement des citoyens et des ingtitutions par rapport
acesthémestrés sensbles.

Dans la coopération technique avec les inditutions et les personnes des Etats
Membres apparentées a la bio&hique. Cette téche doit cependant diminuer
progressivement du fait qu'au cours de ces quatre années, de nombreuses initiatives
locales et sous-régionaes ont été prises et qu’a court terme eles n"auront plus besoin
d’ aide directe mais au contraire d’ une collaboration occasonnelle.

Dans son lien avec les parlements naionaux et régionaux, par le biais de leurs
commissions de santé, laauss pour influencer de maniere positive la considération des
principes de la bioéthique dans la | égidation devenue nécessaire sur certains themes.

Dans le renforcement de son datut de référence obligée de la bioéhique latino-
américaine et caraibe pour les pays indudtridisas d’ autres continents, au moyen de la
création d'ingtances permanentes d orientation et de coordination. Ceci S applique
particulierement a I’ Espagne, qui, en raison de son higtoire, de ses traditions et de sa
culture, dispose de contenus éhiques et bioéthiques qui se rapprochent avec une
précison beaucoup plus grande de la pensée latino-américaine. Et pour les mémes
raisons, les pays des Caraibes anglophones se rapprochent de la pensée anglo-
saxonne.
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- Dans le milieu clinique & de la recherche, au moyen d'un gppui permanent—tout
autant de coopération technique que d'appui inditutionne—aux comités d éhique
hospitdiere, aux comités d’ é&hique de la recherche, &, d'une maniere plus générale,
aux commissions nationaes de bioéthique qui se créent dans la mgorité des pays.
Seuls la mise en marche et le maintien dans le temps de ces commissions et comités
permettra de trouver des solutions aux dilemmes qui surgissent tous les jours dans la
relation équipe sanitaire-patient et aux violations fréquentes aux droits des personnes
dans le domaine de la recherche clinique et aux droits des peuples, assurant dans le
méme temps un soutien éhique et bioéthique a la prise de décisions des responsables
de la santé sur des thémes porteurs de conflits ou de désaccords.

- Dans savishilité socide et son postionnement inditutionnel et régiond, le Programme
devra exécuter des actions conjointes avec les divisons de I'Organisation. La
présence d'un groupe important de professonnels compéents en matiere de
bioéthique dans la Région, qui prennent comme référence le programme de I’ OPS &t
qui sont en mesure d'influencer les décisons de leurs pays et organisations de base
respectifs, pourra provoquer un changement de la pensée pragmatique a laguelle se
sont heurtés jusgu’ a présent les processus de développement de la santé.

- Dans le milieu internationd, il et important de souligner que I'OPS et |a premiere
ingance de I’ Organisation mondiae de la Santé a éablir un programme permanent
dans le domaine de |la bioéthique. En 1999, un nouveau poste de conselller en éhique
aétécréédansle”cluster” des Politiques de la santé basées sur des essais, a Genéve,
qui aéabli une relation éroite de collaboration avec le programme régiond de I’ OPS
pratiquement depuis le début de sa prise de fonction. Le Centre Fogarty des Ingtituts
nationaux de santé des EtasUnis a égdement demandé la collaboration du
Programme pour gppuyer la congtitution d' un réseau régiond et globa d’ éhique de la
recherche sur la santé avec des étres humains,

Dans le rgpport en annexe préparé par le spécidiste en bioéthique nord-américain, Dr
James F. Drane, (voir Annexe A) sont présentés les résultats de I'évauation externe du
Programme régiond de bioéthique, effectuée au cours du premier trimestre de I'an 2000,
avec des vidtes au Sege du Programme a Santiago, Chili, ainsg que dans plusieurs pays de la
Région.

Annexe A : Evauation du Programme régiond de bioéthique
Annexe B : Résolution CE126.R6
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EVALUATION DU PROGRAMME REGIONAL DE BIOETHIQUE"

1. Introduction

L’ Organisation panaméricaine de la Santé et | entité participant le plus éroitement a
I entreprise médicae en Amérique du Nord et du Sud et dans les Caraibes. Le respect dont
jouit I'OPS sur I'ensemble de la Région témoigne bien de ses accomplissements importants et
de ss initiives de chef de file En 1994, I'OPS goutat a une longue liste
d accomplissements et d'initiatives la création d un programme régiond sur la bioéthique au
Chili. Auparavant, il exigait peu d activités bioéthiques en Amérique letine et cdlesci &aent
isolées et peu coordonnées au niveau régiondl.

Au 20° se&cle, la médecine est devenue bien plus puissante, capable d'un bien
inimaginable et d'un ma inquiéant. En d’ autres termes, la médecine contemporaine ne saurait
Se passer de contrdles éthiques. La bioéthique fonctionne comme un systéme d' autocritique
intrinseque pour la recherche scientifique et la pratique médicae.

Le r6le du Programme régiond de Bioéthique et de fournir cette composante
d autocritique s vitde dans la Région. Avant la créetion officidle d'un programme de
bioéthique, I’ OPS a vu sa réputation compromise par certains projets de recherche réaisés en
Amérigue latine. L’ OPS avait Sgné comme garant de la recherche qui devait étre effectuée
conformément aux normes internationales. Chercheurs et médecins avaient promis de réaliser
les expériences dans cet esprit, mais cette confiance a parfois éé trahie. Suivant cette position
embarrassante, I’ OPS a assumé la responsabilité personnelle de la vérification des activités
médicaes, sassurant qu'elles sont conformes aux normes éhiques. Et pourtant, encore
aujourd hui, des recherches sont faites en Amérique latine et en Caraibes sans examen de la
part de comités locaux. Une telle Stuation est contraire aux directives internationales et n'est
excusable que s d' authentiques efforts sont faits pour éduquer les comités locaux.

2. Pourquoi faut-il un programme régional sur la bioéthique?

Sans attention portée a I'éhique, la médecine cesse d'étre une professon. Et
pourtant, cette éhique reliée a la pratique médicae pendant plus de 2 500 années dans la
culture occidentale est menacée de nos jours. Les intéréts économiques actuels ressemblent a
un immense iceberg contre lequel pourrait bien S écraser la professon médicade et son é&hique

" Evauation rédisée par le Dr James F. Drang, Russdl B. Roth Professeur de bioéhique dlinique, Université
d Edinboro, Pennsylvanie, Etats-Unis.
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traditionnelle. Certaines organisations puissantes devront entrer dans ces eaux dangereuses
pour éviter que ne se produise cette terrible catastrophe. L’ organisation protectrice doit étre
un promoteur respecté de la médecine scientifique e, paralléement, une source respectée de
direction morde. S ce n'est I'OPS—qui saura maintenir ensemble éthique et médecine et
vérifier que le coté éthique joue son rdle critique au niveau des questions environnemental es?

Qui peut protéger et faire progresser la médecine contemporaine? Qui peut définir les
problemes devant étre traités? Qui peut promouvoir les ingtitutions nécessaires pour exécuter
les fonctions de la médecine? Qui peut protéger les normes éhiques traditionnelles dans un
environnement de plus en plus insensible? Qui peut identifier les nouveaux problémes é&hiques
ass0ciés a une pratique et recherche scientifique marquées par la technologie de pointe? S ce
n'est I'OPS, qui sera responsable du maintien des normes professionnelles et éhiques de la
médecine en Amérique laine et aux Caraibes?

Les inditutions ont toujours participé a la professon de la médecine : fraternités,
corporations, réseaux, SOCiétés, associations, etc. Et pourtant, aucune des inditutions
médicales higtoriques ne saurait guider de nos jours la profession au milieu de ce dédde de
dangers éhiques e pieges possbles d'un caractere endémique pour la médecine
contemporaine. Aucune des inditutions médicaes historiques ne peut générer des normes
éhiques qui protégent les patients vulnérables. Aucune des indtitutions historiques n'a la
crédibilité nécessaire pour convaincre une population de plus en plus soupgonneuse que ses
mellleurs intéréts sont effectivement pris en compte. S ce "est I'OPS, qui saura protéger la
composante éhique de la recherche scientifique, de la pratique médicale et des décisions
environnementales & un moment de I’ histoire largement reconnu comme un temps de crise
éhique? S cen'est I'OPS, dors qui?

3. L’ évaluation. Une premiere étape

Aprés plus de cinq ans de fonctionnement, le Programme régiona doit a présent ére
évaué. Es-ce que le Programme régiona, pendant la période initide, est arrivé a ateindre les
objectifs qu'il S éait donnés? A-t-on renforcé la capacité dans la discipline de la bioéhique?
Edt-ce que le programme a aidé des indtitutions sanitaires et des gouvernements de I’ ensemble
de la Région a traiter les problémes é&hiques omniprésents dans la recherche médicde et la
pratique clinique? Le programme at-il défendu la cause, préconisant des normes éhiques et
se dressant contre les échecs en lamatiere?

La personne qui a rédigé cette évauation vient de revenir d une mission de plusieurs
semaines dans la Région des Caraibes ou €ele a rencontré des représentants des soins de
santé d' un grand nombre de ces 1les indépendantes. D’ excellents documents ont €té présentés
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lors de la réunion. Les discussions qui S en sont suivies traitent de I’ analyse des problémes
éthiques associés alamédecine clinique et de recherche aux Caraibes et ala maniere dont les
idées présentées dans les documents pourraient aider les représentants officiels a accomplir
les progrés nécessaires. Ceux d'entre nous qui ont fait des communications sommes
égdement des consultants lors de réunions sur la maniere de formuler et ensuite, d' appliquer
des politiques fondamentales nécessaires. Certaines éapes initides ont éé prises lors de la
réunion par des responsables (médecins chefs, secrétaires de la santé, doyens des facultés de
médecine). Ces hauts responsables, sans exception aucune, ont indiqué qu'ils appréciaient le
Programme régiona. Si ce dernier n'avait pas soutenu et aidé a organiser cette réunion, ces
premieres étgpes tellement importantes N’ auraient pas encore éé prises.

Profitant de I’occasion, j'a demandé a interviewer les participants des Caraibes a la
réunion € je leur a demandé de faire une évauation du programme qui refléte bien d autres.
Eux auss faisaient I'doge du Programme régiond, surtout ce qui avait &é fait par le Chili pour
créer un réseau de communication entre collégues travaillant dans le domaine de la bioéthique.
Les diplémés du programme de maitrise appréciaient grandement la qualité de I’ expérience
éducative e la formation qu'ils avaient recue en bioé&hique. Toutefois, une fois achevé le
programme, les diplémés doivent rester en contact avec d autres collégues afin de savoir ce
qui se passe dans d' autres parties de la Région et connditre les éléments réussis et ceux qui le
sont moins.

4. Une évaluation objective et plus élargie

Afin d' dargir autant que possible cette évauation, des lettres ont éé envoyees a tous
les représentants de I OPS dans la Région, a des membres du Consell consultatif international
en Bio&hique, aux participants du troiseme Congres sur la Bioéhique en Amérique latine et
les Caraibes qui se tiendra au Panama en mai, aux diplémés du programme de maitrise en
bioéhique et a dautres personnes représentant les centres de bioéhique et les
gouvernements régionaux. A chacun, I’'on a demandé d évauer le Programme régiona en
partant de son propre point de vue et en fonction de son expérience quant au fonctionnement
du programme. Les réponses ont rempli deux grands classeurs. Les paragraphes qui suivent
traitent des évaluations centraes.

Quatre-vingt-dix-huit pour cent des évauations ont souligné les points suivants : la
grande pertinence et importance du Programme régiond pour la Région; I'doge du
programme de maitrise, Son contenu et son organisation, et I estime pour le Professeur Diego
Garcia; la reconnaissance pour les publications du Programme régiond et |a reconnaissance
du travail fait par le biais de conférences et consultations.
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Du coté négatif, les répondants des pays en développement avaient tendance a se
sentir isolés et souhaitaient plus de contact avec les activités du Programme régiona. On a
demandé que soient renforcées |es activités du Programme régiona encourageant les relations
et communications entre ceux participant a la bioéhique. Le Centre de Documentation du
Programme régiona et la disponibilité de publications ont &é appréciés, mais un grand
nombre de répondants trouvaient que moins de publications avaient é&é digtribuées par le
Programme régional. Les répondants des pays en développement souhaitaient recevoir plus
de publications et avoir plus de contact personnd avec des collégues du domaine de la
bioéthique. Ils ont reconnu les efforts faits par I’ ancien Directeur, le Dr Julio Montt, en vue de
distribuer des revues de bioéhique sur I’ ensemble de la Région.

Un répondant s est plaint de ce qu'il jugesit ére un ton trop bureaucratique pour le
Programme régiond. Le méme répondant sest plaint du manque d atention portée a la
littérature brésilienne. La nomination du Dr Lolas pourrait ére une solution possble au
premier probléme. Le directeur actud est vu comme un humaniste médica avec de fortes
qudifications universitaires. Ses livres e conférences sont trés reconnus en la matiere.
Toutefois, les répondants souhaitaient qu'il soit présent en personne dans le cadre de
nombreuses activités du Programme régiond, chaque fois que cdlles-ci sont organisées.

A maintes reprises, les répondants ont attiré I’ attention sur les controverses tres
débattues de nos jours entourant les questions de I éhique médicae. Ils ont indiqué que les
chercheurs, patients, responsables du gouvernement et le public doivent ére informés et
doivent disposer des ressources intellectudlles pour réfléchir aux décisions controversées que
I’on ne saurait remettre a plus tard. Pluseurs chercheurs internationaux éminents ont souligné
clarement ce point. Ils souhaitent mettre & jour la digtribution de bulletins et de documents
officids provenant du Programme régiond &in qu'il traite de nouvelles questions, and que
des quedtions plus anciennes, et organiser des ateliers et des conférences pour montrer
comment on peut s attaguer a ces questions.

5. Lestatut dela bioéthique dansla Région

Les questions de I’ évauation citées ci-dessus ne pourront étre traitées que s I'OPS
continue a faire de la bioéthique I’ une de ses principaes préoccupations. De fait, la médecine
ne peut ére défendue comme une professon que S les normes éthiques traditionndles et
contemporaines regoivent une grande attention de la part de I'OPS. En Amérique du Nord et
en Amérique latine aing qu' aux Caraibes, le statut historique de la médecine est menacé par
des forces qui risquent de trandformer la professon en une Smple entreprise commercide. En
Ameérique du Nord et en Amérique latine aing qu' aux Caraibes, les soins médicaux sont tres
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chers et |'industridisation est vue comme une solution au probléme. Le lien de la médecine,
d abord avec la science e enslite avec la Structurdisation industrielle, crée des possibilités
productives, mais auss des dangers pour les droits humains de base. Des inditutions
paradigmes, telles que I’ OPS et le Programme régiond, doivent fournir la direction é&hique
nécessaire.

Influencée par la théologie catholique, I'éhique médicde en Améique ldine est
dominée par le principe du béndficiaire : faire ce qui convient le mieux pour le patient. Per le
passs, | éhique médicde éait al’aori de I’ influence du principe de I’ autonomie (consentement
informé — droits des patients, etc.). La bioéthique contemporaine en Amérique latine et aux
Caraibes continue a refléter une certaine continuité avec une éhique objective et avec des
croyances religieuses plutt qu'un point de vue seculier. Ausd, différentes hypothéses et, par
conséquent, différentes méthodologies par rapport a cdles de I'Europe et des Etats-Unis,
entrent en jeu dans la Région. Les points d' accord entre la bioéthique de I' Amérique du Nord
et de I'’Europe sont réds et importants, mais ils doivent étre placés dans le contexte. Sans
cette compréhension contextuelle et connaissance des racines historiques, la bioéthique de
I’Amérique latine et des Caraibes deviendra une imitation des idées de I’ Amérique du Nord et
de I’ Europe. En d'autres mots, elle sera superficielle et imposée sans étre créée par I'intérieur.
Comment une authentique bioéthique de I’ Amérique latine et des Caraibes peut-elle ére
accomplie sans présence continue dans ce domaine dans la Région, sans travaux critiques
continus sur les croyances généraes et sans atention rigoureuse portée aux questions
contemporaines aux niveaux pratique et recherche?

Jusqu'a tres récemment, la bioéthique de la Région éat synonyme, pour maints
professionnds, des codes professonnds ou de la déontologie des associations meédicales.
L’ OPS et le Programme régiond doivent notamment aider les professonnes médicaux et les
inditutions médicaes a dler plus loin que I’ &hique dans le sens de directives de courtoise
professonnelle. En effet, I'explosion de la recherche et de la technologie dans le cadre de la
médecine contemporaine exige une éhique plus rigoureuse, plus objective, davantage axée
sur le paient, plus internationde, ce que I'on gppele actudlement la bio&hique
contemporaine. La nouvelle éhique médicae est encouragée, enseignée et gppliquée aors
que I’on cherche a surmonter une tradition, d’ ol des problemes supplémentaires. Quelle est
donc I’organisation internationale qui pourrait S ataquer a une telle gageure? S ce n'est
I’OPS, dorsqui?
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6. Besoins continus particuliers
6.1  Juger larecherche

La création du Rogramme régiond représentait une premiere éape cepitde de la
progression vers un systeme médica respectable du point de vue éhique en Amérique latine
et aux Caraibes. Larecherche qui se déroule en Amérique latine doit étre défendable du point
de vue scientifique S I'on veut qu' dle soit éhique, et seules des personnes qudifiées tant en
sciences gqu'en éthique peuvent faire partie de comités qui jugent des projets de recherche
particuliers. Les premiéres éapes de la formation de ces personnes sont rédisées dans le
cadre du Progranme de Maditrise en Bioéhique du Programme régiond. Mais il faut
accomplir bien davantage dans chagque pays pour identifier, former e mettre a jour les
membres des comités de recherche. La ausd, les premiéres étapes ont éé prises pendant les
cing premieres années du Programme régiond, mais maintes autres éapes subsstent avant
d ariver au but de conformité, aux politiques internationades & aux senghilités éhiques
locales.

6.2  Programmes d’ éducation

Les premiéres éapes prises dans le domaine de I’ éducation sont importantes et eles
ont fait une différence. Mais il reste bien du chemin & parcourir. Les programmes éducaifs
doivent étre encouragés dans les facultés de médecine. Actudlement, Sil existe une mention
de I’ é&hique dans e programme des facultés de médecine, I’ on se rend compte, en observant
de plus prés, gu'il S agit générdement d'un bref cours ou séminaire soit en médecine légde,
s0it en déontologie dans le sens du code professionne.

Le but de I'éducation professonnelle est lié au but de la création de comités d' é&hique
clinique dans les éablissements de soins de santé. L’ éthique médicale moderne, ou bioéthique
contemporaine, n'est pas encore pratiquée dans la mgorité des formations sanitaires.
Généralement, les patients ne participent pas ala prise de décisons. Les droits des patients ne
sont pas toujours respectés ni pris en compte. Les désaccords patient-professonne sont
souvent réglés de maniére autoritaire et aucun recours n'est possible. Les comités d’ éhique
clinique sont rares. L’éducation au niveau du personnd et une fonction importante des
comités d é&hique inditutionnelle, mais éle ne recoit pas encore une attention suffisante.

L’ éducation au niveau sociopolitique reste un aspect ddaisse. La bioéthique a une
dimension juridique. Les droits des patients doivent ére concrétisés dans les lois locaes,
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provincides e nationdes. A tous les niveaux, les légidateurs ont besoin d'aide pour
comprendre ce qui est |égdement possible et ce qui ne I'est pas. Quels sont les principes,
regles et droits de la bioéthique que I’ on peut Iégdiser e, le cas échéant, comment? Chague
acte valide ne peut pas étre prescrit légadement. En effet, certains objectifs pourtant bien
intentionnés congtituent des lois désastreuses. Des groupes d experts en droit de la bioéthique
doivent étre formés et consaller les|égidateurs partageant I’ expérience d' autres communautés
en ce qui concerne lalégidation de la bioéthique.

Le Programme régiond n'est pas la seule entité de bioéhique dans la Région, mais le
seul avec des contacts, buts et objectifs internationaux. C est le seul versleque se tournent les
personnes de tous les pays aux fins de recevoir direction et consalls. 1l publie une revue faisant
autorité en lamatiere, largement distribuée, outre un bulletin. Si 1a bioéthique doit prendre une
place plus importante dans la Région, il faut que les projets qui se déroulent dans des régions
isolées recoivent une ade de dépat et restent en communication avec les initiatives
entreprises alleurs.

6.3  Publications de qualité en espagnol et en portugais

Les dipldmés du programme de maitrise doivent rester en contact car il existe une
pénurie de publications sur la bioéthique de la pat d auteurs de I'Amérique latine. Ceux
travallant sur le terrain doivent rester en contact afin d encourager I'activité intellectudle
nécessaire. Les perspectives de I’ Amérique latine et des Caraibes doivent étre développées
et celane sera possible que s I'on maintient contact et didogue entre ces pays, ans qu’ avec
des collégues de I'Europe et de I’ Amérique du Nord. Pour la plupart, il n’existe pas de fonds
pour se déplacer en Europe e aux EtatsUnis. Les progres en bioéthique dépendent de
revues faisant I'objet d'un examen attentif. Comment cedla serat-il possble sans le
Programme régiond de I'OPS?

Les participants des Caraibes ont mentionné que la plupart de I’ intercommunication
en bioéthique qui S est déroulée jusqu’ a présent a été possible gréce au Programme régiond.
Mais une aide continue et nécessaire pour créer un syseme de communication pour
continuer les réunions a haut niveau et les publications. Les responsables de I'évduation de
I’ensemble de la Région sont reconnai ssants au Programme, mais souhaitent plus de continuité
avec le bulletin Biogtica informa et larevue Cuader nos de bioética.



CD42/9 (Fr.)
Annexe A -8-

7. Financement d’un programme de bioéthigue : un bien-fondé reposant
sur I"histoire

Vu toute la pression économique qui S exerce sur les budgets de I’ OPS, est-ce que le
programme de bioéthique devrait ére supprimé en faveur dautres objectifs sanitaires?
Aucune organisation de santé n'a les ressources pour faire tout ce qu'il faudrait accomplir.
Les besoins en santé, al’ingar des besoins en défense, semblent impossibles a satisfaire. Ou
pourrait-on Situer une composante de bioéthique dans la hiérarchie des projets de I'OPS? A
guel niveau devrait-dle étre financée?

Faire desjugements relatifs al’ octroi des modiques ressources est |’ une des téches les
plus exigeantes que rencontre le Consel directeur de I'OPS. C'est une tache difficile, que
que soit I’endroit ou dle doit ére prise. Le mieux que les décideurs peuvent faire est
d envisager la rédité médicde actudle, rassembler les fats pertinents, se pencher sur
I’histoire, réfléchir et ensuite, agir avec prudence.

A I'évidence, la rédité médicde actudle est imprégnée de quedtions éhiques
demandant une éude intense et parfois, une réponse immédiate. Les dimensions éhiques de
la recherche contemporaine & des soins cliniques ne sauraient ére ignorées. Il serait
irresponsable méme de songer a unetelle chose.

Mais non seulement n'est-il guére raisonnable, mais cda devient-il pure folie que
d'ignorer ou de remettre a plus tard les questions éthiques aux niveaux de larecherche et des
soins cliniques quand nous voyons la médecine moderne dans le contexte higtorique. La
médecine moderne, €' est la médecine alemande. La médecine liée a la science a commenceé
en Allemagne au 19° sécle et S est intensifiée dans ce pays pendant la premiére maitié du 20°
secle A cette époque, les médecins dlemands rédisaient des travaux de recherche
importants en écologie, santé publique, cancer et génétique. IIs furent les premiers ainterdire
de fumer dans les lieux publics. lls ont commenceé a envisager srieusement les gpproches
dlopathiques et homéopathiques aux maadies. 1ls ont recommandé un régime dimentaire &
base de fruits et de fibres pour la prévention du cancer et des maadies cardiaques. Ils ont
limité I utilisation de pesticides et ont demandé aux femmes enceintes d’ arréter de fumer.

Et pourtant, pardldement a la médecine scientifique avancée, il exidait en Allemagne
a cette époque des pratiques qui ont profondément choqué le reste du monde. Peut-étre la
chose la plus chogquante et e fait que les mémes professonnels médicaux qui éaent les plus
avancés d un point de vue scientifique ont commis les pires atrocités al’ égard d' éres humains
sans défense dont un grand nombre pensaient qu'ils éaient traités par un médecin digne de
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confiance. Les médecins é&aent parmi les professonnels d avant-garde dans le mouvement
nazi qui ont torturé et assassné des millions d’innocents. L’ explication avancée la plus souvent
par les médecins qui ont é&¢é inculpés, ¢'est qu'ils pensaient que leur comportement se judtifiait
car il &ait sensé faire progresser la science dans le domaine de la médecine,

Cette méme excuse est avancée 25 ans plus tard par des médecins aux Etats-Unis qui
ont égaement utilise des personnes innocentes et sans défense pour faire progresser les
mémes intéréts de la science médicae (par exemple, les expériences Tuskegee). L' éhique est
liée ala médecine car la pratique de la médecine offre la possibilité de faire beaucoup de bien
et égdement beaucoup de md.

Les personnes occupant des postes de responsabilité a I’ OPS jouissent d’ un respect
bien mérité de la part des gouvernements et des professonnds médicaux de I’ensemble de la
Région. L’ OPS atoujours défendu une science solide et des normes éthiques éevées. Vu que
le Directeur de I'OPS et les Membres du Consall directeur sont des humanistes, au méme
titre que des scientifiques, ils connaissent I’ hitoire de la médecine et surtout les questions
troublantes qui sont soulevées par les échecs éhiques dans le domaine de la recherche
médicae et de la pratique clinique.

La création d'un ingtitut séparé en vue de développer une sengibilisation éhique sur
I’ensemble de la Région de I’ OPS est une des réflexions du caractere possible du leadership
actuel de I’OPS en ce domaine. Le soutien gpporté a la création du Programme régiona de
Bioéthique témoigne de la clairvoyance & de la responsabilité de cette direction. Une
évauation périodique de ce programme est une autre dimension de cette responsabilité. Outre
I’examen attentif de ce qui a éé fat par le Programme régiona depuis sa fondation, cette
évauation accorde une dtention tout auss grande aux vulnérabilités éthiques possibles et aux
meilleures manieres de traiter, méme les dimensons éhiques les plus complexes de la
médecine.

8. Recommandations aux fins d’examen par le Conseil directeur

Aprés avoir revu le Programme régiond, je pense que les buts de départ sont
appliqués avec beaucoup de Srieux et que, pour la plupart, ils ont &é réaisss dans la Région.
La bioéhique en Amérique latine a beaucoup profité du programme de maitrise en ce
domaine. Cela a permis de créer un groupe d' experts en bioéthique dans les communautés de
I’ Amérique latine et des Caraibes et d'avoir une ingtruction continue par le biais des maitrises
en bioéhique dans leurs propres pays. Les publications du Programme régiona doivent
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contribuer au développement continu de la discipline de la bioéthique. Le nombre et la qudité
des ouvrages et articles sur la bioéthique augmentent certes maisil reste tant a accomplir.

- Je recommande une révision du bulletin compilant, aux fins de digribution, de brefs
articles sur les questions actudles et des articles des meilleurs journaux de la Région.
IIs devraient étre ajour et faciles alire et permettront au personnel médical de suivre
les questions. Ja remis au personnd des exemplaires des meilleurs bulletins pouvant
sarvir d exemples a Bioética informa.

- Je recommande qu’ une équipe de specialistes de la bioéthique soit créée pour rendre
viste a un centre médicd important et une faculté de médecine connexe pour un
sminaire de deux semaines. Pendant la vidte, des cours et séminaires sur la
bioéthique seront organisés par les membres de I’ équipe. Des efforts doivent étre faits
pour identifier les membres de la communauté médicae locae qui sont intéresses par
la bioéhique. Des arrangements doivent étre pris pour une éducetion continue pour
qu'ils puissent, a leur tour, fournir une formation continue dans les facultés médicales
et centres hospitdiers universtaires. S ce projet réusst, il sera généraisé (un par
semesire) aux autres centres de la Région .

- Je recommande que le Directeur du Programme régiona ou son représentant fasse
une visite aux principaux ingituts de bioéthique des Etats-Unis. Les raisons sont les
suivantes : forger des relations personnelles avec les directeurs et le personnel d autres
programmes,; discuter des besoins et intéréts mutuels, collaborer dans le cadre de
projets internationaux. Une fois la relaion formaisée, un programme d échange
pourra ére mis en place. Des chercheurs & universitaires de I’Amérique latine
peuvent étre envoyés a divers endroits aux Etats-Unis. Les chercheurs de I’ Amérique
du Nord intéressés par la bioéthique de I’ Amérique latine peuvent étre invités a venir
au sege du Programme régiond au Chili. Les indtituts des Etats-Unis pourront
envoyer des exemplaires d' articles, ouvrages et documents bioéthiques au Programme
régiond au Chili.

- Je recommande la création d’ une équipe d experts travaillant en collaboration avec la
section de I’OPS sur laloi dans le cadre des soins de santé. Cette équipe pourra étre
mise a la digpostion de groupes de légidateurs dans différents pays. Les objectifs
seraient les suivants : informer les [égidateurs sur les lois de bioéthique dans d' autres
pays, leur montrer les didtinctions et concepts, fournir des exemples montrant
comment ceux-ci peuvent ére articulés par laloi. L’ objectif général est en premier lieu
de fournir I'aide et I'éducation nécessaires aux légidateurs. Deuxieémement, 1'on
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cherchera a assurer une certaine continuité et constance au niveau de la légidation en
métiére de bioéhique sur I’ensemble de la Région.

Je recommande de réunir une équipe d experts en bioéthique univerditaire qui sera
disponible pour les grandes universités afin de les informer des différents cours qui
sont dga offerts dans les melleures universités. Une information sera égdement
donnée sur le corps enseignant disponible pouvant enseigner les cours. Enfin, I'on
discutera des idées sur les futurs cours pour traiter les problémes et questions se
présentant.

Besoins auxquelsil faut encorerépondre

Chercher de maniére plus dynamique a éablir des contacts avec les populations
autochtones pour répondre a leurs besoins et intégrer leurs vaeurs a la prise de
décisons médicales.

Plus d'attention a I’ é&hique dans le domaine de la procréation, surtout la nécessité de
trouver un milieu entre les extrémistes des deux cotés concernant I’ avortement et la

contraception.

Au regard de la prévaence du SIDA et de toutes les questions éhiques différentes
soulevées par cette maadie, des comités spéciaux doivent étre crées pour traiter les
problemes de politique publique aux niveaux du caractere confidentid, du
consentement informé, des priorités de recherche, de I'octroi de ressources, de
I’acces aux médicaments expérimentaux, etc. Pafois, les patients des pays en
développement sont les sujets de la recherche en matiere de médicaments et leur
acces a des médicaments en train d' étre testés est un grave probleme éthique.

Malgré tout le discours sur I'égdité et I'acces universe aux soins de santé, un
pourcentage important de la population de la Région de I'OPS ne regoit pas
d attention meédicae. Cet écart entre le discours sur “le droit aux soins de santé” et la
rédité de I'accés aux soins de santé doit faire I'objet de plus d atention. 1l faut
notamment révéler davantage I’ écart entre les ressources dépensées pour les soins
tertiaires et le peu d'argent dépensé pour les soins primaires, les vaccinaions et les
maadies infectieuses.

Les croisades de santé publique aux fins de changement doivent commencer par
exposer les injudtices et cda doit ére I'un des buts pour I'étgpe suivante du
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10.

programme. On ne peut demander au Programme régiond d arriver arédiser les buts
de judtice, équité et accés universd aux soins de santé et pourtant, la bioéthique en
Amérique latine et aux Caraibes ne saurait ignorer ces questions. Les aspects relevant
de I'octroi de ressources et de la distribution équitable des services de santé doivent
étre des themes pour les initiatives d éducetion et de plaidoyer. 1l faudrait au moins
qu’ une équipe d experts dans ces domaines soit réunie pouvant aider les légidateurs
des différents pays qui sont intéressés et préts a faire progresser la légidation sur les
soins de santé.

Autres aspects de développement

Contacter des universitaires, pionniers de la bioéhique a la retraite et auteurs
d ouvrages et articles classques. Leur demander Sils seraient préts a prendre la
parole lors de séminaires ou a organiser de brefs stages dans leurs spécidités a divers
endroits sur I'ensemble de la Région. Faire une liste de ceux disponibles et la
communiquer aux indituts médicaux, aux universtés, aux anciens du programme de
maltrise et aux Représentants de I’ OPS/OMS.

Organiser des possihilités éducetives gpres la maitrise. Jai dga contacté I’ Université
de Miami (Foride) qui est préte afournir un programme de certificat post-maitrise de
trois ou Sx mois. Cela comprendrait une expérience en sdle de classe, ans qu'une
occason de fare des recherches. Tous les participants pourraient acquérir une
expérience pratique concernant les délibérations des comités cliniques e de
recherche.

Les vidéos faites par le Dr Lolas devraient étre distribuées aux écoles médicaes de
I’ensemble de la Région.

Un séminaire d’ une journée pourrait étre organisé pour les journaistes. L’idée, ¢'est

de les sengibiliser a la question et de leur fournir les outils conceptuels de base pour

rédiger des articles informés sur la bioéthique. L’ un des répondants a notre demande
d évauation ext le Président de I’ Association ibéro-américaine de Journaigtes. Il a
demandé le méme type de contact. En outre, il souhaite des documents et un

responsable du programme régiona qui viendrait donner des cours a I'Ecole de
Journadisme a Santiago. C' est le moment opportun de le faire.

On pourrait envisager dindaler une permanence tééphonique pour la bioéthique.
L’idée serait de donner information et conseils aux hdpitaux et autres organisations de
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soins de santé. Les personnes ayant la responsabilité de ce service devront étre
formées en lamatiére. Ces personnes doivent faire preuve de jugement avisé.

- Un accord de partenariat pourrait étre envisagé avec les facultés de médecine, les
associations médicaes nationdes et |es hbpitaux principaux. Avec un te arrangement,
le bureau du Chili pourrait répondre aux différents besoins de ces inditutions en
fournissant des personnes qudlifiées pour les aider. En retour, ces inditutions feraient
une contribution technique au Programme régiondl.

11. Conclusion

Le Programme régiond fait pour la bioéthique dans la Région ce que I’ OPS fait pour
la santé en générd. Vu que la médecine d'aujourd’ hui ne peut pas ére séparée de la
bioéthique, il est approprié que I'OPS soutienne e supervise les initiatives et activités
bioéthiques sur I’ ensemble de laRégion. S cen’'est I'OPS, dors QUI?
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RESOLUTION

CE126.R6

EVALUATION DU PROGRAMME REGIONAL DE BIOETHIQUE

LA 126° SESSION DU COMITE EXECUTIF,

Ayant revu I'évduation du Programme régiond sur la bioéhique (document
CE126/11), rédiste conformément a la résolution CD37.R9 (1993) par le
Dr James F. Drane; et

Convaincue que I’ évduation a démontré que le Programme a ateint ses objectifs par
rgpport aux buts fixés au départ & ayant conclu qu'il falait continuer a répondre aux
demandes croissantes dans la Région en ce qui concerne une expertise en éhique et en santé,

DECIDE :
1. De remercier le Dr James F. Drane pour avoir rédise une évauation compléete du
Programme régiond sur labioéthique.
2. De recommander au Consail directeur |’ adoption d’une résolution formulée dans les

termes suivants :
LE 42°CONSEIL DIRECTEUR,

Ayant revu I'évduation du Programme régiond sur la bioéthique (document CD42/
__ ) rédise conformément alarésolution CD37.R9 (1993);



CD42/9 (Fr.)
Annexe A -2-

Se montrant reconnaissante du considérable gppui technique et financier fourni par le
Gouvernement du Chili et I’'Université du Chili concernant la création et le fonctionnement
continu du Programme de bioéthique depuis son démarrage, ains que de son engagement a
continuer a soutenir le Programme; et

Soulignant que I'andyse bioéthique devrait devenir une partie intégrante de la
formulation de politiques et de la prise de décisions dans le secteur de la santé, surtout en ce
qui concerne les mécanismes visant a amdiorer la quaité des soins de santé et la recherche et
aariver aune plus grande équité au niveau de |’ acces aux soins de santé,

DECIDE :

1. D’ encourager les Etats Membres a insérer dans les fonctions normatives et de gestion
des ministeres de la santé, les activités touchant a I'andyse bioéthique et de formuler des
politiques publiques en santé fondées sur les principes de la bioéhique, surtout en ce qui
concerne larecherche portant sur des sujets humains.

2. De demander au Directeur de continuer a soutenir le Programme, d’ encourager

I'incluson de I'anadlyse bioé&hique aux activités de coopération technique et de simuler le
renforcement des capacités en matiére de bioéthique dans les Etats Membres.

(Sxieme séance, 28 juin 2000)



