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    Présentation

    
La loi relative à la bioéthique est sans conteste particulière. Par son objet, car le développement des biotechnologies appliquées à l’humain engage les sciences « dures », mais convoque également les sciences humaines et sociales dans une approche tant individuelle que populationnelle.

La bioéthique invite chacun à réfléchir à l’équilibre entre les possibilités d’applications de la science, en constante évolution, et le respect de nos valeurs intangibles, au premier rang desquelles la sauvegarde de la dignité humaine.

Particulière aussi par sa procédure préparatoire : les États généraux de la bioéthique en 2018 ont permis une vaste consultation des Français destinée à recueillir l’opinion de la cité sur les différents thèmes abordés par la loi.

Cet ouvrage, au travers de 10 questions, analyse les principales dispositions de la loi du 2 août 2021, en s’attardant sur la raison d’être des changements attendus par certains, redoutés par d’autres. Il offre ainsi une vue synthétique et analytique du nouveau cadre légal relatif à la bioéthique qui concerne les professionnels de santé, juristes, associations de patients et, au-delà, impacte la vie des citoyens.





    
        

        
            
            
            
            
            
            
            
            
            
                
                    
                
                
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            


        

            
                




 
 
 
Préface



 

Jean-François 
Delfraissyprésident du Comité consultatif
national d’éthique (CCNE) et du Conseil scientifique Covid-19









 

Nous vivons dans un monde en constante évolution, où les innovations scientifiques et technologiques se succèdent à un rythme sans cesse croissant,
notamment dans le domaine des sciences de la vie et
de la santé. Ces avancées, accélérées encore par la
généralisation de la numérisation et les progrès de
l’intelligence artificielle, repoussent les limites du
pouvoir d’intervention de l’homme sur sa condition
et sur l’ensemble du vivant, apportent de nouvelles
conceptions du soin et de la recherche médicale, font
naître des espoirs d’avancées majeures dans la lutte
contre les maladies les plus graves, contre les souffrances, voire contre les maladies associées au vieillissement et au handicap. Elles ouvrent ainsi des
perspectives entièrement nouvelles tout en soulevant
des questions inédites, relatives aux biotechnologies
appliquées à l’humain (procréation, génie génétique,
etc.), mais aussi aux conséquences de la technologie
humaine sur la nature (plantes, animaux, milieux) et
la gravité des risques potentiels ou avérés auxquels est
confrontée la civilisation toute entière.

Quel monde voulons-nous pour demain ? Cette
question fut le fil conducteur des États généraux de
la bioéthique, organisés en 2018 par le Comité
consultatif national d’éthique, en partenariat avec les
Espaces de réflexion éthique régionaux, en amont de
l’élaboration de la loi relative à la bioéthique qui vient
d’être promulguée le 2 août 2021. Certes, ce fut une
question très générale, tant par son sujet que par son
objet, mais qui traduisait la recherche d’une volonté
de questionner nos citoyens en préalable à la rédaction de la loi, car l’émergence permanente de nouveaux possibles technologiques ne saurait, en effet,
déterminer à elle seule le futur de l’humanité, ni de
la nature.

L’avis 105 du CCNE rappelait, à cet égard, que
« toutes les applications possibles de la recherche
scientifique ne sauraient être nécessairement et systématiquement autorisées ».

Comment faire la part entre ce qui est devenu possible et ce qui peut apparaître acceptable pour l’avenir de l’homme et de la planète, c’est-à-dire aussi bien
pour le maintien d’une vie authentiquement humaine
sur terre que pour le développement durable de tous
les écosystèmes ? Comment définir ce qui est acceptable, voire souhaitable ?

Quels principes et quelles méthodes peuvent être
invoqués pour nous déterminer collectivement, dans
nos sociétés pluralistes où un consensus sur les valeurs
s’avère de plus en plus difficile à trouver ?

La bioéthique oblige ainsi à s’interroger sur les
principes qui définissent la notion même de progrès
et de performance qu’il s’agit d’appréhender de
façon élargie et approfondie, et non pas limitée aux
avancées techniques et à la fascination que produit
parfois la multiplication rapide des possibles.

Autrement dit, procéder à une analyse critique,
toujours difficile à réaliser parce que les sujets sont
complexes, devant s’appuyer, non seulement sur des
valeurs, mais aussi sur l’estimation la plus lucide possible des bénéfices, et leur extension au plus grand
nombre, et des risques, en gardant à l’esprit que les
risques sont ceux encourus par l’ensemble du vivant
et non par la seule espèce humaine.

Mais, la bioéthique, du fait qu’elle porte sur les
sciences de la vie et de la santé, vient nous rappeler
aussi que l’éthique ou la morale s’enracinent dans des
activités très concrètes qui sont au fondement de la
vie humaine, de la médecine et du soin.

La bioéthique constitue de ce fait une éthique
appliquée aux conséquences soulevées par les progrès
des sciences et techniques de la vie et de la santé.

La nature même des problèmes soulevés, qui
mettent en cause parfois des individus incapables de
s’exprimer impose alors l’intervention du législateur
qui fixe un certain nombre de règles et de limites.

La loi relative à la bioéthique, une spécificité française depuis vingt-sept ans, définit le cadre juridique
devant gouverner les pratiques médicales et de
recherche dont l’objet est le corps humain, l’embryon, la procréation, les tests génétiques, les dons et
les greffes d’organes, avec l’ambition de concilier les
avancées scientifiques, les demandes émanant de la
société, et le respect de la dignité des personnes et du
bien commun.

Chacune des étapes de révision de la loi pourrait
ainsi se résumer en une confrontation entre bioéthique et biopouvoir, c’est-à-dire le risque d’une
emprise de la vie par la technique, comme l’avait
alerté Michel Foucault.

La nouvelle loi de bioéthique désormais promulguée apporte des modifications importantes dans des
domaines, dont certains font toujours débat dans la
société, qu’on ne saurait ramener à la seule ouverture
de l’assistance médicale à la procréation aux couples
de femmes et aux femmes seules.

On constate, pour la première fois depuis que
cette loi et le principe de sa révision régulière existent,
une tonalité particulière imprégnant le dispositif
législatif : on y relève justement une mention explicite
des principes et valeurs éthiques et déontologiques.
Par exemple, dans le soutien à une recherche fondamentale, s’agissant de la recherche sur l’embryon
surnuméraire et les cellules souches humaines, « libre
et responsable au service de la santé humaine », levant
l’interdit sur la création d’embryons transgéniques,
allégeant le cadre juridique de l’usage des cellules
souches embryonnaires ou clarifiant celui concernant
les cellules pluripotentes induites, de nouvelles
recherches qui ouvrent vers d’immenses perspectives,
tout en comportant le risque de terribles dérives…

Autre exemple est celui de la « transmission solidaire et responsable de l’information » émanant
notamment des examens génétiques et de la garantie
d’une interaction humaine dans le traitement algorithmique des données.

Le respect des principes éthiques, mais aussi la
promotion de la solidarité dans le respect de l’autonomie de chacun constituent une caractéristique
dominante de la nouvelle loi. Car, l’enjeu de l’autonomie de la personne ne constitue pas une fin en soi.
Il nécessite d’être complété par les principes de solidarité et de responsabilité, au risque de faire émerger
des besoins d’autonomie contradictoires, voire une
conception dévoyée de l’autonomie, en conflit avec
le respect de l’intérêt général.

Mais, quand on constate un sentiment d’indignité
pouvant se développer chez certaines personnes ou
lorsque de nouvelles normes fleurissent, liées à la performance individuelle, à la rentabilité, laissant de côté
ceux qui ne peuvent pas y répondre, ne faut-il pas
aussi admettre que l’ambition d’inventer de nouvelles
formes de solidarité reste encore à l’état d’utopie ?

Si les mesures législatives adoptées renforcent
l’autonomie des personnes, à travers la garantie d’une
information et d’un accompagnement pluridisciplinaire adaptés, le rappel omniprésent dans le texte de
loi du nécessaire recueil du consentement de chacun
avant toute décision souligne l’affirmation d’une autonomie responsable comme principe éthique. Encore
faudra-t-il s’assurer que ce consentement puisse être
toujours « libre et éclairé »…

En effet, si la démarche éthique conduit à
consolider la notion de choix et de consentement
libre et éclairé et à faire en sorte que la personne soit
en capacité d’élaborer elle-même les décisions qui
concernent sa santé, avec l’appui du médecin, renforçant ainsi son autonomie, comment garantir la liberté
de choix du patient ? Qu’advient-il de l’affirmation
des droits de la personne et de ses proches, de son
autonomie, de sa liberté, du droit de savoir ou de ne
pas savoir, de l’acceptation et du respect de la différence ou encore de l’affirmation de son identité
quand la notion même de « personne » ne se limite
plus à son corps, mais se démultiplie dans les données
numériques de santé la concernant, qui sont échangées, stockées, marchandisées et échappent largement à son contrôle ?

En définitive, la bioéthique est bien le domaine privilégié pour penser la relation humaine, dans le soin,
l’expérimentation, la recherche clinique, la prévention.
La tension entre l’intime et le collectif, entre le plus
subjectif et le plus général, est centrale et rend souvent
complexe le fait de passer à l’échelle des principes.

Le débat public de 2018, évoqué précédemment,
fut la première étape du dialogue démocratique où
chacun pouvait réfléchir, écouter, proposer des éléments d’évolution du cadre juridique existant, mettant en jeu cette tension entre l’intime et le collectif.
Il avait fait remonter l’expression d’une bioéthique
qui non seulement s’attacherait aux valeurs de liberté
et d’égalité, mais aussi de fraternité et d’équité, une
bioéthique s’inscrivant dans la recherche de l’intérêt
général et pas seulement pour agréger des demandes
individuelles spécifiques.

Cette dualité de l’intime et du collectif se retrouve
notamment dans les questions sociétales ayant trait à
l’origine (procréation) et à la fin de vie (revendication de la possibilité de choisir sa mort en légalisant
l’euthanasie et/ou le suicide assisté). D’ailleurs, la
difficulté singulière posée par ces deux thèmes au
cours des États généraux de la bioéthique n’a-t-elle
pas été liée au fait de traiter collectivement des problématiques inhérentes à l’intimité du sujet ?

La liberté individuelle et le prisme collectif sont
précisément dans un état de tension permanent, car,
aussi intimes que soient les questions de la procréation (et donc des origines) et de la mort, dès lors
qu’elles font appel à un cadre juridique, concernent
nécessairement le collectif.

Les questions sociétales feront alors émerger des
positions inconciliables, quand bien même seraient-elles argumentées, et cette dimension inconciliable
des avis renvoie le législateur à sa responsabilité, ce
qu’il a fait en 2021, et oblige aussi à mieux fonder sur
le plan éthique les politiques sociales et sanitaires afin
que la visée de ces politiques soit le respect des personnes les plus vulnérables et qu’en France. À cet
égard, la loi actuelle apporte, là encore pour la première fois,
des réponses, en inscrivant certaines dispositions (le plan
fertilité féminine et masculine ; le dépistage néonatal)
avec une approche de santé publique devant mettre
en place un ensemble cohérent de mesures et de compétences multidisciplinaires, révélant ainsi une vision
plus holistique de la santé.

Il existera toujours une mise en jeu de tensions
dans les questions relatives à la bioéthique, qui interviennent entre des principes, entre un sujet et un collectif, entre « faire face » et « programmer » : sa propre
mort et la mort de tout le monde, sa propre procréation et la procréation en général, son jardin et l’environnement, l’air que l’on respire et la ville…

La liberté du sujet (invoquée comme libre choix
dans les situations d’AMP, de fin de vie et de possibilité de choisir les modalités et le moment de sa mort,
de recherche de ses origines ou d’informations sur
son génome, de dépistage préimplantatoire ou prénatal) se trouve prise également dans la contradiction
entre individu et collectivité et celle-ci a le devoir de
veiller à ce que les progrès de la liberté des uns n’en
viennent pas à réduire la liberté de choix des autres
dans un processus de normalisation qu’il est difficile
d’anticiper et de maîtriser. Cette tension au cœur
même de la revendication de liberté oblige d’informer directement le public et de l’associer plus ouvertement dans un dialogue en responsabilité, tout au
long de l’instruction de la loi.

L’évolution salutaire de la mise en place d’un débat
public préalable devra donc être pérennisée et étendue,
des perspectives qui nourriront certainement la prochaine révision de la loi, notamment à travers la mission confiée au CCNE d’organiser le débat public sur
la bioéthique.

L’ouvrage réalisé par Valérie Depadt et Laurent
Chambaud est de ce fait particulièrement passionnant, car traitant des différentes questions au prisme
des principes éthiques qui sous-tendent la bioéthique,
en l’inscrivant aussi dans une problématique de santé
publique. La santé publique est d’abord une interaction entre des disciplines et des savoirs professionnels
et/ou profanes. Cela implique que l’information,
l’écoute, le dialogue avec la société soient réellement
présents quand la bioéthique nous projette dans une
tension entre le choix individuel et la responsabilité
collective, au cœur même de la revendication actuelle
de liberté.





 
 
 






 
 
 
1. Pourquoi légiférer à propos de bioéthique ?



 Une législation, par définition abstraite et générale, peut
paraître mal s’accorder avec des questions apparemment
aussi intimes que celles soulevées dans le domaine de la
biomédecine. Elle est pourtant indispensable au regard des
enjeux soulevés par le développement des techniques biomédicales, qui dépassent largement les intérêts privés.




 

La possibilité de fécondation d’embryons in vitro,
la manipulation de cellules souches dans le champ de
la recherche, l’utilisation des données massives pour
des fins diagnostiques, l’application de techniques
de neuromodulation à effet de modifications de l’activité du cerveau… Autant d’exemples qui semblent
à première lecture relever du domaine médicoscientifique. La science progresse et il pourrait être du ressort des sociétés savantes et des organismes de
recherche de définir les cadres dans lesquels évoluent
les pratiques professionnelles sur la base des nouvelles
connaissances acquises.

Tel n’est pourtant pas le cas. Ces progrès peuvent
mettre en question les valeurs communes d’humanité, de respect et de dignité sur lesquelles s’est
construite notre société. Dans le champ de la santé
particulièrement, trouver l’équilibre entre l’intérêt
collectif et les libertés individuelles, la liberté de la
recherche et la protection des personnes, le déploiement des techniques rendues possibles par les avancées scientifiques et le respect de nos principes
fondamentaux, ressemble à une gageure.

Chacun des exemples cités précédemment interpelle notre consensus sociétal :


 	
 la possibilité de développer les familles homoparentales ou monoparentales par l’ouverture des
techniques d’assistance médicale à la procréation
jusque-là réservées aux couples infertiles ;

 

 	
 la définition des limites à assigner aux possibilités techniques de la recherche sur l’embryon, qui
engagent notre conception de l’organisme en développement ;
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