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édecin et biclogiste, lens Reich

est I'un des membres-fondateurs

de Neues Forum, le plus
important mouvement de citoyens de
I'automne 1989 en ex-RDA. Impliqué
depuis de nombreuses années dans les
initiatives de l'opposition démocratigue,
pacifiste, écologiste, il représenta Neues
Forum 2 la table-ronde chargée de
négocier les réformes avec le parii au
pouvair. 1 fut ensuite élu député sous
I'étiquette Bdndnis 90, I'alliance électorale
des mouvements de citoyens. Aprés la
réunification, Bdndnis 90 s'associa aux
Griinen et Jens Reich fut leur candidat
a |a présidence de la République. !l revient
ici sur son engagement, sur le bilan de la
réunification et sur ses prises de position
récentes dans les débats de bioéthique!,

1. Jens Reich a publié Riickkebr nach Europa,
Berlin, 1990 et Abschied von den Lebensiiigen, Die
Intelligenz und die Macht, Berlin 1992,
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Mouven?ents : Comment avez-voyg 6:.
conduit & participer au développemen,; dely
bosition démocratique dans lex-RDA »
Jens Reich : Tai longtemps vécu dypg ung
forme d'opposition muette, en tant que che,
cheur et médecin intc—’:ressz.é Par la Politique, 1y,
ne prenant aucune position publique, Noy
avons vécu une sorte d'émigration intérieyre i
qu'a la fin des années soixante. Quang j'éla
émdiant, 2 Iz fin des années cinquante, chyg,
vivait 4 [a fois & I'Est et & I'Ouest, nous pay;y,
pions & la vie scientifique et culturelle de Regy,
ot qu'elle ait lieu : 2 la Majson de France, q
Brecht-Theater a U'Est, au Schiller-Thegier A
I'Ouest. Et soudain, le 13 aolt 1961, tout cels ey
devenu impossible. Le choc a &€ trés dur, Je e
Croyais pas qu'un gouvernement pourrait majp.
tenir pendant longtemps une telle division.
puis cela a duré. Je suis devenu biochimiste,
j'avais une famille mais, intellectuellement, nous
avons tous été affectés par une longue dépres-
sion. Nous étions coupés du monde. Peur nous,
les mouvements étudiants de la fin de Ia décen-
nie avaient lieu sur une autre planéte.

Dans les années soixante-dix, nous avons mis
en place ce que nous appelions le « cercle du
vendredi ». C'était une réunion informelle mais
réguligre, 3 mi-chemin entre une université
clandestine et un club intellectuel. Nous nous
rencoatrions pour des conférences, des pi¢ees
de théitre, des concerts. Bien siir, toul éait
alors immédiatement politique, ne serait-ce que
parce quune telle activité était illégale. La Stesi
nous suivait de prés mais nous laissait continuer
nos activités, car nous ne prenjons aucune posi-
tion publique, Nous voulions juste créer un
milieu un peu plus favorable, en particulier
pour les enfants, qui avaient beaucoup de mal
3 survivre au systéme scolaire et 3 tenir le
double langage qu'il fallait s’imposer.

Au milieu des années soixante-dix, j'ai com-
mencé & changer d'avis et 2 me convaincre
quiune opposition politique devait se manifes-
ter. Plusieurs facteurs ont contribué i ce chan-
gement. Mes séjours prolongés en URSS m'ont
fait comprendre ce que des décennies de la
forme de développement que nous subissions
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gqvaient donné. 14, j'ai connu des opposants.
avec PAfghanistan, nous avons tous été
convaincus que le systéme couralt droit 2 la
‘catastrophe. Le deuxiéme facteur a é&té la
ologne, qui nous a appris qu'une opposition
ilencieuse ne compte pas. Le troisie¢me facteur
érait que les enfants devenaient grands. Bt eux
refusaient de vivre la méme vie. Ils voulaient
: quitter le pays. Ma fille ainée a réussi & partir au
début des années quatre-vingt. Les plus jeunes
aussi voulaient la suivre. Pour nous, cela repré-
senitait presque une provocation. Nous pouvions
déja nous imaginer rester seuls dans ce pays,
§ns que persoane puisse jamais venir nous
vaoir, faute de passeport et de visa, Le quatrizme
facteur a été que du fait de cette attitude des
enfants, notre principal argument pour ne rien
faire s'effondrait, Jusque-a, nous pouvions
entretenir la comparaison avec la génération de
mes parents. Lorsque que nous leur deman-
dions comment le nazisme avait été possible,
¥ comment ils avaient pu laisser faire, ils répon-
daient rout simplement qu’ils avaient eu peur,
g3 la moindre oppositicn, ils auraient éé arré-
tés et sans doute tués, Or, notre situation était
Irés différente. Le pire qui pouvait nous arriver
y 'éllait un ou deux ans de prison — ou I'expulsion
du pays, ce qui érait justement ce que les
enfants désiraient. Du coup, le prétexte des dan-
gers personnels ne pouvait pas tepir, J'ai donc
commencé 2 prendre des contacts. Un momernt
ma particuliérement marqué, un séjour d'un an
4 Prague au début des années quatre-vingt.

M + Ouelles furent les principales différences
tre lopiposition est-allermande et les mouve-
“Ments de dissidence en Pologne ou en
hécoslovagquie ?

" J.R.: Lopposition est-zllemande a beaucoup
' Souffert de 'existence de lautre Allemagne. Les
gens politiquement les plus actifs disparais-
- Saient toujours aprés quelque temps, expulsés
..Yers I'Ouest, La pression était telle que le risque
‘_i'étre chassé, plus ou moins volontairement,
| tait permanent, Cela a rendu trés difficile la
: Bnstruction d'un mouvement. Une autre diffé-
Tence, par exemple avec {a Pologne, est que

nos voisins ont d’emblée théorisé le caractére
public de Jeurs actions, disant par exemple
qu'une pétition ou un appel sans noms et
adresses ne valait rien. Comme tout le monde
agissait de cette facon, ouvertement, ils ont
réussi 3 développer une sorte de société civile
au sein du systéme du parti unique. Comme on
disait & I'époque, « ils » ne peuvent quand méme
pas arréter toute la nation.

M : Quelle a été Uinfluence des mobilisations
occidentales, et en particulier du mouvement
pacifiste, trés fort dans les années quatre-vingt,
et dont certaines tendances entendaient expli-
citement développer des relations avec les dis-
sidents de l'Est 7

J. R. : Less senls contacis personnels qui ont joué
un role étaient avec I'Est, De 'Ouest, nous rece-
vions la télévision... Parfols, rarement, un
numéro du Spiegel ou du Nouwvel Observateur.
Les contacts avec les pacifistes sont venus trés
tard, 2 la fin des années quatre-vingt. De plus,
les thémes agités par la nouvelle gauche avalent
un sens trés différent a I'Est. Prenez la question
des femmes. D'une certaine fagon, la RDA était
formellement en avance. La hataille n'étajt plus
sur 'égalité juridique mais pour I'égalité réelle,
au quotidien. C'était plus difficile et, dune cer-
taine fagon, notre situation de I'époque était
plus proche de celle qui existe avjourd’hui dans
I'Allemagne unifiée que de celle de la RFA
d'alors. La m@me remarque vaut pour les ques-
tions écologiques. Pour nous, la réaction occi-
dentale i Tchernobyl était démesurée, car les
problémes quotidiens de pollution et de dégra-
dation de l'environnement étaient beaucoup
plus visibles et plus graves en RDA que dans les
pays d'Burope de I'Ouest. A cause de la chimie
et de |'utilisation massive du lipnite, les riviéres
étaient littéralement jaunes et 'on ne pouvait
tout simplement plus respiret.

M : Conmunent expliguez-vous gu'en dépit de
leur réle majeur en 1989 les mouvements de
cltayens issus des cercles oppositionnels atent
totalement disparus de la scéne politique aprés
la réunification ?
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J-R.: 1ls ont été marginalisés. Durant tout I'au-
tomne 1989, le soutien de la population 4 ce que
nous demandions était énorme. Tous ceux qui
avajenrt le courage de dire ce quils pensaient
exprimaient les m@mes demandes : retour 4 un
Ftat de droit, application de la constitution, trans-
parence, perestroika. Tout cela éait dans l'air,
partout. Aprés la chute du Mur, en novembre, les
choses ont changé trés vite. Les gens n'étajent
plus intéressés i s’engager dans un mouvement
de citoyens, sauf sur des theémes trés particuliers
comme la liquidation de la Srasi. La seule mobi-
lisation que nous avons réussie aprés novembre
a &té la prise de contrdle du sidge de la Siasi.
Notre ohjectif était d'empécher sa recréation
comme nouveau service de sécurité et la dispa-
rition de ses archives. Aprés novembre, le mes-
sage qui nous a € transmis, en particulier avec
I'échec électoral de Beindnis 90, lorganisation
qui fédérait ce qui restait des mouvements oppo-
sitionnels indépendants, était clair : vous avez
fait votre travail, c'est bien, maintenant on peut
passer 2 autre chose. C'est-a-dire 2 une politique
faite 2 la fagon de la République fédérale. Une
énorme majorité de la population voulait 'unifi-
cation immeédiate, on peut méme dire une reddi-
tion sans condition. C'étdit un mouvement popu-
laire wés puissant. Les gens ne voulaient plus
d'expériences sociales, plus de réformes, plus de
troisizme voie. Juste le modéle occidental, et tout
de suite. Ce changement trés brutal nous a pris
totalement par surprise. La raison de notre mar-
ginalisation est donc simple : la population nous
a retiré son soutien,

M : Comment expliquez-vous la différence avec
le sort des oppositions ichéque, bongroise ou
polonaise ?

J. R. : Je ne suis pas sir que cela soit si diffé-
rent, Chez nous les choses ont été plus brutales,
plus rapides. Mais on a assisté partout au méme
phénoméne : les mouvemenis oppositionnels
ont perdu leurs soutiens et se sont transformeés
en une paletie de mouvements politiques clas-
siques : conservateurs, sociaux-démocrates,
Verts, etc. Les partis ont pris le dessus et les
mouvements civiques ont disparu. En
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Républigue tchéque, par exemple, Have
devenu une figure symbolique présidan; &

trés ponctuellement.

M : Peu apres I'unification, Biindnis 90, 4y,
recuetllait Ubéritage de la dissidence g zqgs_‘,)'
Jusionné avec les Grinen. Comment analyse,
vous celte expérience ? ‘

J. R.: Cela a é¢ une tentative doulourengg;
Biindnis 90 a débuté comme un mouvemeng
citoyens, et non comme un parti. C'éwmit un py
non partidaire qui tentait de se fondre dang
société et dans lequel régnait le sentimen qu
nous avions eu assez de partis pendant g
dizaines d'années, que cette fagon de faire de]
politique &tait discréditée. Ceux qui croyaie "

xplot

atives

la démocratie des partis sent vite allés rejoindie . tout It
les anciens partis croupions qui n'existaien ¢rait 1

auparavant que formellement, en alliance avee faire ¢

les communistes du SED, ou pour en constily quils

de nouveaux. On a ainsi retrouvé des gens d yolaic
Neues Forum, le mouvement dissident do rence:
j'étais I'un des principaux animateurs, 2 la CD lemer
au SPD, chez les libéraux ou chez les Vert mais

Meéme des figures comme Wolfgang Thierse, Griin
avjourd'hui président SPD du Bundesiag, ou lieu d
Angela Merkel, aujourd’hui présidente de J SPD
CDU, ont commencé par &tre membres des CDhu

mouvements de citoyens. Le retour en force de prodit
la démocratie des partis a, pour nous, pris In a-t-1 ¢
forme suivante. On nous a vite dit : ne révez coup
pas, la CDU a mis la main sur la CDU de I'Esl; quest
les libéraux du FDP ont pris le parti libéral est: style

altemand (le LDPD), un parti social-démocraté expél
s'est créé tout seul en RDA mais a vite rejoint le ou.H

SPD de 'Ouest ; vous, il ne vous reste plus qué
les Verts, prenez les Verts... C’est ce que nous

3o
] Pragu

avons fait. Par défaut d’alternative. Pendant ur, M:L
temps, les personnes venant de Bitnanis 90 ont i lard
joué un réle réel dans le parti unifié, mais ils on quel
ensuite été marginalisés. Simplement parce le Me¢
quils n'étaient plus élus : Bindnis o¥Die pens
Griinen a un poids négligeable dans les Lanader JR
de 'Est, oh ils n'atteignent que 2-3 % des voiX. parés
Si des Verts de I'ex-RDA ont pu étre présents beau
dans le dernier Bundestag, c'est uniquement les d
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5 Jens Reich

gifice & ceux de 'Ouest. Cette marginalité a ren-
forcé les querelles de personnes et de factions.
Le tout est une histoire assez triste.

M: Pensez-vous que cette lentative d'unifica-
Y tion. des deux organisations élail vouée a
'\ Pdchec ?

J.R.: Je le crois, Nos modes de socialisation, nos
visions de la politique et nos mentalités étaient
trop différents. De plus, les questions politiques
de I'Est étaient trés spécifiques : toute I'économie
s'effondrait, des problémes sociaux massifs
explosaient... A I'Ouest, on se préoccupait de
questions écologiques qui &taient considérées a
I'Est comume un Juxe. Par surcroit, le conflit &tait
trés vif entre les exigences écologiques ef les ten-
‘atives pour sauver un minimum d’emplois. Pour
tout le monde & 1'Est, la question du chdémage
était la priorité des priorités. Il éait difficile de le
faire comprendre aux Griinen, et d'arriver 4 ce
quils le prennent en compte. Du coup, les gens
volajent pour ceux qui en parlajent. Les diffé-
‘rences clans les modes de soclalisation ont éga-
lement beaucoup joué. On y pense rarement,
mais cela a représenté un facteur crucial, Les
Griinen: sont un parti dont toute histoire a eu
lieu dans le cadre de la République fédérale. Le
SPD a des racines dans toute I'Allemagne, la
‘CDU aussi, mais pas les Verts, qui sont un pur
produit de 'Ouest. Aussi le choc des mentalités
a1+l éré particulierement vif. Nous avions beau-
‘coup de mal a discuter ensemble. C'était une
Question d'objectifs politiques, mais aussi de
Syle de vie, de perception du monde, Leur
expérience fondatrice éizit 1968 & Paris, Berkeley
ou Harvard Square. Pour nous, 1968, c'éait
Prague. La différence est énorme.

M: Dix ans plus tard, guel bilan trex-vous de
In réunification ? Vous avez plusieurs fois écrit
_?: Aue U'Allemagne de U'Est élait condamndée q étre
“le Mezzogiorno de la nouvelle Allemagne. Le
bensex-vous toujours ?

;:'.T- R.: Dans une certaine mesure. Certes, com-
“Parés au Mezzogiorno, les Linder de I'Est sont
"-.beaucoup plus subventionnés. Pourtant, malgré
L les différences, la comparaison est pertinente

en ce que ces subventions n'ont pas été utili-
sées de telle sorte quelies ne soient plus néces-
saires, Le mot magique de ce point de vue est le
« Selbsttragender Aufschwung », la croissance
auto-entretenue. Or, celle-ci n'existe pas. Les
conséquences de cet échec sont massifs. Par
exemple en termes d'émigration intérieure : les
plus jeunes, les plus dynamiques, les plus
flexibles continuent & quitter massivement le
territoire de 'ex-RDA pour Cologne, Munich ou
I'étranger, comme dans le Sud de I'talie. Le
taux de chomage reste énorme et diminue &
peine, alors que 'Allemagne a retrouvé des
taux de crofssance importants. La force des sen-
timents xénophobes est un indice de cette
situation de domination et d’exclusion. Les gens
sont frustrés, pensent que la mondialisation
n'est pas pour eux, qu'ils en sont les perdants et
en rendent responsables les é&trangers.
Malheureusement, tout cela est trés répandu et
constitue un terreau extrémement favorable
pour des formes désasireuses de nationalisme.

M : Comment voyez-vous le role du PDS dans
cette situation ?

J. R. : C'est une question intéressante. D'un
cOté, le PDS est le syndicat des perdants, le
refuge de Pancienne élite. Cela constitue sa
rase de masse. D'un autre cbté, le parti se
donne une image gauchiste et écologique a la
maniére occidentale, Son équipe dirigeante a
adopté de nombreux slogans de I'Ouest, qui
vont 4 I'encontre des sentiments de la majorité
des électeurs et des adhérents, Les leaders
modernisateurs comme André Brie en sont
conscients et le disent. Mais imaginons que le
PDS air é1é interdit en quatre-vingi-dix - cela
érait tout a fait possible, et émit notamment
demandé par des membres du Neues Forum. Je
crois que la plupart de ses électeurs voteraient
avjourd’hui & I'exiréme-droite. Le PDS canalise
nombre de frustrations politiques et sociales
partagées par une grande part de la population
sous une forme politique constructive, C'est
dailleurs la raison pour laquelle le PDS a sur-
vécu, i l'inverse des Verts ou du mouvement
des citoyens.
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M : Croyez-vous que le PDS coniribue ainsi
maintenir une « identité RDA » ?

J. R. : D'une certaine fagon, oui. Personne ne
dit : « nous voulons revenir au temps de
Honecker ». Mais les militants du PDS essaient
de maintenir une tradition pour ceux qui ont
souter Je régimeé, ou qui ont éé socialisés
dans le systéme de la RDA et qui avjourd’huoi
sont frustrés d'étre mis 2 I'écart. Ils donnent
corps 2@ une nostalgie de la RDA, plutdt qua
I'envie de restaurer sa réalité politique.

M : Est-ce qu'une autre réunification était pos-
sible ? En 1989, le Neues Forum défendait l'idée
d’'une nouvelle constitution, d’'une double
transformation & la fois de la République fédé-
rale et de la RDA...

J. R. : Oui, c’est ce que nous pensions. C'était
bien siir illusoire. Il n’y avait aucun moyen poli-
tique pour concrétiser cette autre unification,
tout simplement parce que la population de I'Est
n'en voulait pas. Kobl et les partis de 'Ouest ont
évidemment aussi joué un rdle, Pour faire {uni-
fication autrement, il aurait par exemple fallu
que le SPD soit trés différent. La CDU avait une
base sociale naturelle dans P'ex-RDA : je veux
parler de ces nouveaux professionnels, avocats,
meédecins, spécialistes divers, tous ceux qui sont
devenus les nouveaux entreprenenrs aprés 1990,
Le SPD aurait di trouver les moyens de rallier
ceux qui éaient en train de perdre, ou du moins
qui n'étaient pas les gagnants de la transforma-
tion. II a fait exactement le contraire. Le SPD de
I'Est a été créé par des gens issus des Eglises pro-
testantes, qui étalent violemment opposés 3 tout
ce qui pouvait avoir de prés ou de loin des rap-
ports avec la RDA ou Ia Russie. Par exemple, ils
n'ont jamais accepté l'adhésion des anciens
membres du SED, le parti unique est-allemand :
ils avaient trop peur que cela leur cofite des voix
4 I'Ouest, En méme temps, ils croyaient que
parce qu'ils parlaient un peu du chémage et de
I'Etat-social, les voix des perdants de FEst leur
ézient acquises. C'était un calcul erroné. s n'ont
pas réussi & percer du cdté de la nouvelle élite et
ils ont perdu les autres, assurant ainsi la domina-
tior: du PDS sur les classes populaires.
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M : Aprés la réunification, vous quey cessa 1,
vous impliquer divectement dans la DOlitigye 01::
quotidien, sauf pendant I'échéance Dmiboligye
qu'a représentée la campagne Drésidentioy, I
Jaites-vous une théorie géne
guie le rile des intellectuels est ailleyrs p

J. R. : Oui, en Allemagne de I'Est en Tout
méme si les traditions sont sans doute différe
en France, Ici, un intellectuel n’a avcune change
de devenir une figure politique dans laquelje un
grand nombre de gens puisse se reconnaitye, i
faut étre heaucoup plus pragmatique. Preneg
une figure comme Gregor Gysi, qui a inconyps.
tablement réussi & devenir un porte-parole hig
au-deli du PDS. Gysi est un avocat, il a une fop.

cas,

mation universitaire, mais il ne joue pas la cane -

de lintellectuel. Cela ne veut pas dire quil meg
pas extrémement fin et doué. Mais il doit joyey
un autre jeu, plus populiste.

M : Vous étes maintenant redevenis chercheus,
directenr d'un centre de génétique médicale,
Votre participation au débat public a récem.
ment beawcoup porté suyr les guestions de bioé-
thique et de biotechnologie. Comment voyez-
vous une politique « verte » dans ce domaine }
J- R. : Le principal reproche que jadresse aux
Griinen est qu'ils ne savent que freiner et qu'ils
n'esszient pas de modifier Ie cours de ces nou-
veaux développements. IIs entendent ralentir
Iémergence des nouvelles biotechnologies

pluttt que de leur donner forme. Apres tout, ily -

a des raisons de penser que les sciences et tech-
niques du XXI* siecle vont tourner autour de la
biologie et de la manipulation des génes. 5 cela
est vrai, on a tout intérét 3 influencer le mouve-
ment, & lui donner des directions satisfaisantes,
plutét que d’en rester & un refus abstrait. Les
Griinen ont longtemps répété que les technolo-
gies génétiques sont comme 1'énergie atomique,
qu'il faut les refuser en bloc. Cette position esl
partagée par un grand nombre de leurs élec-
teurs, sur des bases fondamentalistes. Je crois
gue c'est une erreur, L'enjeu est de savoir conr-
ment nous devons influencer et réguler ces
changernents de technologies. Bt 13, les réponses
doivent étre concrétes.

Tale, ef Denserpgy,
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lens Reich

- M: Y a-til des différences de perception entre
W PEst et "Ouest de ce point de vue ?

Z J. R.: La population est-allemande réagit de
maniere plus proche de celle des avires pays
" européens. Iis sont moins inquiets des effets de
lindustrialisation. Dans les mouvements écolo-
giques des années quatre-vingt en RDA, il n'y
- gyajt par exemple aucune interrogation sur Ja
. génétique, sauf pour quelques intellectuels
* comme Christa Wolf. Les besoins étzient autres.
On pourrait d'ailleurs dire la méme chose de
© 'énergie nucléaire, et cette différence a contri-
- hué aux échecs électoraux des Verts, Bien sir,
il y a d’excellents militants €cologistes 2 I'Est.
" Paradoxalement, il y a méme davantage d’agri-
culture biologique qu'a I'Ouest, parce que nous
avons eu 4 restructurer tout le secteur et quun
certain nombre de gens ont tenté de se recon-
vertir en ce sens. Nos Verts sont moins politisés,
plus pragmatiques.

M : Comumnent les biotechnologies génétiques
(notamment médicales) pourraient-elles étre
réguides ? Que pensez-vous de la discussion
actuelle sur les recherches wnkblisant des
embryons bumains ?

J. R. : 1l faut revenir & 'idée qu'il est préférable
le fagonner plutdt que de se contenter de résis-
ter. Je ne suis pas favorable 2 l'utilisation de
jeunes embryons, quiils soient surnuméraires
;.0 produits pour cela. La culture de cellules ou
d'organes est un champ extrémement fécond et
Iégitime, mais elle ne nécessite pas forcément
de cellules embryonnaires. On peut utiliser les
tellules souches. On pourrait facilement imagi-
ler que le gouvernement affecte une somme
Importante 2 la recherche sur les cellules
Souches, comme alternative au clonage
tmbryonnaire, afin d'éuidier comment ces cel-
-l}lkis se différencient, comment elies peuvent
Sventuellement &tre reprogrammées pour
Gonner des cellules médicalement utiles. Avec
e type de proposition, le meuvement écolo-
8lque pourrait avoir une vraie influence. $i vous
Meltez vingt-cing millions d'euros sur la table,
Yous aurez des chercheurs pour s'intéresser 4
¢ genre de questions. Mais si vous vous

contentez de dire que ce n'est pas éthique, que
le clonage embryonnajre instrumentalise I'hu-
main et transgresse une norme fondamentale,
ce qui est vrai, vous ne changerez rien et le clo-
nage — y compris peut &tre le clonage repro-
ductif — se développera, L'Etat et la population
doivent essayer d'imposer une autre forme de
développement.

M : Que pensez-vous diu développement des
tests génétiques, par exemple du diagnostic de
risque de maladies comme dans le cas du
cancer ? Il v a de fortes craintes gue cela
débouche sur de nouuvelles forines de discrimi-
nation dans Paccds atx assurances, et gue l'on
commence d tester sans trop savoir comment
Jairve de Ia prévention. Qui doit réguler ef quoi ?
J- B.: Mon sentiment est que I'Etat ne peut pas
tout et ne doit pas tout, en particulier pour l'in-
formation génétique. D'un cdté, les gens ont évi-
demment [e droit de savoir §'ils sont porteurs de
telle ou telle mutation, y compris de savoir quel
est leur génome en général, méme si cela n'a
aucun intérét médical. Mais ils ont aussi le droit
de ne pas savoir. Le rdle de 'Etar est de faire en
sorte que la fagon dont cette information géné-
tique est produite, diffusée et utilisée ne porte
pas préjudice 4 lindividu. Les enjeux sont done
de préserver le caractére privé des données et de
contréler les usages que les assurances ou les
employeurs pourraient faire de ces informations.
Au-dela, il v a des questions plus difficiles
concernant Futilité médicale, les limites & donner
3 nos Interventions. On connait le probléme
depuis longtemps en médecine de la reproduc-
tion. Mais il y a des foules de nouveaux enfeux
et objets de régulation, comme le diagnostic pré-
implantatoire ou les tests de prédisposition chez
des personnes en bonne santé. RéMéchir aux
modalités de régulation de fagon réaliste nest
pas simple. On ne peut tout contrdler et tout
interdire. De plus, on voit mal comment la géné-
tique échapperait au puissant mouvement de
lilbéralisation qui domine tout aujourd’hui.

M : Pour prendre un exemple concrer, certains
disent qu'il faut inventer un nouvequ statut
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pour les tests géndtiques, quelgue chose qui
sinspire de la sttuation que nouys avons Dour
le médicament avec des essais préalables, un
conirole par des agences publigues, des permis
de niise sur le marché...
J- R, : Oui, il faut réguler, mais c'est plus difficile
pour un test que pour un médicament. D'abord
parce que 'on ne sait pas vraiment ce qu'il faut
en attendre, Avec les médicaments, tout cela a
€1é homogéndéisé, réfléchi, ce qu'il faut vérifier et
faire avant d'autoriser une mise sur le marché
est bien défini, Cest moins évident pour les
nouveaux produits de la génétique, méme si
cela est faisable, Un pur laisser-faire serait une
erreur, mais la régulation peut devenir politi-
quement impossible, parce qu'elle sera refusée
par les personnes, les patients en premier lieu,
Une des choses 4 faire est donc d'dargir la
conscience des limites de ces pratiques. I] fau-
drait par exemple faire comprendre & quel point
un dépistage de masse des mutations prédispo-
sant au cancer du sein serait doutenx et poten-
tiellement préjudiciable, en Pabsence dun trai-
tement préventif adapté dispenible. Mais on ne
peut pas interclire les tests. Lenjeu est de fournir
de I'information, une information ouverte qui
suppose par exemple que Pon force les compa-
gnies 2 divulguer leurs données et que I'on
organise leur évaluation critique. En ce sens, je
crois quiune bonne partie de l'information géné-
tigue peut étre gérée par la population.

M : YVous étes donc convaincu que la sociéts
civile pevt étve suffisamment forte pour conle-
nir les logiques de marché ?

J- R. : Savoir ce que la société civile va devenir
est le grand défi du siécle 2 venir. Le probleme
concerne la génétique, mais il est évidemment
bien plus large. Le défi est de trouver comment
bétir une démocratie citoyenne dans le cadre
d'une économie mondialisée et libéralisée, Je
suis parfois trés pessimiste, parfois moins, $i Pon
prend la génétique, nous avons eu quelques
bonnes surprises ces derniers temps, 4 com-
mencer par la question des OGM. 1l y a cing
ans, tout le monde était trés pessimiste. On ima-
ginait tous que Monsanto et les autres compa-
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gnies allajent inonder la planére d'OGMm DIUS:bu
moins utiles et que nous ne pourrions riep fairé.
Et pourtant, la situation est aujourdhy; tout
autre. II est apparu qu'une population correcye,
ment informée érait capable de poser deg Clu-é
tions, d'imposer des changenients, de blogue;
un processus engagé a marche forcée, ¢ b
contre quelque chose d'aussi puissant que Pin,
dustrie agricole américaine | Aujourdhuj, 1ourj|]:e
monde réclame plus d’explications, Plus dley, "
périences, plus de recherches sur les risques ¢
la sécurité — méme les Américains, Bien i
avec l'intervention croissante de Ja Populatiey
ou des personnes, on peut avoir des choséy
bizarres. En Allemagne, on a eu par exenmple
cette association de patients atteints de sclérose
en plaques prenant des positions identitaireg
fondamentalistes, protestant contre la recherche
dans ce demaine, avec cette femme en chaise
roulante venant expliquer dans les médias qué .
méme si on trouvait un médicament contre la
sclérose, elie ne le prendrait pas. Clest ung_
forme extréme, mais beaucoup d'autres groupe ;
de personnes, en particulier dans le cas des -
maladies génétiques, défendent un argumen
semblable. Ils ont parfaitement le droit de |
faire. Ils considgrent que les tests et autre
moyens de prévenir ces maladies sont des ten
tatives pour les éliminer, et constituent donce un
violation de leurs droits comme &tres humains
Pour quelqu'un qui travaille sur ces maladies
cela est bizamre, un peu fou - voire, pour cer
tains, inadmissible. Je crois que I'argument est 2
la fois valide et faux. Valide parce que ces per-
sonnes atteintes de graves maladies ou de han-
dicaps moteurs réagissent 2 partir de leur expé- ;
rience de lz discrimination, dont 1'8limination
serdit la forme extréme. En Allemagne, [a ques-
tion ne peut pas étre prise 1 la légére. Mais sous
cette forme, l'argument est incohérent, Ce n'est
pas parce quon lutte contre Ia syphilis que I'on |
veut €liminer les personnes syphilitiques. Mais
cette discussion fait partie du paysage, il faut
Iaccepter. C'est aussi cela, le pari de la société
civile et de la démocratie. ®




