Bioéthique : Quels enjeux ?

Introduction ; La bioéthigue, pour guoi faire ?

1998, le professeur Jean-Michel Dubernard réalise £ mondiale sur un patient néo-
zélandais amputé d’'une main (Clint Hallam) : greffene main grace a un donneur décédé.
Durée de l'opération : 13 heures... Cette opératioriement meédiatisée est un véritable
succes chirurgical. Pourtant, 6 mois aprés, leepatiemande le retrait du greffon : difficulté
a supporter le traitement antirejet et surtoutapacité a « s’approprier cette main étrangere ».

L’intervention avait été critiquée par le profess@ean-Louis Touraine et le CCNE, saisi de
I'affaire, avait exprimé ses réticences sur ce yjpgervention. En effet, il s'agissait d’'un cas
de greffe en I'absence de risque vital, qui n’a g@sorté plus au patient qu'une prothese, en
'absence de mobilité importante obtenue de la ngagffée. Bien plus, la main n’est pas un
organe comme les autres : connotation symbolicsefarte !

Comment expliquer ces réticences et la saisineahe @lors que I'opération fut un véritable
succes. On touche ici au coeur de ce qui va noos@ipger : le débat bioéthique.

Ce qui a suscité ces réactions, c’est la questiorold de la médecine et plus largement des
techniques médicales de pointe. Si I'art médicabatologiquement au service de la santé, la
greffe d’'une main peut étre assimilée a une intd@ree de confort de par son caractére non
vital. Cette position n'a de sens d'un point de wudéique que si I'on prend en compte 2
autres facteurs : le colt de I'intervention (plussemillions de francs) et les risques liés aux
traitements immunosuppresseurs (anti rejets) desdnfectieux, ou cancérigénes ou encore
effets indésirables lourds) : les 2 facteurs sembladisproportionnés par rapport aux
avantages de l'intervention.

La suite semble avoir donné raison aux détracteyRetrait du greffon en 2001)

On a dans cet exemple tous les ingrédients du débat

- la mise en relation entre possibilité techniqueleigation morale vis-a-vis du patient
et de la sociétéCe qui est faisable, faut-il le fairela possibilité technique peut-elle
se transformer en nécessité pratique ? D’ou legigine problématique :

1- La médecine doit soigner
2- On peut greffer une main, ce qui est un soin,
3- On doit réaliser I'intervention.

Si I'on accepte la conclusion, on Iégitime la dicta des moyens : parce qu’on peut, on doit.
Mais de quel devoir s’agit-il ? Une nécessité oa ohligation ? Et au regard de qui et selon
guelle norme ou quel critere ? Le consentement aliemt est-il un critére suffisant ?
Sdrement pas, ne serait-ce parce qu’'il en suppoesautre : 'autonomie de ce patient pour
obtenir un consentement éclairé. Il faut évidemmmejouter le caractérexemplairede
lintervention et la les choses se compliquent guisl’exemplarité introduit la référence a
autrui et plus globalement a « une maniére de \@agemble ».



- L'action medicale doit donc étre évaluée avec degeres non exclusivement
médicaux économiques, psychologiques, et ...éthiques. Rouf' fois peut-étre,
'action de la médecine se trouve suspectée d@dennectée, non seulement de
l'intérét du patient, mais de l'intérét généraleBiplus, ce qui allait de soi jusque dans
les années 60 devient problématique : I'action waddj n'est pas ipso facto morale.
Idem pour le progres bio technologique. En d’autesmes, I'action médicale est
ramenée ici a une entreprise technique visanidaité : elle doit donc étre mesurée
a l'aune de la prudence. Ce qui est problématigiest que I'efficacité est mesurable
avec des moyens quantitatifs. Or la prudence dhidjge relevent plutdét de
I'évaluation qualitative (voire de la préférence ilpdophique, idéologique ou
religieuse).

- Mais qui est mieux placé que le chercheur, le médéxtechnicien pour apprécier la
dangerosité d’un dispositif et placer les limite®r? pense bien sOr au politique, mais
dans un contexte démocratique, le politigue n’eésh lsouvent que I'exécuteur de
'opinion majoritaire, quand ce n’est pas I'exéautale la volonté de groupes de
pressions... Il faut donc éclairer les politiques...isrla question se déplace... Qui
peut les éclairer ???

I- Définition et apercus historiques
Aujourd’hui, I'éthique est partout (sport, entresai finance...et médecine), et on l'invoque
volontiers comme la recette miracle pour éviterdgsfonctionnements dans ces différents
domaines. Mais est-ce une panacée ? N’est-ce pgshémomene de mode ? Ce qui est
certain, c’est que l'éthique est convoquée chacdis flue les certitudes s’effritent ou
s’effondrent... (Voir le déclin des idéologies)

I- 1 Définitions Ambiguité des termes (voir étymologie : morestbbs) : les termes seraient
permutables.
Ricoeur: «['Ethigue, c’est l'ordre du bien et du souhait deie bonne ; c’'est 'optatif. La
morale vise I'obligation, c’est I'impérati. Ou encore I'éthique reléve de la délibératiblae
morale releve de l'injonction une fois la délibéatterminée...

La notion debioéthiquequant a elle est relativement récente : le moirasnté en
1970 par un américain (Van Rensselear Potter)ssnible désigner une nouvelle discipline,
ce qui semble évident (aujourd’hui, elle s’enseigrainiversité...). La notion s'impose trés
rapidement dans toutes les sociétés développésnaicratiques, caractérisées par un haut
niveau de RxD (recherche et développement) eteppluralisme culturel et idéologique. Elle
semble aussi relayer et compléter I'éthique médi¢ali déontologie) en décloisonnant a la
fois la réflexion (ouverture a toutes les composanntellectuelles de la société) et en
élargissant les interrogations au-dela des quest&latives aux rapports patients/médecins.

La définition la plus prudente qui découle de cdistinction :
G. Hottois : « _La bioéthiqgue couvre un ensemble de recherctiesdiscours et de
pratigues, généralement pluridisciplinaires et @llistes, ayant pour objet de clarifier et
si_possible de résoudre des questions a portégualtsuscitées par RxD biomédicale et
biotechnologique au sein de sociétés individuaigteulticulturelles et évolutives »

Remarques sur cette définition : caractere prudpnse en compte du relativisme propre
a nos sociétés, du caractere a la fois provisdirpueement délibératif des décisions
eventuelles, on est sur des ceufs ou des sablesantsuvLe probleme, c’est que la

bioéthique se trouve a la croisée des chemins Entexzherche biomédicale d’'une part, le



Iégislateur d’autre part (la sphére juridique) ifirela société civile (I'opinion publique),
ce qui amene une sorte de grand écart permaneanén€ore, il semble qu'il y ait un
décalage horaire permanent entre les progrés erpelsedes biotechnologies et les
valeurs éthiques de référence : Les comités d'eédsicsont censés combler ce décalage,
mais y parviennent-ils ?

I- 2 Une discipline indispensabléa bioéthique est inséparable dans son dévelopmem
initial de plusieurs facteurs historiques. (Listeampléte...)
- Le Nazisme et I'eugénisme délirant d’Hitler. LeSquelles sont encore douloureusement
présentes a la fin du 28. Voir d’ailleurs le Code de Nuremberg qui a selwibase aux 1éres
élaborations bioéthique : Tribunal américain qui jagé 20 meédecins nazi pour
expérimentations barbares sur des sujets humamnBUDH reprend la plupart des éléments
du Code:

1- Consentement informé et volontaire du sujet

2- Respect de la méthodologie scientifique la plumesa

3- Une finalité bénéfique (thérapeutique) et une étsdn des risques encourus par

rapport aux bénéfices espéreés
4- Laréversibilité des dommages éventuels

- Accélération des progrés dans le domaine de latigéeéet la procréation : ces
progres sont a la fois porteuwt®&spoirs(en continuité par rapport a la tradition de la
recherche et de la science) etadaintes: ce qui était de I'ordre de la fiction devient
réalit¢ ! (FIV, manipulation du génome, chirurgiéparatrice, reconstructrice,
transplantations, clonage reproductif et thérapeet: crainte d’un nouvel eugénisme,
non politique mais technocratique).

- L’activité biotechnologique et médicale s’inscriargs la globalisation et envahit le
marche :

« La création de nombreuses entreprises de biatarias présentes dans les domaines de la
pharmacie, l'agroalimentaire, I'environnement et daimie, a donné naissance a un
bioentreprenariat qui a favorisé 'intégration deécherche au marché » (Laurent Dianoux in
Science du vivant et marghé

Du coup, suspicion : la santé est-elle encore dmquupation essentielle des laboratoires de
recherche ? N’est-ce pas le profit et la rentabditi prennent le dessus ?

- Le développement de l'individualisme démocratiqoajegué au relativisme culturel
amene une demande permanente et croissante d’mtformMais cette information,
faute de compétences suffisantes est souvent deeratxiogene : on veut savoir et se
faire une opinion par rapport a ses préférenceseswaleurs, mais quand on sait, on
prend vite peur... (Voir le paradigme de I'horizoittal le médecin et le chercheur
n'ont plus de légitimité charismatique...)

Si I'on conjugue ces différents facteurs, urgenemel réflexion collective pour définir les
buts, contrdler les avancées, mesurer les avanédes inconvénients du progrés. Mais cette
entreprise, louable, s'inscrit sur dond de peur et de désenchantement du rapport de
’homme au monde et a I'histoirdLa bioéthique s’est d’abord constituée comme un
antieugénisme teinté de technophobie et de capdussroe ! Difficile de se séparer de cet
arriere plan.



I- 3 Quelgues grandes dates

- 1945-46 : Proces de Nuremberg

Apres la seconde guerre mondiale, les criminelgudare a I'origine de I'horreur des camps
d’extermination, sont jugés au proces de Nuremipargle Tribunal militaire international
siégeant du 20 novembre 1945 &lidctobre 1946. Le 19 juillet 1947 un tribunal nailie
jugeant des médecins nazis dans le cadre d'uneggad@e du Tribunal de Nuremberg
condamne [l'utilisation comme "cobayes" des dépomésinternés et adopte un code
concernant les expérimentations cliniques sur I'm@nLe jugement déclare solennellement
'exigence du consentement informé de toute pems@mumise a des essais dans un but de
recherche et énonce le droit de retrait du sujetitmoment... Le serment de Geneve, adopté
en 1948 par I'’Association médicale mondiale, prepase version actualisée du serment
d’Hippocrate : " Méme sous la menace je ne mefiea mes connaissances médicales au
service de ceux qui violent les lois de I'hnumamité

- 1983 : Création du Comité consultatif nationa¢tiique pour les sciences de la vie et de la
santé

Créé par décret du président de la République ddé2Ber 1983, sous I'impulsion du
Professeur Jean Bernard, le Comité national d'@thigest composé de chercheurs,
biologistes, médecins, représentants des princigaurants de pensée philosophique et des
principales familles spirituelles. Ce groupe d’extp@ pour mission de donner son avis sur les
probléemes moraux soulevés par les progrés de leerglte dans les domaines de la biologie,
de la médecine et de la santé. Le Comité peutsglise par le Président de ’Assemblée
nationale, le Président du Sénat, un membre duggoament, un établissement public ou une
fondation reconnue d’utilité publique ayant pourtiat® principale la recherche ou le
développement technologique, un établissement eignement supérieur. La loi du 30 juillet
1994 consacre le comité auquel elle donne pourionisfémettre des recommandations et
non plus des avis. De 1983 a 1993, le Comité auw&3davis contribuant, avec le rapport de
1988 du Conseil d’Etat " De I'éthique au droit "laa préparation d’'un ensemble de lois
destinées a répondre aux questions alors les phssantes posées par les progrés de la
biologie et de la médecine.

- 1985 : I'éthique entre dans les disciplines egsées a I'Universite.

- Les lois bioéthiques : 1994 ; 2004 ; 201@ principe est celui d’'une révision périodiqile

la législation pour tenir compte, d’'une par, desgpés accomplis dans le domaine de la
recherche biologique et médicale et, d’autre pdet|'état de I'opinion. Il s’agit bien sar
d’encadrer la recherche et surtout ses applicagbgsprit de ces lois bioéthiques est celui
de la prudence, mais on constate une évolutionvguilans le sens de plus de souplesse.
Exemple : la GPA, formellement interdite en 200dypait étre reconnue en 2010

ll- Les difficultés de la bioéthique

lI- 1 La logique du compromis.

La bioéthique se développe dans un contexte paditigparticulier: la démocratie.
Conséquence, dans un tel contexte, seule la datitémpublique peut Iégitimer une position
et seul l'accord du plus grand nombre peut fairéor&t@. Aucune sensibilité, aucune
préférence philosophique, religieuse, idéologique politique ne peut donc a priori étre




écartée de cette délibération, a condition tousedpi’'elle soit respectueuse des principes du
fonctionnement démocratique. On serait évidemmentét d’invoquer la compétence des
chercheurs et des médecins pour faire autorité clagl€bat, mais cet argument est réfuté par
les chercheurs eux-mémes (le rdle du cherchelst d&echercher) et des meédecins (le réle du
médecin c’est de soigner, conformément a la déogilimédicale). Les questions éthiques
relatives a la société (et non plus seulemenndiViidu) relevent de la société civile.

Le débat bioéthique est donc nécessairement plaggé k& signe de la « médiété », la
recherche du juste milieu et du compromis. On weteoici une vieille vertu théorisée par
Aristote : la prudence (Phronesis).

Distinction centrale entre nécessité et continger€@n ne délibere pas sur les choses qui ne
peuvent étre autrement qu’elles ne senta délibération (comment engager sa liberté ?)
s’impose dans les situations de contingence, og timsue de l'action n’est pas certaine et
ou le choix d'une stratégie peut toujours étre wtscau profit d’'une autre. Domaine de
prédilection : la politique et la morale. Cettetueronduit au choix le plus raisonnable, c'est-
a-dire le moins pire a défaut d’étre le meilleue. @i doit guider le choix est la considération
des avantages et des inconvénients, notammentvaaundes conséquences de l'action. Le
choix le plus raisonnable vise a exclure I'excés. frudence conduit donc toujours a
privilégier le juste milieu, la « médiété ». Cetitgtion est au cceur du débat bioéthiqueNi

I'un ni I'autre mais les 2 ensemble-»/oir Taguieff : la bioéthique ou le juste miliece qui
donne inévitablement a la bioéthique une configomathétorique : comment parvenir a un
accord satisfaisant pour tous, sachant que chaeure aiision du monde distincte et parfois
incompatible avec celle des autres (voir le déaas $in sur le statut de I'embryon) ?

Mais derriére cette posture consensuelle se pradilex orientations philosophiques distinctes
et parfois incompatibles : Déontologisme et consétjalisme

[I- 2 L'antinomie

lI- 2 - *Le déontologismeorigine kantienne)

Ce qui qualifie I'action comme bonne, ce n’est pas résultat, c’est son intention et la
gualité du vouloir : I'action moralement bonne eslie qui est accomplie par devoir de fagon
inconditionnée. Il faut distinguer deux types devales que Kant appelle impératif
hypothétique et impératif catégorique. Version difiée : le 1*" désigne une action qui vise le
bien non parce que c’est le bien mais par ce glzense rapporte un avantage. Cette action
n’est pas vraiment morale. LE™ désigne une action qui vise le bien parce quéd tedsien.
Reste a savoir ce gqu’est le bien !l Une valeualfment trés relative ? Kant est tres clair : il
y a une définition universelle du bien quant acsank.

2 Formulations qui se recoupent):<dAgis de telle sorte que la maxime de ton agbioisse
étre érigée en loi universelle » 2) Agis de teletes que tu traites 'humanité, dans ta
personne comme dans celle d’autrui, toujours confimeet jamais simplement comme
moyen » Message important : I'interdiction d’instrumentadisia personne humaine. Notion
centrale de respect de I'humanité, fondement detd@omie (Homme Iégislateur de son
action).

La notion de personne. Distinction entre dignit@rét. La personne est ce qui n’a pas de prix
et qui constitue une fin en soi. Cette notion desg@ene est au centre de toutes les réflexions
bioéthiques.Autrement dit c’est & la lumiere d’'un principe albisgu’'on doit juger les
pratiques bio et médicales.




[l 2 ** | 'utilitarisme ou le conséquentialismé. Bentham et J. Stuart Mikef « Introduction aux
principes de la morale et de la Iégislation » ; Wtilitarisme »)

L’hédonisme moderne : Assimilation du bonheur epldisir, mais ce n’est plus la nature (cf.

Epicurisme) qui constitue la référence par rappolaquelle ce bonheur peut étre produit :
c’est la société (la nature est désacralisée).dmhéur consiste donc dans la production du
plaisir pour le plus grand nombre au sein de laéséet non plus dans la conduite de la vie
conforme aux enseignements de la nature.

L’arithmétique des plaisirs et des peines. Uneoactst morale non pas parce qu’elle est
conforme a un principe rationnel a priori (Kant)aim en fonction des conséquences
bénéfiques pour la communauté, quelle que soitelition - égoiste ? - de I'agent : ce qui

compte c’est donc l'effet produit, le résultat, @pgéndamment des motivations (d’ailleurs

insondables...) de celui qui agit. La morale n’exilgmc pas un arrachement a notre nature
d’étres deésirants, (perspective utopique), maidesgnt de prendre en compte le bien
d’autrui et du plus grand nombre dans nos agissesm&m peut juger de la qualité morale

d’'une action a lI'aune du plaisir (quantifiable) elle apporte a une majorité ou au moins a
'aune de la souffrance qu’elle contribue a dimim®eidée d’'une arithmétique des plaisirs et

des peines.

Ces différents positionnements philosophiques ot gas toujours explicités dans les
discussions bioéthiques, mais sont continuellemamitsents de fagcon sous-jacente et
conditionnent postures et prises de position, capéne souvent a des impasses

Exemple : la question du DPI :

Déontologisme : Instrumentalisation de la vie huraa Interdit absolu

Utilitarisme : maximiser le bien étre collect® Généralisation du DPI (orientation
eugeéniste).

Autre exemple : I'euthanasie. Du point de vue dipeet de la personne humaine, la régle
subjective de I'homicide par compassion ne pew @hiversalisée. Mais le méme impératif
catégorique m’interdit de laisser une personne tlagsuffrance alors que I'euthanasie est la
solution extréme pour soulager une souffrance mdréSi I'on bascule du cété de
l'utilitarisme, l'euthanasie sera évidement consd@ecomme « normale » au regard des
bénéfices pour le patient et pour la société (ditndm de la souffrance, réduction des
codts...) mais dans le méme temps, cette normalisatiore une voie dangereuse (pourquoi
ne pas euthanasier tous ceux qui ne peuvent paswne vie autonome.?). On peut prendre
egalement I'exemple de I'expérimentation pharmagigloe : pour tester l'efficacité d'un
nouveau médicament, il faut des cobayes consentampposons qu’'un nouveau médicament
comporte le risque du déces des individus soumigstumais que ce médicament comporte
aussi une haute probabilité d'efficacité thérappudi.. Que faire ? Refuser le sacrifice de
guelques cobayes alors que ce médicament pourraépeusauver des milliers de vies
ultérieurement — position déontologique ? Ou bikaigir des cobayes de nature inférieure
(clochards, marginaux ou handicapés...) pour maxintésechances d’augmentation du bien-
étre collectif. Mais on retrouve une position eugéa intolérable de type Nazie...

lI- 3 Vers une solution de I'antinomie : peinciplisme(ou principalisme

Ensemble de principes éthiques minimaux univenselig acceptables destinés a guider la
solution de conflits survenant dans la pratiquerigidicale en milieu pluriethnique. Approche
typiguement ameéricaine (multiculturalisme, commuagsme, individualisme), de type
contractualiste et en rupture avec le paternalisioeninant dans I'éthique médicale
traditionnelle.

4 principes.




- Le principe d’autonomie (PA). Le patient est personne libre de décider de son propre
bien. Rien ne peut lui étre imposé contre son Bagle du consentement libre et informé. i
peut certes s’en remettre volontairement a I'atéorinédicale, mais rupture avec le
paternalisme (arriére plan kantien).

- Le principe de bienfaisance (PB). Si le PA esttreeet formel, le PB prend en compte la
visée éthique du bien. Mais cette visée est plarikle PB est donc subordonné au PA et se
résume a la regle : fais a autrui ce que tu voadpaion te fasse.

- Le principe de non malfaisance (PNM). Echo dupasr Hippocratique Rrimum non
nocerg, mais avec une nuance : la volonté du patiendoiepas étre suivie si le médecin
'estime contraire a sa conception du bien. Dans swciété multiculturelle, le patient peut
toujours aller voir ailleurs (exemple : IVG).

- Principe de justice (PJ). Incursion dans le dowaiocial et politique. Réguler la distribution
et l'allocation des moyens de santé. Principe dstige distributive et corrective. Impact au
niveau local (ex acces a des technologies coltpasegiobal (répartition des budgets de
politique de santé).

Le principlisme aboutit a des positions ouvertaslalbase du respect absolu de la personne
en tant qu’étre libre et autonome. Mais d’'une gag composants sont souvent difficiles a
concilier (notamment PA et PB), et d’autre pantejpose sur une présupposition utopique :
'autonomie effective du patient, ou encore un grdti« idéal », qui n’existe factuellement
jamais...

[l Les enjeux

La bioéthique, en dépit de ses difficultés strualtas est une discipline qui fait de plus en
plus autorité au niveau politique et juridique (CENE rend non plus des avis mais de
recommandations...). Il semble que des sérieuseaaasmpesent sur I'avenir de 'humanité,
et la réflexion bioéthique doit les prendre en ctamp

lll- 1 Le nouvel eugénisme

Le terme a une connotation tres péjorative, potiitaecouvre des orientations diverses et
antinomiques. La question de l'eugénisme s’artialilectement a celle du respect de la
personne puisque, quelle que soit l'orientationgst toujours question de modifier (et
améliorer) tout ou partie de [I'espére humaine, cei gamene l'angoisse de
linstrumentalisation. Elle est donc au cceur du atlébioéthique. Le souvenir des
expérimentations nazies est encore vivace et llmage d’Etat (pratiqué aussi au USA dans
les années 30...) est aujourd’hui universellementaomeé par toutes les démocraties :
L'article 16.4 du Code civil énonce : « Nul ne pgairter atteinte a l'intégrité de I'espece
humaine » et que «toute pratique eugénique tenadidrganisation de la sélection des
personnes est interdite. » L'article 511.1 du Cpéeal, quant & lui, dispose « Le fait de
mettre en ceuvre une pratique eugénique tendaotgatisation de la sélection des personnes
est puni de vingt ans de réclusion criminelle. »)

Pourtant, c’est a une nouvelle forme d’eugénismermpus avons affaire aujourd’hui avec la
RXD : un eugénisme libéral, qui n'a rien a voir aum quelconque programme politique.

Il s’agit d’'un eugénisme «doux » et a caracteréprrelevant de choix axiologiques
individuels indépendants de I'autorité publiqueoliche a 3 questions :

*faire naitre (eugénigue positive)

*Empécher de faire naitre (eugénique négative)



*faire mourir dans la dignité (euthanasie).
On peut les regrouper : naissance et fin de vie.

Il =1- a : Naitre !

La question prend évidemment un sens aigu avegrtgges biotechnologiques, notamment
le DPI et le génie génétique : ce qui est nouveast qu’'on passe d’un sélectionnisme sur
les procréateurs a un sélectionnisme sur les gémedifier les caractéristiques génétiques a
partir de la connaissance du généme et évidemnientaligénisme étatique et autoritaire
(qui fait peur) a un eugénisme individualiste eétal, qui semble dénué de toute nocivité.

Concretement on est dansbhemédecine du dés{avoir des enfants sains, les plus parfaits
possibles). Cette attitude, propre aux pays dépélepn’est pas directement eugénique : elle
ne porte pas sur la descendance a long terme.céttespond a I'angoisse collective du
handicap. Quelques chiffres :
* Mongolisme : 75% de francais sont pour I'IMG, 18%upune correction génétique,
8%pour le laisser faire.
» Débilité mentale : 69%, 19%, 10%
* Globalement, 50% des francais sont favorables alj DBst-a-dire favorables a
I'élimination des embryons défectueux.
A I'horizon se profile une double perspective :
* Reéduire la fréquence des génes défectueux (eugenigative)
* Augmenter la fréequence des caractéristiques gereifugées désirables (eugénique
positive), ce qui correspond a un véritable prbjepolitique.

C’est bien s0r la %I° perspective qui aujourd’hui domine I'opinion puple mais elle n’est
pas sans danger en dépit de son apparente « ié@itiaturelle ». Certes elle reléve de
I'eugénique négative (donc &“lvue éthiqguement tolérable), mais d’'une part ldténentre
les 2 (négative et positive) est tres floue (ou mamce le handicap.? Ne pas avoir les
gualités standard d’une société —taille, longueupénis, poitrine...n’est-ce pas un handicap,
ou du moins un préjudice pour réussir sa vie),.mais elle peut aboutir a une modification
radicale des rapports juridiques au sein d'une conauté. Voir I'arrét PerrucheCour de
Cass. Arrét du 17 11 2000 : reconnaissance d'uritdxoréparation pour préjudice causé par la
rubéole transmise par la mere in utero. Le médegtie labo ont été condamnés. La mére avait
demandé une IMG en cas de risques. Le médecinas'égmu son engagement d’informer sa patiente.
Il est donc responsable de la situatidra Cour a reconnu implicitement qu’il vaut mien pas
naitre que naitre handicapé d’'une part et d’audre que les parents ont la liberté de choisir
entre des vies potentielles. Cette reconnaissanceddoit & ne pas naitre ouvre la voie a un
eugenisme de précaution, a une judiciarisatioriadkidue et augmente de facon exorbitante
la sphere des droits subjectifs. On peut imagiadalbleau suivant : les parents ont le droit de
programmer génétiquement leur progéniture ; biens,plen cas de défaut aveére, les
descendants pourraient demander réparation aurdesus : on rentre de plain pied dans une
relation contractuelle de type commercial !'!! (\Bceachés...). On n’est évidemment pas
encore la (voir la loi « Anti Perruche », 4 03 200'enfant ne peut se prévaloir d’'un
préjudice du fait de sa naissance et I'indemnigaties parents est limitée). Néanmoins, on
peut rappeler la position de Jacques Testart @diirané que« la conjugaison potentielle de
la génétique et de la procréation medicalementsédsi permettrait une pratigue eugéniste
nouvelle non autoritaire mais efficace, tout autamntraire a la dignité humaine que
'eugénisme d’Etat %« I'ceuf transparent »)




Il -1 -b : Mourir

Globalement les mémes aspirations se dessineas efebats sur I'euthanasie n'en sont peut-
étre qu’a leur début! Le dilemme (comme pour f& lquestion dailleurs) porte sur
I'opposition entre le sacré de la vie et la quati la vie. L'eugénisme moderne tend
évidemment a privilégier 1e°2°terme mais cette aspiration a un droit a mettreetme a une
existence qui n'a plus de qualité minimale - @sa des souffrances et de la déchéance du
patient — est déja présente depuis I’Antiquité r(les stoiciens sur la question du suicide). Le
mot sera inventé plus tard par F. Bacon en 1608'est la tAche du médecin non seulement
de faire recouvrer la santé, mais encore d'atténiaesouffrance et les douleurs. Et ce, non
seulement quand un tel adoucissement est propleegaérison, mais aussi quand il peut
aider a trépasser paisiblement et facilement. »

Les arguments anti (indépendamment des optiongigeties pour lesquelles la question ne
doit méme pas se poser...) sont trés proches derekatifs a la PMA et au DPI :

- Risque de la pente fatale
- Inflation des droits subjectifs
- Confusion entre principe d’autonomie et individeaie

Le malaise des avis du CCNE est a ce titre treglataur des difficultés a trouver une
position éthique et juridique cohérente. Voir I'mvdu 27 01 2000 sur «l'exception

d’euthanasie » :

«Face a la difficile et douloureuse question dinlae vie et de l'arrét de vie, le CCNE affirmeeda question
de l'euthanasie proprement dite ne peut étre ishlémntexte plus large que représente le fait dirim
aujourd'hui dans un monde fortement marqué parclnique médicale, ses qualités évidentes, mass ses
limites. Le véritable défi devant lequel la socig¢étrouve placée revient a permettre a chacuivde au mieux
(ou au moins mal) sa mort et, dans la mesure dsifiesde ne pas en étre dépossédé. La mise erea&solue
d'une politique de soins palliatifs, d'accompagnendes personnes en fin de vie et de refus deafaement
thérapeutique doit y conduire. Cette méme détermimaloit de plus permettre de réduire a des $tnatrares
et exceptionnelles les demandes d'euthanasie pneptalite, sans toutefois réussir a éviter qu'eliese posent
plus jamais.

Faire face a la question euthanasique (...) coddaffirmer des valeurs et des principes touctemita la liberté
des individus qu'aux exigences du respect de datélindividuelle et sociale. Mais, de fait, ildremt en conflit
les uns avec les autres et s'averent contradistpirg

C'est ainsi qu'il apparait au CCNE qu'une positiorée sur I'engagement et sur la solidarité estesure de
faire droit aux justes convictions des uns et diiea et de lever le voile d'hypocrisie et de céestichité qui
recouvre certaines pratiques actuelles. Cetteipngitengagement solidaire (...) invite a mettr@euvre une
solidarité qui ne saurait toutefois s'affranchirrthgiue que représente un geste qui ne viseragagm& agir au
moins mal. Elle pourrait trouver une traductiorigique dans l'instauration d'une «exception eutbiama

On retrouve ici cette impossible quéte du justeéemijldu « ni I'un ni 'autre mais les 2 a la
fois »...

Conclusion 2 remarques :

- Le probleme de ce nouvel eugénisme est-il sansti@olda Comment améliorer
’lhomme - aspiration éthiguement légitime - sansqueer de respect a I'égard de son
humanité ?

- La question est aussi de savoir si les générafiorenir s’accomoderont de ne plus se
concevoir comme les auteurs a part entiere deelgwelles ménent. (Habermas)



l1l- 2 L’hybridation

Le terme signifie couramment « mélange », maisyWé@logie révele une connotation de
violence et de démesure (Ubris en grec). La RXDreules perspectives hallucinantes en
terme d’hybridation biologique. Ces perspectives® sxtrémement ambigués...

lll-2 —a Les greffes

La chirurgie des greffes a franchi un cap depuiséleut du 23™ siécle. Les dons d’organes
se limitaient jusqu’a lors a des organes intefneiss, foie, cceur : voir la prouesse de4d 1
transplantation au Cap dans les années 60) La aotéjec’est la greffe d’organes externes :
mains, visages...

Dimanche 27 novembre 2005, une femme (Isabelle il2iha’est réveillée avec le visage
d'une autre. Cette greffe partielle de visage séalipar des équipes francaises est une
premiere mondiale !

Ces réussites extraordinaires ouvrent des perspsdairanges et font polémique ! Au-dela de
la prouesse médicale, de I'amélioration des camutide vie des patients, c’'est bien le
probleme de l'identité individuelle qui est posgar mon individualité passe par mon corps !
Et plus encore par ces parties du corps (les mé&nsgisage !) par ou cette individualité
s’exprime. (Retour sur I'affaire C.Hallam)

lll- 2 - b Gamétes

Depuis le début des années 80, l'assistance meédial procréation n'a cessé de
progresser, permettant de lutter efficacement edatistérilité : 'insémination artificielle
(IA) puis la fécondation in vitro (FIV) — voir l1e*1bébé « éprouvette $1978 : naissance,
en Angleterre, de Louisa Brown, premier enfant copgr fécondation in vitro (FIV) réalisée par
Robert G Edwards. 1982 : naissance d’Amandine, emdée mise au monde grace a une FIV
réalisée par le Professeur Testarf€es moyens vont se généraliser rapidement : E@, ¥30
France, sur 800.000 naissances, 2.500 enfantst®@moécus par FIV. En 2000, 1% des
nouveaux nés ont été congus par FIV. Dans le mémpd se développent des pratiques
qui consistent a donner du sperme ou des ovocyies gratiquer des interventions au
profit des couples stériles. Ces dons de gameétasescadrés par la loi (les gametes sont
conservées dans des centres spécialisés : CEQ@@%re-d’études et de conservation des ceufs et
du sperme humain créés en 197@es dons sont gratuits et anonymes. Ainsi un eopplt
faire appel a un CECOS pour obtenir ovule ou spegheéaliser soit une IAD
(insémination artificielle avec donneur anonymej aoe FIV. Avec les nouveaux modes
de procréation, il faut désormais distinguer laept¥ génétique, biologique, Iégale,
affective (cas naturel) et adoptive (pas de ligéemddité). Dans le cas d’une insémination
artificielle avec un donneur anonyme, la femmefé@sbndée par le sperme d’un inconnu.
Son conjoint, alors qualifié de " pere adoptif éconnait sa paternité légale en signant
I'accord d’'insémination. Mais la loi francaise regua tout enfant ainsi congu de connaitre
son " pére biologique ". Son identité ne lui semragis révélée, ce qui pose la question du
droit de I'enfant a connaitre ses origines. Erdimye pratique qui se développe de plus en
plus : la gestation pour autrui (mére porteuseggrdite en France mais autorisée dans
d’autres pays (USA notamment) ce qui génere unctid plus en plus important et un
tourisme procréatif clandestin. Les états génédmuba bioéthique ont abordé le probléme
cette année. La aussi, on a une situation inéQib¢.est la mére ? Celle qui a donné son
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ovule fécondé ou celle qui a porté la grossessendet? Dans tous les cas de figure, avec
I’AMP la question de l'identité individuelle se tree posée dans des termes nouveaux. On
sait que la construction de I'individu passe papfropriation des ses racines, y compris
biologiques. Mais les enfants issus de '’AMP org tecines multiples, comme dans le cas
de lI'adoption, mais avec une différence majeuradadption est destinée a compenser une
double déficience: du c6té des parents adoptdssterilité ; du cb6té des parents
biologiques l'incapacité a assumer la prise engdhae I'enfant. Il y a donc une relation
symétrique (contractuelle) qui disparait dans I'ANRC une situation plus confuse : qui
est vraiment péere et mere ?

Un instant de fiction: la FIV s‘accompagne de ples plus d'un diagnostic
préimplantatoire (DPI). Aujourd’hui le DPI permetusement de rejeter les embryons a
risque (ce qui pose déja le probleme d’'une nouviellme d’eugénisme). On sait que le
génie génétique permet de modifier la structurettigne d’un organisme (voir les OGM).

Il n'est pas impossible de penser que d’ici quedqaenées on puisse remplacer certains
genes défectueux par d’autres, prélevés sur daetréoryons... On retrouve ici la méme
orientation : I'hybridation génétique.

lll- 3 Clonage thérapeutique et recherche surédlsles souches

Petit rappel. Les techniques dites de clonage pg&nie2 types de realisation : soit la
reproduction a l'identique d’'un individu a partitude cellule (clonage reproductif — la
brebis Dolly) soit la fabrication, a partir de c#dls souches de tissus organiques conserves
ensuite en laboratoire et permettant ultérieurendest greffes, soit sur le donneur lui-
méme, soit sur un receveur compatible. Je peux mheaginer qu’a partir de 'une de mes
cellules, on va pouvoir fabriquer un embryon cl¢me ovocyte énucléé recoit le noyau de
ma cellule) ; puis mise en culture ; développemambryonnaire stoppé au stade de 8
cellules ; spécialisation des cellules pour obtéssr tissus que I'on veut : foie, moelle,
poumons... qui serviront ultérieurement a régénéesr arganes malades ou défaillants.
On se retrouve la aussi dans une situation d’hgbad des organismes, procédé similaire
a celui des greffes chirurgicales, sauf qu’il n’yplus besoin d’attendre le déces d'un
donneur. C’est une perspective prodigieuse, madipage la méme question : mon corps,
régénére par les tissus issus des cellules d’'wa miappartient-il vraiment ?

La recherche sur les cellule souches embryonnalege de la méme problématique

Je n'ai pas évoqué d’autres pratiques, plus inregaencore - les embryons hybrides ou
cybrides : transfert du noyau de cellule humainesdan ovocyte animal énucléé - mais
tout concourt au méme résultat : les génératiorena seront de plus en plus le produit de
ces manipulations qui consistent a transférer teprgtés biologiques d’un individu vers
un autre. La médecine du futur va bouleverserdangnaire du corps ; le corps va de venir
une réalité hybride et non plus singuliére.

Conclusion : les ambiguités de la notion de santé

Je n'ai pas évoqué toutes les questions relatiiasbéoéthique, ni toutes les difficultés
auxquelles elle est confrontée (par exemple lelpnoé du statut de laersonne humaine

- raisons de temps. Je voudrais terminer par unangue de bon sens qui montre peut-étre
la source de toutes ces difficultés.

11



Si la RXD et la médecine progressent, c’est évidentnpour améliorer la santé des

populations, fidéles en cela a I'héritage cartégier’il est une facon simple de rendre

communément les hommes plus sages, c’est par & sparSi la santé n’est pas la fin (le

but) ultime de I'existence, elle est au moinsdadition pour que la quéte du sens de la
vie soit possible. Mais le probléeme réside dansldfinition de la santé. En fait on en

trouve deux !

Une définition minimaliste : Etat de quelqu’'un déarganisme fonctionne bien.

Une définition maximaliste : celle de 'OM: La santé est un état complet de bien étre
physique, mental et social, et ne consiste paseswrnt en l'absence de maladie ou
d’infirmité. » Cette définition est extensive et... sans limite, qg@ a évidemment des
conséguences sur le droit a la santé !

Le droit a la santé fait partie des droits fondataex de la DUDH mais, de fait, ce droit
dépend du marché, puisque la santé est devenuemanghandise. Sur ce marché,
confortée par la représentation que nous avonsad®tion de santé, I'offre ne cesse
d’augmenter, mais la demande aussi. Du méme cawp, de qui est techniquement
possible devient exigible (illimité du désir) :rearché est la pour y répondre.

Curieusement, la question de la marchandisatiola danté est largement occultée du débat
bioéthique. Curieux silence sur les enjeux éconapsqde la santé (« Plus nous serons
malades, plus nous serons riches »... !). Or il népgas oublier que le moteur de la recherche
aujourd’hui, c’est moins la santé que les profitsstantiels que la satisfaction de la demande
de santé peut générer. Bref, les labos qui troudehiargent pour travailler sont ceux dont les
résultats sont les plus prometteurs en termestderrd’investissement...
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