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Introduction

La bioéthique est une science humaine. À ce titre, elle
n’est pas figée, mais s’adapte en permanence aux évolutions du monde et de la société. Ses travaux sont passionnants, car ils abordent les problèmes avec les points de
vue de professionnels très divers, ce qui enrichit considérablement les débats.

Les travaux en bioéthique ne sont pas un frein au progrès,
comme on l’entend trop souvent. La recherche est ainsi
faite qu’elle va de l’avant, le plus vite et le plus loin
possible. Lorsque les travaux franchissent des barrières,
brisent des tabous, la société civile se rend compte qu’il
faut poser des jalons. C’est le travail de la réflexion
bioéthique : établir des principes régulateurs au progrès
scientifique.

Car en ces temps de transition où la Terre se meurt, où
l’homme parvient à réécrire son patrimoine génétique
(sans même avoir réussi à le comprendre), à dématérialiser son cerveau (sans même en avoir compris le fonctionnement), à explorer les planètes tout en exploitant les
autres espèces animales, on comprend que la technologie
est au bord d’un nouveau franchissement, sans retour.
Les fascinantes découvertes effectuées sont porteuses
de grandes avancées et de grands espoirs, mais aussi de
risques à cette mesure. La société est placée face à des
questions qui engagent son avenir. L’homme est placé
face à des choix qui engagent sa nature même.

Parmi les questions posées :


» Qu’est-ce que la norme ?

» Le corps – ou l’une de ses parties – peut-il être
commercialisé ?

» Peut-on modifier le patrimoine génétique de l’espèce
humaine ?





» Y a-t-il un « droit » à l’enfant ?

» Nos données de santé numériques sont-elles
protégées ?




Mais la bioéthique ne donne pas forcément la réponse
à ces questions. Au contraire, elle est là pour enrichir
le débat en évitant de le polariser trop binairement, en
amenant d’autres éclairages. La bioéthique est aussi là
pour rappeler que tout ce qui existe n’est pas forcément
bon. Dans une autre temporalité, avec recul, distance et
réflexion. En interrogeant des spécialistes de divers horizons, elle tente d’établir des garde-fous.

Parce que « science sans conscience n’est que ruine de
l’âme »…

Les icônes utilisées dans ce livre

Pour faciliter la lecture et stimuler votre attention, des
icônes accompagnent le texte.

[image: ]L’éthique pose des questions, mais n’apporte pas forcément les réponses. Les paragraphes contenant cette icône
posent quelques-unes des questions en rapport avec la
thématique traitée.

[image: ]Cette icône mentionne les jurisprudences générées par
la thématique traitée, ainsi que le positionnement des
juristes ou leurs travaux.

[image: ]Cette icône indique que des notions techniques sont invoquées pour aider à la compréhension du sujet.

[image: ]Les exemples signalés par cette icône permettent d’illustrer concrètement le propos traité.



1BIO-QUOI ?



[image: ]Bioéthique est un mot formé de deux racines grecques.
Éthique (èthikos) signifie « ce qui est habituel, usuel ».
Le mot renvoie aujourd’hui à des normes établies par
la société, contrairement à la morale qui constitue un
cadre de conduite personnelle beaucoup plus subjectif.
Bios signifie « la vie », comme dans biologie.

La bioéthique est donc littéralement l’étude des questions
et problèmes sociétaux qui peuvent apparaître à l’occasion de pratiques médicales nouvelles ou de recherches
en biologie. C’est une discipline née dans la deuxième
moitié du XXe siècle en raison à la fois des dérives de
l’expérimentation sur l’être humain et de l’avancée des
pratiques médicales et thérapeutiques.

La bioéthique est basée sur la pluridisciplinarité (notion 12),
c’est-à-dire la réflexion collective de professionnels de
différents horizons, médecins et soignants, mais aussi
philosophes, historiens, théologiens, sociologues, chercheurs, politiques, juristes…

La bioéthique est à distinguer de la déontologie, qui régit
les règles de fonctionnement de la profession médicale. La bioéthique, au contraire, est une discipline de
recherche, qui sert de base à l’élaboration de lois encadrant les pratiques médicales en général, et notamment
les pratiques mettant en jeu des éléments du corps
humain ou des données à caractère médical.

La réflexion bioéthique est principalement fondée sur un
ouvrage publié aux États-Unis par Tom Beauchamp et James
Childress en 1979, intitulé Principes de l’éthique biomédicale.
Les auteurs y postulent que toute la recherche biomédicale
est centrée autour de quatre grands principes. Autonomie,
bienfaisance, non-malfaisance et justice forment ainsi la
base du « principisme » (notions 6 à 8). Toute action médicale, de soin ou de recherche doit ainsi s’efforcer de respecter
ces principes, ou de les équilibrer au mieux. Leur application
aux situations concrètes est donc souvent délicate.


LE RAPPORT BELMONT

En fait, Beauchamp et Childress
reprennent les principes tirés
d’un document du ministère de
la Santé américain, publié juste
avant leur ouvrage, le « rapport
Belmont », qui fait suite à un scandale sanitaire sans précédent.
En 1932, à Tuskegee, une petite
ville de l’Alabama, des médecins
ont décidé de ne pas soigner des
patients noirs atteints de la syphilis pour étudier la progression de
la maladie. Cette « étude » s’est
prolongée, dans le secret et sans
en informer les malades, jusqu’en
1972, même après que la pénicilline a été produite à grande
échelle et a démontré son efficacité pour traiter la syphilis. On imagine le scandale lorsque l’affaire a
éclaté !



Depuis les années 1990, d’autres approches de la bioéthique se sont développées. Le principisme est considéré
comme une éthique « minimaliste » qui pourrait même
nuire à la relation médecin/patient. Cependant, cette
approche reste la plus couramment employée, notamment dans la pratique clinique.

La réflexion éthique utilise également deux fondements
philosophiques opposés, d’une part le déontologisme,
d’autre part l’utilitarisme (notion 5). Le déontologisme
est une théorie héritée de la philosophie kantienne, qui
affirme que les actions doivent être jugées à l’aune des
devoirs qui s’imposent au médecin. Les devoirs génèrent
des droits, et ceux du patient en tant qu’individu sont
placés au centre de toute démarche éthique. C’est l’approche privilégiée en France, qui est facilement opposée
à l’utilitarisme anglo-saxon, ou conséquentialisme. Cette
deuxième théorie mesure les conséquences des actions
non pas en fonction de l’individu isolé, mais du « plus
grand bien ». Ainsi, une action peut être décidée même
si elle paraît néfaste à un patient, dans la mesure où elle
apporte un bien certain à la collectivité.


L’ŒUF TRANSPARENT

Jacques Testart, en 1986,
publie L’Œuf transparent. À l’origine
du premier « bébé éprouvette »,
ce médecin retrace dans son livre
l’histoire de ses recherches sur la
fécondation in vitro. Il sera sans
doute l’un des premiers grands
médecins et intellectuels à aborder la question de la bioéthique
en France. Sa voix s’élève encore
aujourd’hui pour analyser les
développements technologiques
qui entourent la procréation
humaine.



En permanence, devant chaque situation, le professionnel de santé doit trouver la meilleure façon d’appliquer
un corpus de règles éthiques définissant ce que l’on
appelle les « bonnes pratiques cliniques », qui mettent
en tension les principes et les approches philosophiques
de l’éthique.

Une façon concrète de pratiquer l’éthique est de partir
d’une situation posant question, et de tenter d’en dégager des principes généraux : c’est ce que l’on appelle la
casuistique, ou étude de cas.

Enfin, la bioéthique repose sur un certain nombre de
valeurs. Parmi ces valeurs, la gratuité et l’anonymat des
dons (notions 20 et 21), le consentement (notion 11) libre
et révocable, le rapport bénéfice-risque favorable. Toutes
ces notions seront abordées dans les notions suivantes.


Bio-quoi ?

L’essentiel en 5 secondes


» La bioéthique est l’étude des questions et
problèmes sociétaux qui peuvent apparaître
à l’occasion de pratiques médicales nouvelles
ou de recherches en biologie.

» L’essentiel des réflexions bioéthiques est
basé sur le principisme, posé par un ouvrage
fondateur de Beauchamp et Childress en
1979.

» Les deux courants philosophiques porteurs
de la bioéthique sont l’utilitarisme et le
déontologisme.








2NAISSANCE DE LA BIOÉTHIQUE



Depuis l’Antiquité, on trouve des exemples d’expérimentations réalisées sur des malades, des prisonniers ou des
condamnés à mort. Les règles éthiques et déontologiques
sont généralement édictées après des scandales ou des
affaires choquantes pour l’opinion, lorsque des tabous
sont brisés.

Histoire

La première expérimentation « officielle » sur l’être
humain est réalisée en Angleterre dans les années 1790.
Le médecin Edward Jenner fait deux observations :


» Des femmes en contact avec des vaches atteintes de
vaccine, une maladie bénigne ressemblant à la variole,
développent, elles aussi, une forme de vaccine.

» Ces femmes semblent immunisées contre la variole
humaine.




Il a alors l’idée de récupérer du pus de pustules de
ces femmes « vaccinées » et de l’injecter à d’autres
personnes en bonne santé. Résultat : ces personnes
deviennent elles-mêmes insensibles aux attaques de la
variole. La « vaccination » était née.

Lors de travaux similaires sur la syphilis au XIXe siècle,
un médecin prussien est accusé d’avoir injecté du sérum
syphilitique à plusieurs personnes sans les en avoir informées. Le gouvernement prussien instaure alors l’obligation de recueillir un consentement éclairé des sujets de
recherche et interdit l’expérimentation scientifique sur
les mineurs et les « incapables ».

Au XXe siècle, sans plus tenir compte d’aucune règle, le
régime nazi porte à son paroxysme l’expérimentation sur
les humains avec de vastes programmes « médicaux »
et « scientifiques » menés sur les prisonniers des camps
de concentration. On les plonge dans des bains d’eau
glacée pour tester la résistance au froid du corps humain,
on inocule divers parasites pour étudier le développement
des infections, on teste des poisons pour développer de
nouvelles armes chimiques…

Le « Code de Nuremberg »

[image: ]Après la guerre, à Nuremberg, le tribunal militaire américain mène le « procès des médecins » et fait appel à des
experts médicaux qui commencent à réunir les éléments
épars d’une réflexion éthique. Ce procès aboutit en 1947
à la publication du « Code de Nuremberg », un corpus
de dix principes déontologiques encadrant la recherche
expérimentale sur l’homme. Ce document introduit
explicitement le respect des droits de l’homme dans la
recherche médicale internationale.

« Dans les expériences médicales qui ont été avérées,
[…] des sujets furent utilisés, qui n’avaient pas consenti
à l’expérience […]. En aucun cas le sujet d’expérience
n’eut la liberté de choisir de quitter une expérience.
Dans beaucoup de cas, les expériences furent réalisées
par des personnes non qualifiées, conduites au hasard,
sans raison scientifique précise, et dans des conditions
matérielles révoltantes. […] Dans chacune de ces expériences, les sujets subirent une douleur ou une torture
extrêmes, et dans la plupart d’entre elles, ils souffrirent
de lésions permanentes, de mutilation ou moururent du
fait des expériences, directement ou à cause de l’absence
de soins de suite appropriés. » (Extrait du verbatim des
procès de Nuremberg, Control Council law no. 10, vol. II,
p. 181-184, Washington DC, 1949-1953. Trad. P. Amiel,
2011.)

Structuration de la bioéthique internationale

L’Association médicale mondiale créée lors du procès
des médecins nazis a par la suite participé à la rédaction de textes encadrant les recherches biomédicales,
pour protéger la vie humaine. Sur le plan international,
la Déclaration universelle des droits de l’homme, publiée
le 10 décembre 1948 par l’ONU, commence à aborder la
question. En 1950, dans la même mouvance, cinquante
États européens se dotent d’un texte juridiquement fort,
la Convention européenne de sauvegarde des droits de
l’homme.

En parallèle, un Code international d’éthique médicale
sera publié en 1949. Il comporte un texte qui revisite le
serment d’Hippocrate (« la santé de mon patient sera
mon premier souci »).

Enfin, le texte fondateur qui encadre toute la recherche
biomédicale depuis 1964 est la Déclaration d’Helsinki.
Tout en reconnaissant qu’il est nécessaire de réaliser des
études expérimentales sur l’être humain pour faire avancer la connaissance, elle pose comme axiome prioritaire
que « l’intérêt de la science ne doit jamais prévaloir sur
le bien-être de l’individu ».

Les réactions de rejet sont nombreuses, et certains s’opposent farouchement à une limitation des pratiques. Ainsi
le Pr Barnard, qui a réalisé la première transplantation
cardiaque en 1967, déclarait : « Limiter l’application de
la technologie médicale […] signifierait réduire les possibilités d’aider les patients dans le futur. »

[image: ]Est posée ici la problématique centrale de la bioéthique :
comment assurer la protection des droits individuels des
sujets de recherche tout en cherchant à améliorer le bien
commun ?


Naissance de la bioéthique

L’essentiel en 5 secondes


» L’expérimentation humaine s’est longtemps
produite sans réglementation.

» Le choc causé par la Seconde Guerre
mondiale et par les procès de Nuremberg
a conduit à la création d’instances
internationales de protection de la vie
humaine.

» Le Code international d’éthique médicale
et la Déclaration d’Helsinki encadrent les
recherches biomédicales.








3EUGÉNISME



En grec, « eu- » signifie bon, « genos » est la naissance.
L’eugénisme est donc l’organisation d’une reproduction humaine sélective en vue « d’améliorer » l’espèce.
Celle-ci peut être positive (sélectionner les meilleurs) ou
négative (éliminer les plus faibles).

Naissance de l’eugénisme


HISTOIRE

Dans la Grèce antique, à Sparte,
les nouveau-nés malformés sont
éliminés. Cependant, c’est Francis
Galton, cousin de Charles Darwin,
qui invente le terme d’eugénisme
en 1883. Pour lui, tous les hommes
ne sont pas égaux : certains sont
absolument supérieurs à d’autres,
et il avait entrepris de prouver que
le « génie » est héréditaire. Ses
idées ont rencontré et rencontrent
toujours un certain écho.



Au début du XXe siècle, le courant eugénique, parti d’Angleterre, gagne les États-Unis, où la théorie de la dégénérescence, qui postule que les humains « inaptes » ont
acquis des traits indésirables en raison de « mauvais
environnements » et transmettent ensuite ces traits par
les gènes, est en vogue dans les milieux blancs protestants. Tandis qu’en Angleterre, Galton est partisan de
promouvoir une reproduction saine en favorisant les
unions entre les personnes jugées « de qualité » (eugénisme positif), un certain nombre d’eugénistes américains imaginent un programme de stérilisation forcée
des individus jugés indésirables ou « dérangeants »
(eugénisme négatif). Les États-Unis, mais aussi d’autres
pays, promulguent des lois sur la stérilisation forcée, à
cette époque. En Suède, ces lois n’ont été abrogées qu’en
1976. Jusque-là, il était encore habituel de stériliser des
malades mentaux sans leur consentement : on estime
que 60000 personnes auraient subi cette atrocité aux
États-Unis, autant qu’en Suède.

Eugénisme au XXe siècle

L’eugénisme était en vogue partout dans le monde, et
la République de Weimar préparait déjà des lois eugéniques avant l’avènement d’Hitler au pouvoir. Une
société « d’hygiène raciale » avait été fondée en Allemagne dès 1903, et le mouvement prônant la « régénération nationale » comptait même des juifs parmi ses
membres les plus éminents. Hitler lui-même affirme
qu’il est influencé par ses lectures des articles d’Henry
Ford sur le concept « d’hygiène raciale ».

Pour « purifier » leur race, les nazis mirent au point un
vaste programme de contrôle des naissances, encourageant les individus reconnus « aryens » à se reproduire
entre eux, créant des établissements destinés à élever les
enfants issus de ces unions : le Lebensborn permettait
à des femmes de rencontrer des SS et d’être hébergées
clandestinement pendant leur grossesse, puis d’abandonner leur enfant à la SS pour constituer la nouvelle
élite. Un tel centre a même été créé en France en 1944
dans l’Oise. Les dignitaires nazis étaient encouragés à
avoir au moins quatre enfants, et la propagande favorisait
les familles nombreuses chez les « supérieurs », l’avortement y étant proscrit. Dans le même temps, les juifs et
les « impurs » étaient fortement dissuadés d’avoir des
enfants, une loi rendant même l’avortement obligatoire
pour les « inférieurs » à partir de 1940.

De son côté, la France n’a pas caché son enthousiasme
devant ces lois. Si elle n’a pas suivi la voie, c’est que,
d’une part, la tradition catholique profondément ancrée
en France est par nature hostile à tout ce qui peut contrecarrer la procréation et, d’autre part, que le pays avait
besoin de régénérer sa démographie après l’hécatombe
de la Grande Guerre, d’où une politique plutôt nataliste.

[image: ]Aujourd’hui, la loi française condamne fermement toute
forme d’eugénisme. Le Code pénal punit ainsi de 30 ans de
réclusion criminelle les pratiques eugéniques « tendant
à l’organisation de la sélection des personnes » (art.
214-1). Le Code civil également : « Nul ne peut porter
atteinte à l’intégrité de l’espèce humaine. Toute pratique
eugénique tendant à l’organisation de la sélection des
personnes est interdite » (art. 16-4). On retrouve encore
cette interdiction dans la Charte des droits fondamentaux
de l’Union européenne adoptée en 2000.

[image: ]En novembre 2018, la société canadienne du syndrome
de Down (la trisomie 21) publiait un communiqué-choc
pour être répertoriée sur la liste des espèces menacées.
En effet, les nouvelles techniques de dépistage prénatal laissent penser que de moins en moins de bébés
naîtront avec la trisomie 21 dans le futur. Par ailleurs,
les techniques de procréation médicalement assistée
permettent de sélectionner du sperme ou des ovocytes
sur de nombreux critères de « qualité » qui ne sont pas
sans évoquer l’eugénisme le plus radical.

À la même période, une équipe de chercheurs chinois
annonce avoir modifié le génome d’embryons humains
pour la première fois grâce aux nouveaux outils moléculaires disponibles (voir notion 42)…


Eugénisme

L’essentiel en 5 secondes


» L’eugénisme vise littéralement à améliorer
l’espèce en organisant une reproduction
sélective.

» Les nazis ont pratiqué une politique
d’eugénisme négatif (éliminer les « inférieurs »)
et positif (favoriser les unions « supérieures »).

» L’eugénisme est sous-jacent aux techniques
de génie génétique les plus récentes.








4EUTHANASIE



En grec, « eu- » signifie bon, « thanatos » la mort.
Le terme « euthanasie » est né au siècle des Lumières
pour décrire la façon dont les médecins pouvaient, dans
certains cas, abréger les souffrances de patients agonisants déclarés incurables.

[image: ]Pour cette notion, comme pour l’eugénisme, on distingue
une euthanasie active, lorsqu’il s’agit de mettre fin volontairement à la vie d’une personne, et une euthanasie
passive, dans les cas d’arrêt des traitements pour accélérer
la fin de vie. Il faut encore distinguer le suicide assisté, qui
est un acte délibéré d’auto-administration létale, après
prescription médicale, afin de mettre fin à sa vie.

Euthanasie et nazisme

Les illustrations les plus manifestes de l’euthanasie dans
l’Histoire sont les génocides, parmi lesquels celui perpétré
au nom de l’idéologie nazie, le terme euthanasie étant
alors dévoyé pour signifier l’élimination des « impurs »
et des êtres humains « inférieurs », dans des conditions
qui n’avaient plus rien de médical, ni même d’humain.
En parallèle de sa politique eugéniste, le régime nazi a
ainsi développé un intense programme « d’euthanasie
active » qui a porté le concept au paroxysme. C’est le
1er septembre 1939 que démarre un programme d’euthanasie de personnes handicapées après l’autorisation écrite
du Führer : « Le Reichsleiter Bouhler et le docteur Brandt
sont chargés de la responsabilité d’étendre le domaine
de compétence de certains médecins, nommément désignés, afin que les patients qui, pour autant que l’entendement humain puisse en juger après un diagnostic des
plus approfondis, sont considérés comme incurables aient
droit à une mort miséricordieuse. » (in Michael Tregenza,
Aktion T4, 2011.) Le programme « Aktion T4 » était lancé.
On estime que plus de 200000 personnes, adultes et
enfants, seront tuées dans le cadre de ce programme et
de ses ramifications (malformations, handicap mental,
maladies incurables, graves blessures…).

Mais ce n’est encore rien par rapport au programme d’extermination systématique lancé début 1942, la « Solution
finale » : au total, entre 4 et 6 millions de personnes
seront « euthanasiées » dans les camps d’extermination
et de concentration, juifs bien sûr, mais aussi tziganes,
prisonniers politiques, homosexuels…

À la suite de ces crimes de masse, les procès de Nuremberg, en 1947, permettent de poser les bases d’une réglementation internationale qui marque les débuts de la
bioéthique moderne.

Mourir... dignement ?

L’euthanasie, au sens moderne du terme, signifie
davantage la possibilité pour chaque individu de choisir
le moment de sa mort, dans la dignité. Beaucoup plus
assumée socialement que l’eugénisme, l’euthanasie
médicale émerge à nouveau depuis les années 1970-80,
et les débats sont très vifs aujourd’hui autour de cette
thématique. Plusieurs présidents de la République ont été
amenés à donner un avis sur la question de la fin de vie,
et François Hollande, après des déclarations plutôt favorables, parviendra finalement à un compromis en introduisant la « sédation profonde et continue » comme
thérapeutique possible de fin de vie et en instaurant la
notion « d’aide à mourir » dans une loi de 2016 (voir notion 31). Plusieurs pays ont légalisé l’euthanasie à des
degrés divers. On estime qu’en Europe, environ 50 %
des décès résultent d’une décision médicale, active ou
passive. Cette situation s’est progressivement installée
en réaction à « l’acharnement thérapeutique » ou à
« l’obstination déraisonnable » due aux avancées des
traitements qui permettent de maintenir des personnes
artificiellement en vie (voir notion 33).


AFFAIRE LAMBERT

La fin de vie de Vincent Lambert
en juillet 2019 a défrayé la chronique. Ce jeune homme, victime
d’un grave accident de la route,
était plongé dans un coma jugé
profond et végétatif depuis plus
de 10 ans, avec des lésions irréversibles. L’équipe médicale décide,
dans le prolongement de la loi
Leonetti, l’arrêt des traitements.
Mais les parents de Vincent, très
engagés dans la lutte contre
l’avortement et la « préservation
de toute vie », ont contesté à
plusieurs reprises la décision du
corps médical d’arrêt des perfusions, donnant lieu à un véritable
feuilleton judiciaire et saisissant
le Conseil d’État, la Cour de cassation, la Cour européenne des
droits de l’homme et même l’ONU.
Toutes ces juridictions et instances
auront finalement donné raison
aux médecins. Vincent Lambert
est mort en juillet 2019...



[image: ]Ces questions sont particulièrement complexes et ne
peuvent obtenir de réponses évidentes. L’alimentation
et l’hydratation par perfusion doivent-elles être considérées comme des traitements, ou comme de simples
soins ? Est-ce une « obstination déraisonnable » d’alimenter une personne dépendante ? Que recouvre précisément la notion de « maintien artificiel de la vie » ?
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