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Introduction

Le terme même de bioéthique trouve son origine dans l'ouvrage de l'auteur américain Van Rensselaer Potter Bridge to the future (Englewood Cliffs N.J. Prentice Hall 1971). Il s'agit de prendre la mesure de la marche du progrès technique et scientifique, qui doit être encouragé, tout en contenant ses éventuels débordements afin d'assurer la protection de l'humanité.

En Europe, la bioéthique renvoie essentiellement aux rapports entre les sciences et les techniques médicales et la protection de l'homme, tant dans leurs aspects philosophiques que juridiques. C'est le sens que nous lui donnerons ici.

Traiter des questions relatives à la bioéthique, c'est aborder la conjonction, les oppositions, existantes ou potentielles, entre deux des piliers fondamentaux sur lesquels reposent les sociétés occidentales, à savoir la science comme moteur du développement, justifiée par l'idée de progrès, et les droits de l'homme comme système de valeur déterminant l'ordre politique et social. Le troisième pilier étant représenté par la mondialisation des forces économiques, comme système de pouvoir.

La complexité des interactions entre ces différentes forces et la concurrence entre les enjeux dont est porteur chacun de ces systèmes, les contradictions idéologiques entre la reconnaissance du « multiculturalisme », ou du pluralisme, comme réalité sociale (assumée ou souhaitée) et l'adhésion aux droits fondamentaux comme ciment social conduisent à l'élaboration d'un discours consensuel qui canalise (ou limite) l'expression de la pensée et masque certaines contradictions.

Cependant l'exigence de lucidité est ici primordiale. C'est une évolution profonde, tant des rapports entre l'homme et la société que des techniques et des instruments juridiques, qui se dessine. D'autres champs d'étude, comme celui de l'environnement ou celui portant sur les rapports entre l'individu, dans sa spécificité, et le groupe, ou la communauté, comme élément d'identification et de solidarité, pourraient illustrer une telle démarche.

Par ailleurs, les questions de bioéthique font nécessairement appel à des disciplines différentes, qui représentent autant de points de vue dont la conjonction est nécessaire : la biologie, la médecine, la philosophie, l'économie, le droit, sans oublier l'apport des religions. L'intervention du droit dans le domaine des sciences biomédicales est parfois contestée, souvent contournée, presque toujours contrainte. Le droit, en tant que norme impérative assortie de sanctions, comme instrument pour réguler les recherches et les techniques biomédicales, reste concurrencé par d'autres systèmes normatifs produits non pas par les pouvoirs publics, mais par la communauté scientifique elle-même. L'affirmation selon laquelle il appartient aux pouvoirs publics, émanation de la société politique, de régir l'activité scientifique et les pratiques médicales ne va pas de soi. La place limitée réservée aux juristes dans les organismes officiels ou officieux qui traitent de la bioéthique, témoigne d'une certaine méfiance.

Les questions biomédicales présentent une très grande sensibilité en termes de droits fondamentaux. La connaissance intime de certains éléments d'un être humain offre à celui qui détient les informations un pouvoir considérable. L'asservissement de l'homme à l'homme peut naître d'un savoir. Celui qui sait, le savant, ou plus souvent celui qui détient l'information, a la faculté de discriminer selon des critères qu'il distingue et dont il établit la logique, soit en ne laissant pas une vie se développer, soit en programmant une vie nouvelle, soit en rompant le pacte de l'égalité entre les hommes. C'est en termes de droits fondamentaux qu'il convient donc d'examiner le regard que le droit peut porter sur l'humain.

De nouvelles pratiques d'expérimentation sur l'homme, de nouvelles connaissances sur le fonctionnement de certains éléments constitutifs de l'humain, à savoir son génome, engendrant elles-mêmes de nouvelles possibilités d'intervention, suscitent des questions nouvelles : quelle est la nature de l'embryon humain, quels équilibres établir entre la protection de l'individu et l'intérêt de la collectivité, l'activité scientifique peut-elle être encadrée, jusqu'où peut-on aller dans l'exploitation du matériau humain, l'homme peut-il améliorer, voire créer, l'homme… ?

Alors que les questions relatives à l'instrumentalisation de l'humain (recherches sur l'embryon, début et fin de la vie, procréation…) connaissent de nouveaux développements, de nouveaux champs sont ouverts : remise en cause de l'anthropocentrisme, transhumanisme, concurrence de l'intelligence artificielle. En réalité, la science fait tomber les barrières, les unes après les autres et le droit et la morale, ou l'éthique, s'adaptent en tentant de canaliser, provisoirement, les mutations engendrées par ces évolutions.

Si la notion de progrès scientifique, comme signifiant l'approfondissement des connaissances et une meilleure maîtrise de la réalité, est objectivement mesurable, le progrès appréhendé en soi est ambivalent. En effet, le progrès social et moral d'une société, aussi difficile soit-il à définir, n'est pas nécessairement tributaire du progrès scientifique.

Dans le domaine biomédical, cette considération tend à s'appliquer de manière évidente. Le progrès dans la connaissance de l'humain est indiscutable. La science approche au plus près les mystères de la vie, de ses origines, de son développement. Si les débouchés thérapeutiques de ces découvertes ne répondent pas toujours aux espoirs suscités, les progrès qui résultent de ces avancées sont évidents. La science est un facteur considérable d'atténuation de la souffrance de l'humanité. Elle soulage du fardeau que représentent certaines maladies jusqu'alors subies sans espoir de rédemption. Il est paradoxal de dénoncer les risques que la science fait courir à l'homme alors que des malades, hier condamnés, peuvent rester en vie, que certains handicaps sont aujourd'hui soulagés ou surmontés et que l'espoir de nouvelles avancées fait reculer le poids de la fatalité et du malheur.

Pourtant si le parti de la science est celui du progrès, si le rôle de la philosophie est de rechercher ce qui est moralement bon pour l'homme, l'objet du droit est triple. Il est, évidemment, d'écrire et d'analyser les partitions législatives et réglementaires qui régulent les pratiques. Il est, également, d'établir des procédures. Ainsi si la démocratie est un système qui fonde l'exercice du pouvoir, elle dit comment les décisions doivent être prises, par le vote, s'agissant de la démocratie majoritaire. Or la question de savoir qui décide en matière de bioéthique et selon quelles procédures est essentielle. Quelle est la part de l'émotion dans la formation de l'opinion, quelle est la part de pouvoir détenue par les scientifiques, démocratie ou oligarchie… ? autant de questions qu'il convient de se poser à défaut d'y répondre. La question est d'autant plus importante que le droit a ici, plus encore qu'ailleurs, vocation à veiller à la cohérence entre les réglementations et les principes fondateurs inscrits dans les textes constitutionnels et internationaux qui transmuent les valeurs fondamentales qui ordonnent nos sociétés en règles de droit.

Si l'on s'inscrit dans cette logique, le prisme de l'analyse est alors différent. Il ne s'agit ni de juger la science ni de céder à l'émotion légitime que suscite la souffrance, mais de tenter de retrouver le sens des principes ontologiques et anthropologiques dont le droit, dans son expression la plus haute, est le vecteur, d'en expliciter les exigences, de mettre en exergue les ruptures.

Le droit exige la cohérence. Il ne dit pas de manière absolue, comme le fait une religion ou une morale, ce qui doit être, il dit ce qui doit être dans un système déterminé.

Plus précisément, le droit de nos sociétés occidentales peut tenter de dire ce qui est juste, ou non, au regard d'un système fondé sur les droits fondamentaux de l'homme et le primat de l'individu. Il doit montrer en quoi telle ou telle politique s'inscrit dans ce cadre, ou s'en écarte, voire le remet en cause. Tout en sachant que d'autres logiques d'autres vérités sont possibles que celle de l'humanisme, issue du christianisme dont les droits de l'homme sont l'aboutissement contemporain. Quels que soient les croyances et les sentiments de celui qui tient la plume, il ne faut jamais oublier que le juriste doit être un positiviste, tout en sachant que le droit positif est enraciné dans le terreau des valeurs qui ne sont pas du droit mais qui en constituent la substance.

Le système des droits de l'homme, comme tout système qui ordonne une société est fondamentaliste, au sens propre du terme et ce fondamentalisme est la condition de la survie de cette société, il ne faut cependant pas oublier que d'autres valeurs sont possibles pour d'autres hommes dans d'autres contrées ou à d'autres époques.

À l'intérieur d'un système global de valeurs, celui par exemple des sociétés occidentales, il existe également de profondes différences. Ainsi une conception objective du principe de dignité humaine n'aura pas les mêmes conséquences en termes de réglementation des pratiques biomédicales qu'une conception fondée sur la liberté subjective de l'homme apte à choisir et inscrite dans la logique de la philosophie utilitariste.

Il faut également prendre en considération le fait que les recherches et les techniques, s'agissant par exemple des nanotechnologies, se développent dans des pays, comme la Chine, qui n'ont pas la même conception de la place de l'individu dans la société.

Dire que la conception de l'homme peut sortir bouleversée des évolutions des sciences et des techniques n'est pas tant dénoncer d'un point de vue moral cette transformation, c'est dire qu'elle peut engendrer de nouvelles valeurs pour un homme nouveau. L'idée d'un monde et d'une humanité qui se transforment a quitté le seul terrain des ouvrages de sciences-fictions, comme ceux prémonitoires d'Orwell ou de Huxley, ou plus près de nous de Houellebecq, pour atteindre les rivages de la réalité. C'est annoncer plutôt que dénoncer les ruptures qui sont à l'œuvre, les transformations progressives qui peu à peu remettent en cause des principes aussi fondamentaux que l'égale dignité des êtres humains. C'est se garder des prophéties, l'histoire n'est jamais écrite à l'avance, tout en faisant le choix de la lucidité. Pour cela il est important de considérer que les mots sont un formidable instrument soit de maïeutique soit pour, au contraire, faire vivre un théâtre d'ombres.

Il y a ainsi plusieurs manières d'aborder les questions biomédicales. D'abord l'analyse clinique, celle du technicien qui décrit les évolutions techniques, scientifiques, éthiques et juridiques qui affectent le champ des activités biomédicales. Le second angle d'attaque consiste à entretenir l'espérance d'un monde où la maladie, voire la mort pourraient être vaincus par les progrès de la science. Cette vision scientiste s'inscrit dans celle qui a animé le xixe siècle occidental par la foi dans le Progrès des sciences, des hommes et de la civilisation. La troisième perspective est celle de la dénonciation des risques, celle de Cassandre. Elle est souvent présentée, soit comme traduisant un sentiment de peur face à l'avenir, soit comme la manifestation d'une pensée réactionnaire.

Cependant, il existe une voie intermédiaire, celle qui consiste à tenter d'observer avec perspicacité les logiques à l'œuvre dans le domaine biomédical. De ce point de vue, la règle juridique est à la fois paradoxale et révélatrice. En effet si le droit se construit apparemment à partir des principes juridiques dans lesquels s'incarnent les valeurs, l'auteur de la norme juridique, essentiellement le Parlement, au niveau national, est soumis à des contraintes ou à des pressions, par exemple la volonté de faire avancer la science, une logique de santé publique, une logique compassionnelle, une logique économique.

Cette deuxième édition, publiée quinze ans après la première, rend compte d'une situation dans laquelle, les principes et les valeurs dans lesquelles le droit est ancré, ou censé l'être, n'ont pas été modifiés substantiellement, mais où des pratiques, encore interdites hier, sont aujourd'hui autorisées, repoussant ainsi sans cesse des limites qui constituent autant de digues fragiles et provisoires. De ce point de vue, une étude rétrospective des débats parlementaires relatifs à telle ou telle question permettrait de mesurer comment il est d'abord dérogé à certains interdits, avant de faire de la dérogation la norme, ou comment l'exception se mue en droit subjectif.
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Chapitre 1

Le système normatif de la bioéthique

Ce système s'est construit de manière particulière. Très largement non juridique à l'origine, il est aujourd'hui formé d'un conglomérat dans lequel les normes juridiques occupent une place centrale, mais avec une portée contrastée.

Section 1

La construction de la bioéthique

Historiquement, les principes de la bioéthique ont été posés d'abord au niveau international, à Nuremberg en 1947. Le Code de Nuremberg a été établi pour servir de référence en vue du jugement des médecins nazis par un tribunal militaire américain (habilité par 23 États) qui a jugé par délégation du Tribunal international de Nuremberg. Ce texte repose sur des fondements juridiques incertains – car ce tribunal militaire n'était pas précisément mandaté pour établir ainsi des principes de portée générale. Il pose essentiellement le principe du consentement de la personne aux recherches médicales dont elle est susceptible d'être l'objet.

Cependant, dans les années 1960, aux États-Unis, des expériences sont conduites, sans leur consentement et au risque de leur santé, voire de leur vie, sur des citoyens américains, pour la plupart noirs. De telles pratiques démontrent que les dégradations de la personne humaine ne sont pas l'exclusivité des régimes totalitaires, et que les régimes démocratiques ne sont pas épargnés. Conjuguée au développement des technologies médicales, cette situation va entraîner la production de nouveaux textes, issus ceux-ci d'organisations internationales non gouvernementales.

S'est alors constitué un « droit mou » issu, pour l'essentiel, de résolutions d'organisations internationales qui ont servi à la fois de caisse de résonance aux inquiétudes de l'opinion publique et de préparation à l'élaboration de véritables normes juridiques. À partir de textes fondamentaux, comme la Déclaration d'Helsinki de l'Association médicale mondiale de 1964 et de la Déclaration de Manille du CIOMS de 1981, se développent une grande quantité de textes publiés par des ONG et dont la portée est extrêmement variable. Si certains de ces textes jouent un rôle déterminant, ils visent, parfois, à encadrer, dans un souci corporatiste, des pratiques qui font l'objet d'interdictions nationales ou internationales. Dans un deuxième temps ont été adoptés des instruments internationaux comme la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l'homme de l'Unesco (1997) et la Convention sur les droits de l'homme et la bio­médecine du Conseil de l'Europe (1996). Enfin, la Charte des droits fondamentaux de l'Union européenne est le premier texte à vocation générale à poser des principes spécifiques aux questions biomédicales. Ces deux dernières phases se sont accompagnées de la création de comités d'éthique. Ces comités ont été largement investis par les scientifiques. Cependant ils représentent une vision plus large que celles des scientifiques. Des comités comme celui de l'Unesco, celui de l'Union européenne ou, sous une autre forme, le Comité directeur du Conseil de l'Europe, constituent une interface entre la légitimité scientifique et la légitimité politique. Mis en place par des organisations intergouvernementales, qui définissent leurs rôles, ces organismes ont pour mission de préparer le droit de demain, pour répondre aux défis de la science. Le pluralisme et la pluridisciplinarité (relative en ce qui concerne, notamment, les comités nationaux) qui les caractérise représentent une volonté d'échapper à la pure logique scientifique. Cependant l'existence et le rôle de ces comités démontrent que le droit ne peut plus s'imposer de lui-même. Sa légitimité est médiatisée par le débat avec les scientifiques. C'est, non seulement au regard de leurs découvertes, mais aussi des enjeux qu'elles portent, que le droit se construit. Par ailleurs, ces normes déontologiques ou éthiques entretiennent avec le droit un rapport particulier. D'une part elles visent à s'intégrer dans le processus de construction du droit, mais d'autre part elles le concurrencent en formant un système normatif partiellement autonome, qui possède ses propres modes de régulation, relevant de ce que l'on a appelé la soft law.

Sur le plan du droit national, c'est au début des années 1990 qu'ont été inscrites dans la loi les premières dispositions d'ensemble relatives aux questions biomédicales. Les lois de 1994 ont été révisées en 2004 et ont fait l'objet d'un nouvel examen en 2010, puis en 2020, préparé par de nombreux rapports, notamment du Conseil d'État, de l'Office parlementaire des choix scientifiques et technologiques, de l'Agence de la biomédecine et du Comité consultatif national d'éthique ainsi que par un débat public.

I – La légitimité de la réglementation juridique

S'interroger sur le rôle du droit en matière de bioéthique, conduit d'abord à répondre à la question : le droit, de quel droit ? ou plus précisément pourquoi les autorités publiques doivent-elles régir l'activité scientifique et les pratiques biomédicales ? En quoi cette régulation peut-elle s'imposer face à celle qui résulte de l'ordre normatif scientifique, voire même des lois de l'économie ? La question de normes spécifiques en matière de bioéthique présuppose également que les activités liées à ce domaine présentent une spécificité telle qu'elle justifie la constitution d'un régime juridique particulier.

Les tentatives pour faire de la bioéthique une discipline scientifique autonome, qui se manifestent notamment par la reconnaissance de « bioéthiciens », la structure propre aux comités d'éthique érigés comme modèle d'une nouvelle démocratie du savoir scientifique, le caractère prométhéen et globalisant de la science biomédicale, conduisent à créer la figure d'un « ordre biomédical » dans lequel les scientifiques consentiraient à interroger les philosophes, à écouter le témoignage des représentants des grandes religions, et à demander aux juristes de créer les voies de contournement des obstacles que le droit a établi sur leur chemin. Tout au plus acceptent-ils que ces nouvelles autoroutes de la science biomédicale fassent l'objet de péages dont le prix à acquitter serait représenté par des garanties procédurales.

Cette vision, caricaturale il est vrai, de la situation de l'« ordre biomédical » est cependant partielle, la science dispose d'un partenaire discret mais essentiel, qui est représenté par les grandes firmes pharmaceutiques et les enjeux qu'elles portent en termes d'économies nationales et d'économie mondiale. Parfois l'argument de la science peut masquer des stratégies et de puissants intérêts industriels et commerciaux.

L'idée selon laquelle le droit, porteur des valeurs d'une société et des choix opérés démocratiquement, pourrait s'imposer, de lui-même est, dans ce contexte, largement illusoire.
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La bioéthique

Les débuts de la vie et le sort de I'embryon humain, la
fin de la vie et 'euthanasie, I'identification et la sélection
des étres humains et les tests génétiques, le clonage ou
le transhumanisme... Autant de questions qui, au-dela
des réactions émotionnelles et des promesses réelles ou
supposées de la science, engagent I'avenir de I'humanité.

Alors que les sciences et les pratiques biomédicales
ouvrent de nouveaux champs et explorent de nouveaux
horizons, cet essai a pour ambition de confronter les
principes fondamentaux qui devraient en ordonner les
développements, I'évolution des régles juridiques qui
visent a encadrer les pratiques et d’engager une réflexion
sur les enjeux de la bioéthique a partir d’'un certain
nombre de questions concrétes. Cette deuxieme édition
rend compte des mutations qui s'opérent en la matiére.

Cet ouvrage s'adresse non seulement aux juristes,
mais aussi a tous ceux qui souhaitent approfondir leur
réflexion sur ces questions fondamentales.

Bertrand Mathieu est professeur émérite de
I'Université Paris 1 Panthéon Sorbonne, ancien
conseiller d’Etat (s. ext.).

Lefebvre Dalloz
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