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Avant-propos




Jean-Pierre Faye, François Gros, Gérard Huber


Le Colloque « Patrimoine génétique et Droits de l’Humanité » a montré que les chercheurs des sciences de la vie et des sciences de l’homme sont, avec les médecins, les juristes, les philosophes et les décideurs, engagés, en Europe, dans l’explication des fondements de l’autonomie de leur pensée éthique.

 

1. Il n’est pas inutile de rappeler comment un tel rendez-vous a pu avoir lieu. En effet, habituellement, il naît au sein de grands organismes, lesquels mobilisent leurs chercheurs et leurs réseaux. Dans ce cas précis, il en a été autrement. La Direction générale de la Recherche en Europe (DG XII) a accepté de soutenir scientifiquement et financièrement le projet que l’Université européenne de la Recherche lui avait présenté et qui consistait, en rapprochant les chercheurs et les universitaires dans l’indépendance de leur appartenance institutionnelle, à réunir des hommes et à brasser des idées qui portent sur le domaine des interactions entre la biologie humaine et végétale notamment, et la société.

C’était une façon de concrétiser la mission de l’Europe dont le Président de la République, François Mitterrand, a rappelé qu’elle devait tout mettre en œuvre pour devenir l’espace de référence dans le domaine de la pratique culturelle des sciences et des techniques.

Dans le même temps, l’Université Jussieu Paris-7 se joignait à nous. Enfin, ce projet recevait également le soutien financier du ministère de la Recherche et de la Technologie.

 

2. Si l’idée de ce colloque a germé en France, c’est que ce pays joue un rôle particulier en Europe dans le champ de ce qu’il est convenu d’appeler la « bioéthique ». En effet, depuis les lois Neuwirth (1963) et Veil (1975) autorisant successivement la diffusion de la contraception et l’interruption de grossesse, se sont succédé d’autres faits marquants : la « loi Cavaillet » (1976) autorisant le prélèvement d’organes, le décret instituant le Comité consultatif national d’Éthique (1983), que suivit de près la naissance du premier enfant procréé à l’aide d’une fécondation in vitro (1982), enfin le vote de la loi du 20 décembre 1988 sur la protection des personnes qui se prêtent aux recherches biomédicales.

 

3. C’est également en France que la conscience d’une menace qui pèse sur l’essor du génie génétique est la plus claire, comme l’a montré l’appel de Jean Dausset, François Gros et François Jacob pour s’opposer au projet de moratoire qui risquait à leurs yeux d’entraver à terme toute recherche d’inspiration fondamentale ou médicale mettant en œuvre les techniques de l’ADN recombinant, moratoire qui fut présenté le 8 juin 1989 au Conseil des ministres de l’Environnement à Bruxelles.

 

4. Au-delà des recommandations et des actes du colloque*1, il convient de faire le point sur l’actualité du débat entre la science et la société.

Le développement parallèle de courants passionnels pro- et anti-science, de la xénophobie, joint à une certaine indisponibilité des populations pour apprendre, fait que ce débat risque d’être actuellement surdéterminé par des interprétations a priori et des anathèmes opposants acteurs de la réalité scientifique, civile, politique et industrielle, et observé par des citoyens ballottés de-ci de-là. C’est donc le sens éthique de la valeur d’intervention de la biologie et du génie génétique dans le corps et dans la cité qu’il faut expliciter à l’avenir. Mais cela ne se fera pas sans construire avec les gens (dont nous sommes tous) de nouveaux liens sociaux exigés par les nouvelles situations biomédicales et bâtis sur le respect de la dignité humaine. Telle est, nous semble-t-il, la prochaine étape de l’approfondissement de la notion de responsabilité scientifique.








Vers un Anti-Destin ?




Gérard Huber


Le titre de cet ouvrage est, au premier abord, plus littéraire que scientifique. Du destin, il n’a pas encore été directement question dans les débats de bioéthique qui agitent les différentes communautés des chercheurs et praticiens de la biologie et de la médecine ; quant à la notion d’« anti-destin », elle peut sembler issue d’une langue étrangère aux spécialistes des sciences sociales et humaines et intervenir comme un facteur de confusion dans la définition de l’objet de leurs recherches.

Pourtant, il ne se passe pas de jours sans que ceux qui s’expriment sur les visées intrinsèques des projets des sciences biologiques et médicales ou de leurs applications sociales et humaines parlent du destin. Seulement, c’est sans en parler, comme on dit, c’est-à-dire en évitant de donner un nom à la question que recouvre le destin – à savoir celle du salut individuel – et de s’expliquer sur le chemin collectif qu’ils lui assignent.

Il se peut que le contexte intellectuel soit chargé de soupçons et que destin soit un mot reçu comme sous-entendant une pratique langagière illégitime, un de ces mots auquel il ne conviendrait de recourir qu’en l’entourant de guillemets, comme si cette réalité qui est la destination de tous les actes de langage des êtres humains était porteuse d’une vérité abominable.

À moins que l’esprit (scientifique) ne surestime l’activité cognitive, traitant du destin sur le mode de « relations de type propositionnel (x est y) qui supposent une connaissance du but à atteindre et une vérification du résultat1 », au point d’être uniquement préoccupé par la quête de soi-disant causes finales, lesquelles, comme l’affirmait Spinoza, sont des « fictions humaines2 ».

Mais alors, que fait-on lorsqu’on met en exergue non la notion de destin, mais celle d’anti-destin, et lorsqu’on se résout à la nommer en la mettant entre guillemets ? Le lecteur des grandes épopées de l’art sait que l’expression « anti-destin » se trouve d’abord sous la plume d’André Malraux. Dans Les Voix du silence3, l’auteur montre comment la production des formes s’oppose à la fugitivité et à la mort en agissant comme un lien transcivilisationnel en lequel il voit une authentique rédemption.

Le geste créateur, écrit-il, arrache les formes au monde que l’homme subit pour les faire entrer dans celui qu’il gouverne. L’époque contemporaine se reconnaît à sa capacité d’élaborer ce mouvement en toute lucidité. « Derrière chaque chef-d’œuvre rôde ou gronde un destin dompté. » Et cette formule lumineuse : « L’art est un anti-destin. » Sans se limiter à une citation d’André Malraux, le titre de ce livre voudrait donc dire que l’interventionnisme biologique et médical est en passe de devenir une nouvelle intentionnalité artistique.


L’état de l’art

Nous allons donner des exemples qui appartiennent aux trois règnes du vivant.

Le génie génétique et les transferts artificiels de gènes ouvrent la voie à la fabrication d’individualités végétales tout à fait nouvelles, mais aussi à la création d’espèces animales – dites transgéniques – porteuses d’un trait héréditaire nouveau.

Chez l’homme, la capacité de typage de l’embryon humain pré-implantatoire obtenu par fécondation in vitro, puis de stockage et de distribution des embryons mâles et femelles, est devenue une réalité. Ce pouvoir permet la naissance de bébés au sexe attendu. Peut-être s’agit-il d’une création métaphysique jusqu’à ce jour inégalée.

Dans le même ordre d’idées, nous voyons apparaître de nouvelles figures du vivant humain par l’essor de la cryopréservation. Nous savons, depuis les travaux de Spallanzani, que la vie ne peut plus être ramenée à un schéma de continuité et qu’il convient de l’envisager comme une capacité non seulement affirmative mais aussi suspensive. Le « pouvoir du froid » est tel que des êtres vivants peuvent rester très longtemps en état de mort apparente sans perdre pour autant l’aptitude à revivre. Tel est, par exemple, le cas des œufs cryopréservés en vue d’une fécondation in vitro. Anticipant l’actualité, Jean Rostand écrivait : « Quand nous voyons le biologiste, grâce aux modernes techniques de réfrigération, maître de figer la vie et de la réveiller à volonté, nous songeons à l’étonnant passage de Rabelais, où Pantagruel, se trouvant en haute mer, entend soudain des bruits et des paroles qui ne viennent de personne. Ces bruits, ces paroles, ce sont les clameurs des hommes et des femmes, le heurt des armures, le hennissement des chevaux qui se sont gelés dans l’air, quand fut livrée, l’an passé, en ce même lieu, la terrible bataille des Arimaspiens et des Néphelibates. La température s’étant adoucie, tout cela, maintenant, fond et se fait entendre… Pantagruel ramasse des glaçons de diverses couleurs : il y a des mots de gueules, des mots d’azur, des mots de sable, des mots dorés, des mots piquants, des mots sanglants. Quelqu’un voulant mettre en réserve quelques mots de gueule, comme on garde la neige entre feutres bien propres, Pantagruel l’en dissuadera disant que c’est folie de faire provision de ce dont on ne manque jamais. Le grand Rabelais avait imaginé les paroles gelées : la science a inventé la paternité gelée4. »

Venons-en à présent aux modifications de l’image du corps humain. Les progrès en neuro-endocrinologie et en biologie de peptides, dus essentiellement aux Prix Nobel R. Guillemin et R. Schally qui ont isolé, déterminé la structure puis synthétisé les neuropeptides hypothalamiques, lesquels sont en partie responsables du contrôle hormonal de la reproduction et de la croissance, permettent, à partir d’analogues structuraux au LHRH, de contrôler la production des hormones sexuelles, de modifier la croissance staturale de l’enfant et peut-être bientôt de l’adulte. Au-delà du visible et du « patron d’expression » qu’elle incarne, à savoir la taille du schéma corporel, c’est l’image narcissique profonde de tel enfant qui peut se trouver changée.

Abordons également la transplantation d’organes et la thérapie génique humaine. En repoussant les limites de la mort naturelle d’un organe ou d’un organisme, la biologie et la médecine ajoutent un supplément d’origine à la vie d’un individu qu’elle transforme en nouvelle possibilité.

Enfin entrons dans la recherche fondamentale. En s’adressant aux fondements de l’assemblage qui rend possible la construction programmée des individus ou des parties qui les composent, la « génétique des architectures biologiques »5 s’intéresse à l’acquisition des formes chez les métazoaires, au cerveau et à l’arrangement spatial définitif de ces ensembles.

Certains diront que l’approche que nous présentons est esthétique et qu’elle réduit l’éthique à une part congrue. Ils y verront peut-être une nouvelle forme de dandysme, et considéreront que la réflexion s’égare, à un moment où la civilisation accumule les dangers de toutes sortes et se caractérise par une régression éthique sans précédent. Ils y verront même la volonté de légitimer par avance tous les désirs de perfectionnisme et de performance qui traversent les initiatives scientifiques.

On imagine sans peine que la caractérisation de la biologie et de la nouvelle médecine comme créations artistiques sera interprétée hâtivement comme le projet de s’adonner au qualitatif, bref comme un nouvel élitisme.

Il ne servirait à rien de nier l’existence de ces associations d’idées, et cela ne saurait apparaître que comme une dénégation. Il n’en est que plus utile de préciser à quelle condition théorique, il est possible de pratiquer un « anti-destin ».




L’art contre-art

La biologie et la médecine ne peuvent être approchées comme arts que dans la mesure où elles inaugurent une forme de contre-art.

En effet, ce sont des formes culturelles de sublimation des pulsions sexuelles et des pulsions de mort ; mais elles ne s’adressent pas à la métaphorisation des corps et des rapports aux choses de la même manière que la production des formes artistiques au sens classique : si leur finalité est bien d’intérioriser ces pulsions, comme la sculpture, la peinture, la littérature ou le théâtre, et cela malgré les tentatives de corps à corps dans lesquelles ces arts ont pu s’engager récemment pour modifier la relation contemplative qui, en dernière instance, finit toujours par l’emporter (c’est d’ailleurs cela la sublimation), la biologie et la médecine décident réellement, dans un au-delà de la contemplation, et de plus en plus, du devenir réel du corps humain et de l’environnement (le destin de l’homme est d’ailleurs également d’intervenir sur le corps des autres espèces vivantes). Elles ne peuvent être conçues comme arts que dans la perspective d’une démétaphorisation de la visée artistique même. C’est ce que nous entendons par l’expression art/contre-art. En fait, si nous assistons à l’émergence d’un art contre-art, c’est parce que toutes les modalités d’intervention dont nous avons parlé, qui caractérisent la dimension créative que nous appelons « anti-destin » sont requises pour des motifs liés à la « mise en corps » (des humains et des choses) des résultats de la recherche biologique, motifs que, dans sa perspective éminemment humaine, la médecine appelle thérapeutiques.

Pour le comprendre, il nous faut d’abord développer la dimension rédemptrice dont il a été question dans la référence citée, au risque de paraître contredire nos premières lignes.

Pour André Malraux, l’art ne mérite le rang de l’anti-destin que dans la mesure où il inaugure une résurrection par la métamorphose des formes. Les artistes qui « copient des spectacles » en sont exclus. Cela peut s’interpréter dans le sens où la finalité de leurs œuvres s’arrête à la reproduction à l’identique, auteurs assujettis à identifier passivement l’objet ou la métamorphose de l’objet assurée par un autre. Par contre, en biologie et en médecine, c’est toujours par le biais de l’impératif thérapeutique (au sens large pour l’une, au sens précis et protocolaire pour l’autre) que se trouve posée, à un moment donné, la question du recours aux techniques dont nous avons souligné la dimension d’art/contre-art. La rédemption est d’abord et avant tout réparation.

Ainsi, revenons sur les plantes transgéniques. La finalité poursuivie est l’amélioration de la résistance à l’agression d’agents pathogènes. Quant à l’animal transgénique, le scientifique n’en fait un être vivant auquel il a infligé une maladie génétique que dans le but d’acquérir un savoir indispensable sur le développement de la maladie chez l’homme. La finalité ultime du sexage des embryons et de la prédiction du sexe consiste à choisir le sexe de l’enfant qui est promis à la naissance de sorte qu’il ne soit pas atteint par l’une des 300 maladies génétiques, s’il appartient à une famille à risques. De même, la cryopréservation du sperme, de l’œuf fécondé, ou de l’embryon, est une composante indispensable des techniques de procréation médicalement assistée qui visent à suppléer la défaillance de processus naturels de reproduction.

Faisons retour également sur la possibilité de modifier la taille de l’enfant : elle vise à combler le déficit statural qui peut être provoqué par une insuffisance rénale chronique, des traitements radiothérapiques, ou des troubles nutritionnels particulièrement graves ; elle a également pour objectif une amélioration décisive de la taille adulte et la prévention des difficultés relationnelles qui sont attribuées à la petite taille dans le champ psychosocial.

Quant aux transplantations d’organes ou aux thérapies géniques commençantes, elles tendent à vaincre la fatalité de malformations et de sénescence d’organes (pour les transplantations) ou d’anomalies génétiques porteuses de maladies très graves (pour les thérapies géniques).

Ainsi l’impératif de réparation est-il le facteur pulsif des techniques biologiques dont nous mettons en relief la créative actualité de tradition. La spectaculaire prolongation des âges de la vie dans les sociétés où la biologie et la médecine sont très avancées serait une donnée suffisante pour aider à la compréhension de cette nouvelle perspective chronologique que nous nommons « anti-destin ».

Mais la rédemption est plus que cela. Nous nous en rendons compte à travers les exemples que nous citons. En effet, il arrive toujours un moment où, par-delà l’intention thérapeutique, la visée de celle-ci se reconnaît dans une métamorphose du visible et de l’invisible, sur la scène de l’histoire et au cœur de la communauté des humains. Tel est le cas quand toutes les représentations de la vie et de la mort sont remaniées par cette lame de fond, y compris chez des sujets qui ne sont pas immédiatement concernés par l’impératif thérapeutique. En réalité, il s’agit d’un vaste mouvement de connaissance qui va au-delà des formes visibles de la vie et qui modifie fondamentalement la conscience intime que chacun se donne du temps objectif et de son propre rapport au temps. C’est donc plus qu’une rédemption, puisque l’homme se donne la possibilité d’intégrer dans le temps de son existence visible et invisible une modification dont il est à l’origine et qu’il peut pratiquer socialement.




Les biotechnologies

Telle est d’ailleurs l’essence des biotechnologies. Leur nouveauté tient à l’acquisition d’un pouvoir : celui de décider de certaines modifications originaires de micro-organismes. Le développement des biotechnologies de la troisième génération apporte plus qu’un simple complément au principe mutationnel aléatoire du vivant ; il s’agit d’un véritable supplément qui porte sur l’originaire. Il nous paraît essentiel de le souligner, si nous voulons qu’une réflexion de fond soit menée pour bien mesurer l’impact culturel des biotechnologies sur notre civilisation et remettre les inquiétudes, voire les angoisses, à leur juste place ; il est courant de souligner leur effet anthropologique, en remarquant que les biotechnologies sont un facteur de modification des liens qui s’étaient établis de manière séculaire entre les plantes, les animaux et les représentations culturelles et sociales de l’homme. Mais il est moins évident de penser la civilisation qui vient en la situant non seulement dans le cours global des civilisations de l’humanité mais aussi parmi celles du vivant en général ; il devient pourtant légitime de parler de civilisations du vivant, puisque le fait civilisationnel commence à s’affranchir d’une emprise anthropologique, c’est-à-dire qui aurait l’homme pour visée ultime et unique. La philosophie rejoint ici la thèse théologique, puisque La Bible, qui en est un exemple, nous offre déjà le tableau d’une civilisation animale qui aurait précédé la création de l’homme, mais à la condition de se souvenir que cette théologie est immédiatement soustraite à toute théodicée, à tout récit narratif providentialiste de Dieu par Dieu, du fait que les innovations biotechnologiques dont il est question aujourd’hui sont postérieures aux diverses problématiques culturelles et sociales du meurtre et de la mort de Dieu. Cette révolution culturelle apparaît alors comme la condition sine qua non d’une concordance entre le développement profane d’une civilisation à dominante biotechnologique et la conscience intime des figures de vie et de mort, concordance qui ne présume pas de la légitimité morale de la civilisation en question ni de cette même conscience.

Ainsi se développe une situation paradoxale : plus l’homme acquiert de pouvoir, et notamment celui de décider du don du temps originaire, plus ce pouvoir se fait aux dépens de lui-même, et notamment de son image anthropocentrique. Ces questions s’inscrivent dans une interrogation plus globale qui n’est pas sans rappeler celle que S. Freud développe6 : l’histoire de la maîtrise serait l’histoire d’un dessaisissement. Par son passage progressif de l’inconnu au connu, que l’on appelle la science, la réalité extérieure infligerait à l’homme des blessures narcissiques. Le processus aurait commencé par l’atteinte copernicienne à l’image élective de la terre, mère des hommes, pour se poursuivre par la relativisation darwinienne de celle de l’espèce humaine, et culminer dans le décentrement freudien de la volonté et de la conscience.

Il s’agirait alors de savoir où nous en sommes aujourd’hui ? En effet, confrontés à l’essor de ces biotechnologies, avons-nous seulement affaire à une nouvelle blessure narcissique épiphénoménale infligée à l’image de l’espèce humaine ?

Une remarque s’impose : de nos jours, l’emprise biotechnologique sur la détermination génique invisible donne à l’homme le sentiment que c’est lui qui décide ou peut décider du devenir de ce qui, hors de lui, le dépasse – le vivant – et qui, pourtant est en lui, le traversant de part en part. C’est pourquoi, il croit avoir le sentiment de pouvoir enfin contrecarrer les blessures faites par la science à l’image qu’il a de lui-même. En privilégiant le vivant, les biotechnologies ne répondraient donc pas au seul comportement mélancolique de l’homme, lequel consisterait à disséminer sa propre image parmi les innombrables visages du vivant – ce que l’on appelle la diversité biologique –, mais également à un mouvement réparateur et supplémentaire. Là résiderait, d’ailleurs, le secret de l’intime adhésion enthousiaste à leur puissance réelle et fictionnelle, mais aussi celui des inquiétudes légitimes sur les actes manqués qui pourraient survenir çà et là, inquiétudes dont le message est brouillé par des associations libres d’affects effrayants, venus d’expériences inhumaines passées qui ont abusé de la science et qui n’ont pas été intériorisées puis dépassées par les sociétés ni par l’histoire7.





De l’angoisse liée aux développements de la génétique

Entre création et transgression, réparation et abandon se développe la conscience malheureuse de notre temps. La société est attirée et inquiétée par la génétique. Ce conflit de sentiments révèle une période d’angoisse. C’est le cas en Allemagne, par exemple, où le génie génétique a été déclaré « dangereux en lui-même » ; c’est sans doute moins vrai en France. Pourtant la question est posée de manière suffisamment explicite par tous les acteurs du champ scientifique et social concerné. S’agit-il d’une angoisse réelle, d’une angoisse névrotique ou d’une combinaison de deux angoisses qui ont des objets différents ?

Ce serait une angoisse réelle vis-à-vis de la génétique, si elle était liée à un événement passé tel que la création d’un virus super-pathogène ou d’un homme transgénique (par nature monstrueux). Cette angoisse serait alors répétitive et traumatique. Un tel traumatisme a fait l’objet jusqu’à ce jour d’une prévention de la part de la communauté généticienne qui s’est traduite par des règles de sécurité recommandées avec force depuis le Congrès d’Asilomar (1974-1975)8. Si tant est que cet événement eût pu avoir lieu (pour ce qui est de l’homme transgénique, c’est de la pure science-fiction), la réalité est qu’il ne s’est pas produit. L’angoisse de la société vis-à-vis de la génétique a donc un autre objet. Ce ne peut être que le phantasme du désir de ce traumatisme (la mise en scène imaginaire de l’accomplissement du désir) et la mobilisation intérieure pour le contre-investir (la mise en scène sociale de l’interdit).

C’est ce conflit qui en fait une angoisse névrotique.

Celle-ci se démultiplie sous au moins quatre conditions dont trois sont en prise directe avec l’environnement actuel de la biologie et de la médecine. Il s’agit :

– De l’évaluation approximative des risques « enfermée, comme l’écrit P. Kourilsky, dans des cercles concentriques d’ignorance »9 à laquelle conduisent souvent les représentations de la société.

– De la multiplication de situations biomédicales rendues extrêmes par le fait que les techniques performantes de prélèvement et de transfert s’exercent le plus souvent, à un moment où la personne concernée ou sa famille sont des plus vulnérables sur les plans psychologique et affectif.

– Des inévitables événements traumatiques vécus par des personnes qui ont affaire à l’échec de thérapeutiques nouvelles, à la mort d’êtres chers et à la culpabilité de leur survivre.

La quatrième consiste dans le renvoi, par association d’idées, du développement contemporain de la médecine et de la biologie au souvenir d’un traumatisme historique et collectif (la fusion de projets étatiques de sélection, de stérilisation et d’extermination de masse avec des idées scientifiques d’amélioration de l’espèce humaine).

C’est d’ailleurs bien parce que toute société d’état despotique sait s’associer par un faux enchaînement et par une pensée paradoxale l’inspiration généticienne que c’est elle qui porte en germe ce traumatisme, et qu’il convient de ne pas se représenter la communauté généticienne comme le moteur d’une éventuelle société d’état despotique.

Mais alors, pourquoi la communauté généticienne qui sait que l’objet de la terreur est à une distance infinie de son propre objet scientifique partage-t-elle également cette angoisse névrotique ?

Partons de ce que l’on pourrait appeler la névrose d’angoisse d’Asilomar. Un court moment, cette communauté a voulu renoncer par anticipation à la « puissance » créatrice qui est la sienne. Pareille à l’enfant qui revient sur le nom qu’il donne à quelque chose qui vient de lui-même, parce qu’il nourrit l’appréhension que ses interlocuteurs y voient une attaque, pareille à l’auteur (sculpteur, peintre ou écrivain) qui retire son œuvre, parce qu’il redoute que sa propre capacité constructiviste, impressionniste ou narrative blesse un public que l’émotion pousserait au refus de la réponse, voire à la réponse du refus, elle a fait machine arrière, en renonçant par elle-même à son objet aimé, plutôt que d’avoir à y renoncer par la contrainte externe due à l’angoisse sociale. Depuis elle s’est ressaisie, mais se trouve revisitée par l’angoisse, lorsque des idéologues, en appui sur le droit, la morale, l’histoire, la philosophie, la psychanalyse ou, parfois, la science, l’accusent.

On pourrait expliquer les choses ainsi : la société est hantée par une angoisse traumatique (la sélection, la stérilisation et l’extermination de masse), laquelle est réactivée par une angoisse névrotique liée à sa propre ambivalence devant la « puissance » créatrice et fictionnelle de la science génétique.

Tout se passe donc comme si l’objet de l’angoisse que génétique et société se transfèrent l’une à l’autre était l’illusion de tenir la vérité d’un discours funeste de l’espèce humaine se prenant pour objet.

Dans ce contexte, telle la charité, la réparation est toujours suspectée. Nous vivons un temps impitoyable qui ne cesse d’opposer aux avancées de la connaissance un renvoi pour cause de suspicion de double langage – faire le mal au nom du bien – et de double lien – te faire mal pour ton bien. C’est pourquoi, si les biotechnologies peuvent aider l’homme à lutter contre un destin de misère organique (la faim endémique) et de misère physiologique (la maladie épidémique), l’homme, en ses différents acteurs industriels, médicaux et sociétaux, se doit, pour les développer, de lutter philosophiquement et culturellement contre cette misère psychique qui consiste à croire à la fatalité transcendante de la trahison.

Cette réflexion sur la réparation est urgente à un moment où se décident les contours de la médecine « prédictive », des nouvelles thérapeutiques biomédicales (les thérapies géniques), en appui sur le « séquençage » du génome humain et sur l’expérimentation de l’homme sur l’homme.

Dans une acception mécaniste de l’humain, réparer suppose que l’on détienne la formule idéale d’un modèle humain, parce qu’on a accédé à l’explication de ce qui le transcende, à savoir le vivant. Personne ne soutiendrait jusqu’au bout une telle hypothèse ; nous disons jusqu’au bout, parce que, de nos jours, tout le monde soupçonne tout le monde d’avancer dans la connaissance en ayant ce modèle à l’esprit. Au moment de nos angoisses, tout se passe comme si l’enjeu actuel était d’imposer ce modèle en lequel pourtant personne ne croit vraiment. Nous pouvons alors nous demander quel est cet être qui, sur l’autre scène de notre imaginaire, jouerait ce jeu dans le dos des acteurs que nous sommes tous. Ne pourrions-nous pas aisément reconnaître, dans cette situation, une figure du Satan biblique qui court le monde pour contraindre Job à lui prouver que, même dans une situation extrême, il est encore capable de désirer, et notamment de désirer la complétude et la santé, par la réparation ?

Dans une acception morale de l’humain, réparer suppose que l’on agisse sur les facteurs d’accomplissement des désirs que nous venons de nommer, et non de les rendre invérifiables. L’innocence, naturellement, n’est pas non plus de mise. C’est au contraire la gravité des remaniements organiques que l’on impulse par les biotechnologies qui est la boussole. Cela veut dire qu’en élargissant l’horizon de l’homme au vivant, les biotechnologies contribuent à ce que nous puissions donner du temps à ceux qui en sont dépourvus, que ceux-ci soient nés malades, handicapés, vivants dans le plus grand dénuement, ou à naître.

La désacralisation du temps est la grande affaire de demain. Un temps supplémentaire, et peut-être même un autre temps est devant nous. Mais nous pouvons l’encombrer de nos inhibitions, ou jouer avec lui pour fabriquer des otages. Enfin nous pouvons le massacrer. Le temps des générations peut ainsi devenir notre nouveau champ de bataille.




Vers la bioéthique

On concevra donc aisément que construire l’architecture de cette nouvelle perspective chronologique puisse être une tâche nouvelle pour la pensée. Il nous semble que celle-ci s’était déjà présentée, lorsque Rabelais, qui révélait comment les êtres humains transposent sur leurs terrains de guerre les conflits majestueux qui traversent leurs esprits, inscrivait dans la même missive adressée par Gargantua, le père, à Pantagruel, le fils, le double impératif de bâtir une science avec conscience et d’aimer son prochain comme soi-même (Livre II, ch. VIII de Pantagruel). Notre époque a donné à cette conscience le nom de bioéthique. Il s’agit d’une réflexion qui s’interroge sur les impulsions de métamorphoses du végétal, de l’animal et de l’humain, non sans en élaborer les critères, tant dans le domaine des initiatives scientifiques à prendre que dans celui de leur acceptabilité sociale.

C’est là que l’esthétique, l’éthique et l’épistémologique se rencontrent, confrontation inouïe que l’on ne saurait réduire à une annexion de la morale à la médecine ou à la biologie.

Aussi notre approche de l’« anti-destin » ne dissimule-t-elle pas les paradoxes ni les dangers de l’émergence de cette nouvelle capacité. Avant tout, il est question de décrire un mouvement. C’est pourquoi l’« anti-destin » ne saurait être une étape achevée, une forme idolâtre du travail de métamorphose que nous esquissons. Plus précisément, il n’est pas une position, mais est tout entier dans une préposition, dans ce qui pré-pose le devenir d’un temps qui va à l’encontre de la fatalité et vers une nouvelle conception du destin. C’est donc vers la préposition vers, contenue dans le titre de ce livre, que nous nous tournons à présent.

On peut définir la bioéthique comme la pensée du chemin vers l’« anti-destin ». Sa visée fondamentale consiste à désidéaliser le contenu d’un anti-destin imaginé comme parfait voire idéal, et à souligner que c’est dans les difficultés de l’effectuation et de la verbalité du fait d’aller à contre-destin que se joue la pensée d’aujourd’hui. Essayons d’en décrire la situation.


LES ASPECTS HISTORICO-CRITIQUES

Il est couramment admis que « la révolution thérapeutique » qui a commencé en 1937 par la fabrication des sulfamides a conduit les sociétés développées qui l’ont vu naître à rêver d’un nouvel humanisme composé des espoirs de guérir le plus grand nombre et de lutter le plus efficacement possible contre les grandes maladies.

Cependant, chacun le sait, ces sociétés ont été profondément perturbées par des idéaux racistes, voire eugénistes, et elles ont dû se mobiliser contre les despotismes et les massacres de masse de la période 1939-1945, pour se rassembler seulement dans l’après-guerre autour de la définition de ce nouvel humanisme. Comme la clef de voûte des avancées de la recherche biomédicale qui structurait cette révolution thérapeutique était l’expérimentation sur l’homme, et que les médecins psychiatres et anthropologues allemands n’avaient pas hésité à faire des expériences sur les prisonniers des camps de concentration et d’extermination à l’époque du nazisme, il apparut nécessaire et indispensable de dissocier d’emblée l’essai des médicaments sur l’homme de la torture et de l’humiliation.

De ce fait, les directives internationales qui les organisèrent furent avant tout défensives. Le champ du permis était circonscrit par le champ de l’interdit. Mais la décision de permissivité avait été prise. Elle devait aboutir, à partir de la jurisprudence d’un tribunal militaire américain chargé de se prononcer sur cette question en 1947, à ce qu’on a appelé le « Code » de Nuremberg, texte originaire. Bientôt officialisé comme tel, le « Code » de Nuremberg fut repris, aménagé, et élargi en vue de la rédaction de Conventions internationales, parmi lesquelles les « Accords d’Helsinki » (1964), les « Accords de Tokyo » (1975) et de « Manille » (1980).




COMMENT AVANCER : LE POINT SUR LES ARGUMENTS

De nos jours, on s’est souvent interrogé sur les voies qui permettraient d’aller plus loin dans l’expérimentation et de dépasser ce stade défensif. C’est ainsi qu’en Europe, et en France en particulier, des textes de loi ont élargi considérablement le champ du permis au sein de celui de l’interdit, à tel point que l’on a pu se demander si l’on n’assistait pas à une subversion de l’interdit par le permis, ou pour le moins, à un englobement de l’interdit par le permis.

Traditionnellement, l’on voyait pourtant trois objections à une telle avancée :

a) L’une historique, relative à l’éventualité, jamais totalement éliminée, d’une nouvelle forme de despotisme dans une société ou dans une autre. La question était la suivante : que se passerait-il si ces textes de loi tombaient entre les mains d’un dictateur ? Celui-ci n’en profiterait-il pas pour éliminer légalement tous ceux qui sembleraient contrevenir à l’image qu’il se ferait de « son » peuple, en ayant recours à la médecine ?

À cette objection, il semble que l’on n’hésite pas aujourd’hui à opposer deux types de réponses :

– Les dictateurs n’ont jamais eu besoin de s’appuyer sur des lois antérieures à leur règne pour commettre des atrocités dans tel ou tel domaine.

– La prise de conscience des progrès scientifiques et techniques, notamment quand ils sont appliqués au corps et à la santé, contribue à élargir le champ de responsabilité de tout un chacun, ce qui va à l’encontre d’une conscience pleutre qui s’en remettrait purement et simplement aux faux idéaux collectifs d’une dictature.

b) La deuxième objection est de nature sociale et concerne le rapport de pouvoir qui structure la mise en présence de la recherche biomédicale. De manière générale, la relation médecin/malade est décrétée souvent comme l’exercice du pouvoir médical à l’endroit des personnes qui ne peuvent faire autrement, s’ils veulent survivre, que de s’en remettre à lui.

Dans cette perspective, élargir le champ de l’expérimentation, c’est élargir le pouvoir médical.

Là encore le principe de la réponse est le suivant : depuis vingt ans au moins la médecine s’est humanisée. Il arrive très souvent que les médecins spécialistes ou généralistes aient suivi des formations psychologiques afférentes à la relation soignant/soigné ; ces enseignements leur permettraient d’être plus à l’écoute de leurs malades. Cette réponse signifierait que, parallèlement au développement des techniques biomédicales qui viennent affiner les diagnostics et les soins proposés par les médecins, il y aurait un changement d’attitude de ceux-ci vis-à-vis de leurs malades. Ils seraient devenus plus humains. L’aboutissement provisoire de ce processus se lirait dans la généralisation de la pratique juridique et déontologique du consentement qui placerait de plus en plus le médecin dans la position de demandeur au regard de ses patients.

c) La troisième est de nature scientifique et thérapeutique, du fait que toute expérimentation est une démarche nécessairement « immorale », parce que contraire à la réalisation pleine et entière de la morale. Il en est ainsi de la pratique appelée « double aveugle », laquelle, pour rendre fiables les résultats comparatifs d’une médication récemment mise au point sur une même pathologie, suppose que certains malades bénéficient du nouveau médicament et pas les autres, sans pour autant que l’on soit sûr non plus de l’efficacité pleine et entière de ce nouveau médicament sur l’évolution de la santé des personnes dans le corps desquelles il a été administré.

À cette « immoralité » constitutive de la démarche expérimentale, il est opposé que sans l’expérimentation, on ne peut pas avancer sur les plans scientifiques (recherche fondamentale humaine) et thérapeutiques, et que c’est sur cet impératif scientifique que repose le principe supérieur de la moralité biomédicale.





LES NOUVELLES PRÉOCCUPATIONS

Mais, comme nous l’avons vu, un événement dont l’importance n’est pas encore mesurée à sa juste valeur a d’ores et déjà modifié en profondeur le paysage des relations entre la biologie, la médecine et les sociétés, à savoir la transformation des sciences biologiques en sciences d’intervention (notamment par le génie génétique) sur le processus même de la vie de quelque organisme que ce soit. Leur emprise, déjà réelle sur l’hérédité génétique des plantes et des animaux dont certains sont désormais transgéniques (c’est-à-dire dont le patrimoine génétique a été modifié de manière technique), commence à l’être chez l’homme. Mais il est important de noter que pour l’heure, seule l’intervention thérapeutique sur des gènes qui, gouvernant certaines maladies, sont situés dans les cellules somatiques, et non germinales, ont reçu une autorisation.

Dans un autre domaine, celui de la reproduction, cette emprise permet d’accéder aux processus mêmes de la procréation et de les déterminer, en partie. C’est le cas, lorsqu’un couple réputé stérile, du fait d’une anomalie organique chez la femme ou d’une hypofécondité chez la femme ou chez l’homme, parvient à s’assurer une descendance par le recours médical au don de gamètes mâles ou femelles, et à l’implantation des uns ou des autres dans l’utérus de la femme après ou non (ça dépend des cas) fécondation in vitro.

Le troisième domaine d’intervention concerne le système nerveux. Pour n’être pas aussi spectaculaires, les avancées biomédicales n’en sont pas moins très importantes : la découverte des médiateurs chimiques qui interviennent dans l’expression des gènes du cerveau permet d’avoir accès aux composantes chimiques du langage de ce que l’on appelle les maladies mentales (schizophrénie, psychose maniaco-défensive, etc.). On peut imaginer qu’un croisement de connaissances acquises sur le plan génétique, sur le plan neuronal et sur le plan psychique permettra de restituer à ces personnes qui, souffrant dans leur comportement neuro-psychique, sont inaptes à se confronter aux difficultés de la vie, des moyens par lesquels elles se rendront plus autonomes, si elles le désirent.

Or, l’ensemble de ces emprises biologiques et médicales sur l’hérédité, la reproduction et le système nerveux, a donné aux activités de recherche une orientation qui ne fait pas nécessairement passer l’humanisme au premier plan ; en effet, depuis que l’on sait que le code génétique est sensiblement universel dans le monde des espèces vivantes, le clivage humain/non humain a cessé de déterminer l’avancée de ce type de recherches. Dans cette perspective, pour n’être pas antihumaniste, la valeur stratégique de la recherche biologique n’en est pas moins anhumaniste. Paradoxalement, pour progresser, les biosciences déconstruisent la spécificité de l’homme, et privilègient le concept de vivant.

Cette avancée anhumaniste heurte l’humanisme de la révolution thérapeutique. Pour aller plus loin et rendre compatibles deux approches aussi distinctes que le sont l’humanisme thérapeutique et l’anhumanisme heuristique, il faut penser le champ de leurs objets communs, c’est-à-dire les faire avancer ensemble, l’un par l’autre. Il faut répondre à ces questions :

– en quoi améliorer la biologie de l’homme encourage-t-il l’humanisme de la thérapeutique ?

– en quoi respecter l’humanisme rend-il possible l’amélioration biologique de l’homme ?

La synthèse de la révolution thérapeutique et de celle des biosciences se heurte au moins à quatre obstacles qui rappellent ceux que nous avons énoncés plus haut, à propos de la « révolution thérapeutique », bien qu’ils soient formulables autrement :

– le premier est de l’ordre de l’imaginaire historico-social, puisque dès que l’on vise à l’amélioration de la biologie humaine, on est perçu selon un mécanisme psychique projectif de défense comme sélectionneur social ;

– le deuxième est d’ordre politico-idéologique. Comme le dit E. Mayr, « la conception selon laquelle les êtres humains sont génétiquement différents n’est guère acceptable pour la majorité de l’opinion publique des pays démocratiques »10 ;

– le troisième est d’ordre scientifico-conceptuel. La pensée populationnelle n’est pas encore parvenue à émerger sur des bases scientifiques. La connaissance de bases génétiques des caractéristiques humaines est loin d’être scientifiquement établie.

De cette béance, la pensée sociale s’autorise à se retirer sur des positions d’égalitarisme ou à se projeter dans le délire typologique et raciste ;

– le quatrième est de l’ordre de la stratégie de la pensée scientifique. Un changement se précise, qui se traduit par l’émergence du champ interrelationnel et interactif des objets de la connaissance et par la constitution de l’interdisciplinarité des sciences de la vie, des sciences de l’homme et des sciences de la société. La pensée scientifique construit les objets (corps, gènes, cellules, mais aussi sociétés, familles, individus, etc.) comme des supports d’expression ne répondant plus à une stricte causalité linéaire, mais à une détermination intégrative sur le modèle de « l’intégron » et de la poupée russe, décrits par F. Jacob dans la Logique du vivant11.

De manière générale, ces développements se traduisent par la mise en place de dispositifs de recherche ou de santé qui reposent sur l’acceptation préalable que l’homme puisse être traité comme un objet. Il y a là un paradoxe fondamental : c’est par cet acte d’objectivation que l’homme réalise aujourd’hui une culture scientifique et philosophique qui le valorise pourtant comme sujet.

Tout se passe comme si la suprême subjectivité consistait à se reconnaître dans l’extrême objectivité.




L’ENJEU

Ne cédons pas à la tentation d’attribuer aux progrès de la Connaissance biologique, neuro-scientifique, psychanalytique et médicale la responsabilité d’une évolution des signes de dissolution qui caractérisent les liens sociaux, même si nous savons que la fragilisation des représentations intimes de la vie et de la mort qui avaient prévalu jusqu’alors est certaine. La connaissance approfondit les différenciations qui se produisent dans les raisonnements, mais elle permet aussi de remanier l’ensemble de ce qui a été perturbé et qui s’est diversifié en une unité plus large, jusqu’à la prochaine division.

Cela suppose, naturellement, que ceux qui se voient, tout à coup, dépossédés de la sérénité intérieure à laquelle ils sont difficilement parvenus soit sur le plan individuel, soit sur le plan de la vie du couple, soit sur celui de la vie en société régionale, nationale et internationale, puissent accéder à une sérénité supérieure du fait de l’accès à cette connaissance. On conçoit alors ce qu’est la spécificité de la pensée. Elle consiste à identifier chacun de ces ensembles de vie différents les uns des autres, à les distinguer de sorte que soit posée la question essentielle de la meilleure compatibilité possible. Cette question quitte la modalité du cheminement bioéthique pour prendre le format casuistique de la décision éthique concrète.

La Bioéthique trouve ici une autre légitimité. Elle suppose une pensée qui sait identifier les stades de l’individu, de la société et de l’espèce, parce qu’elle s’appuie sur une connaissance des fonctionnements, et se détermine par rapport à l’arrangement qu’elle estime le meilleur.

La difficulté tient à ce que la pensée ne peut, sous peine d’avoir à renoncer à elle-même par le délire, procéder à des enchaînements logiques d’un terme à un autre. Déjà Nietzsche, dans sa dénonciation de ce qu’il appelait « l’apparence logique », précisait que « les concepts d’individu » et d’« espèce » sont également faux et apparents. « L’espèce, affirmait-il, n’exprime que le fait qu’une foule d’êtres semblables surgissent dans le même temps et que le rythme d’une croissance continue et d’une modification de soi se trouve ralenti pendant un long intervalle12. » Nous savons aujourd’hui que notre espèce a compté, jusqu’à ce jour, 80 milliards d’individus, mais nous devons nous demander ce que nous pouvons faire d’une telle information.

En effet, dire : notre espèce s’est composée jusqu’à ce jour de 80 milliards d’hommes, c’est considérer l’espèce comme un individu et supprimer la différence entre individu et espèce. C’est aussi nommer – en termes arithmétiques – le vœu d’accéder à l’immortalité que, par ailleurs, la science et le moi rationnel prétendent avoir démystifié à tout jamais.

La biologie nous dit que l’espèce humaine assure sa conservation par la sexualité et la mort. Freud, lui-même, reprend cette description en nommant ces composantes de la vie de l’espèce instinct de conservation et instinct de mort. Mais la psychanalyse nous apprend que tout ce qui relève de la conservation de l’espèce, c’est-à-dire tous les montages instinctuels innés qui s’expriment en chaque individu à travers l’agression, la nutrition, la reproduction et la socialisation, et dont la privation crée une situation extrême sont repris par chaque individu dans des pulsions de mort qui agissent au moment du refoulement originaire lequel les transforme en contenus de signification aptes à se lier à ceux qui représentent les pulsions de vie.

Autrement dit, du point de vue de l’espèce, l’instinct de conservation de soi, c’est la pulsion de mort dans l’individu. Pour que l’espèce humaine laisse une trace signifiante, il faut qu’il y ait de l’individuation. La psychanalyse nous apprend que cette individuation doit s’arracher à sa transmission biologique et trouver ses formations psychiques propres de vie et de mort. Une espèce humaine sans individu psychiquement constitué, c’est la mort de l’espèce. Cela n’a jamais été. On peut se demander si la civilisation actuelle, dans l’illusion de sa toute-puissance et en appui sur tous ses moyens techniques, n’est pas tentée par une désubjectivation de cette nature.

D’où la mise en garde adressée au politique : en tant que représentant implicite des intérêts supérieurs de l’espèce et de la civilisation qui a en charge ces intérêts, il est parfois conduit, quoiqu’il en ait, à se détourner des intérêts supérieurs de l’individu. C’est ainsi qu’il peut être une chape de plomb pesant sur toute appropriation individuelle des nouveaux us et coutumes, des nouveaux concepts et horizons. Il peut également laisser se faire le tri des individus en deux catégories : ceux qui s’adaptent à l’accélération des nouvelles techniques biologiques et médicales et à leur intégration sociale, et ceux qui ne suivent pas.

On pourrait caractériser cette situation comme un mouvement à « deux vitesses ». La première est le rythme même des individus qui se placent du point de vue de la survie d’une espèce se prenant pour objet. La seconde est celui de l’auto-protection des individus par eux-mêmes : ce qui leur reste de souffle est récupéré.

Naturellement les plus faibles réduisent, progressivement, leur capacité de souffle. Ils se taisent peu à peu et acquiescent. Les plus forts essaient, quant à eux, de maintenir la forge en activité. Lorsqu’ils s’essoufflent, ce qui ne manque pas de leur arriver çà et là, sous la forme d’asphyxie interne – dans le corps ou dans la tête – ils sont prêts à payer le prix de destructions multiples qui s’accumulent autour d’eux.

Quelle est la pulsion de ce souffle sinon le vœu d’immortalité ?

Pendant des millénaires, les sociétés et les civilisations ont été mues par les vœux d’immortalité des hommes. Depuis le siècle des Lumières, la Révolution française et l’épisode du culte de l’Être suprême, l’intensité de ces vœux a progressivement diminué. La Déclaration des droits de l’homme correspond au moment où la société civile lui porte atteinte. Il est entamé. L’immortalité n’est en effet plus seulement vécue comme un désir inconscient, mais comme une possibilité humaine par la science, le concept et le droit. Tandis que les sociétés antérieures à la Révolution française attribuaient aux rites et aux mythes le rôle d’auxiliaires collectifs de tels vœux, après la Révolution ce rôle est dévolu au politique. C’est ce qui explique que la bioéthique se trouve aujourd’hui au cœur de la distorsion entre le vœu d’immortalité que la biologie réactive malgré soi et son accomplissement dérisoire par le politique.






La prospective bioéthique

Ainsi donc : vers la bioéthique ; mais la bioéthique vers quoi ?

Aujourd’hui le champ prospectif des sciences biologiques et médicales est caractérisé par l’articulation entre le « séquençage » du génome humain, la médecine prédictive, le dépistage et la prévention, les transplantations d’organes, les transferts de gamètes, les thérapies géniques. Cette articulation a pour clef de voûte l’expérimentation de l’homme sur l’homme et s’adresse au corps comme au statut d’une volonté qui déborde les catégories d’une chose, même si celui-ci s’expose aux autres, en devenant le moi qui entre dans les calculs d’autrui. Le législateur l’a bien compris, puisqu’il met en avant une notion clef : le consentement, qui a la particularité d’être l’expression d’une volonté se prenant pour objet en tant que corps, à travers des formes aussi diverses que se prêter aux recherches biomédicales et donner du sperme, des ovocytes, des embryons, des organes, du sang, son corps. Certains psychanalystes n’ont d’ailleurs pas hésité à parler du vampirisme de cette civilisation biomédicale qui vient.

Afin d’éviter que tout un chacun, tel Sganarelle roué de coups, dise « je suis tout ce qu’il vous plaira », le législateur veille à ce que la volonté soit exprimée. Malheureusement, il a recours au modèle de la volonté négative. En effet, les textes législatifs sur le don d’organes et sur la protection des personnes qui se prêtent aux recherches biomédicales, par exemple, incitent ceux qui veulent faire preuve de volonté, à dire non. Cela est lisible, par exemple, dans les décrets d’application de la loi sur la protection des personnes qui se prêtent aux recherches biomédicales, dite loi Huriet-Sérusclat, notamment dans l’énoncé paradoxal selon lequel il est question de « recruter des volontaires ». En effet on recrute des partisans, non des volontaires. Cet énoncé signifie que, pour le législateur, l’acquiescement, l’adhésion vont de soi. Il entérine ainsi la passivité fondamentale dans laquelle l’être en souffrance est jeté, au moment où il est exposé à des situations de survie, situations limites rendues possibles par les prouesses de la technique, et fait de cette passivité le prototype de la conscience de l’homme, même si celui-ci n’est pas en situation extrême. Telle serait la dure révélation de l’interventionnisme biologique et médical qui est le bruit de fond du champ prospectif qu’encadre chaque jour un peu plus le législateur. « À travers le corps, écrit E. Lévinas, on ne méconnaît pas seulement, mais on peut maltraiter le “pour soi” de la personne, on ne l’offense pas seulement, on la force13. » Il y aurait donc une légitimité, une moralité de l’offense et du forçage qui rejoindrait la moralité de l’immoralité qui caractérise l’expérimentation selon J. Bernard14. Il faudrait la trouver dans ce que la volonté de dire : non contiendrait de trahison en son essence : trahison de l’espèce, trahison de l’autre. Il serait donc juste d’être infidèle à une volonté traîtresse envers l’analogie, la solidarité, les progrès de la science et de la thérapeutique.


QUE DEVIENDRA LE MOI ?

Les questions bioéthiques de demain sont celles que nous osons à peine poser aujourd’hui. La première d’entre elles peut être formulée ainsi : à quoi le moi individuel consentira-t-il en acceptant de dépendre toujours plus d’une condition d’être humain qui sera définie par les situations biomédicales ? Cette question se pose par rapport à l’intrication des images des organes et des corps que tout un chacun, au sein de ce qui se nomme humanité, est conduit à accepter par le prêt et le don et leur éventuelle fusion en un imaginaire collectif. Motivée par la crainte de trahir, cette fusion pourrait se traduire par une dénucléation de soi-même que ne viendrait pas dissimuler la démultiplication de soi-disant droits corporels, comme le droit au suicide, qui fleurissent d’ores et déjà aux États-Unis. Dans cette perspective, le remaniement du surmoi collectif qui caractérise la quête éthique d’aujourd’hui (laquelle se manifeste par la limitation de transgressions et de dépassements multiples d’un ancien ordre moral d’essence religieuse et l’élaboration démultipliée d’une morale profane de la procréation, de l’existence et de la transmission) serait hanté par une dénucléation du moi individuel. Si consciemment cette fusion était assurément promue comme l’exercice illimité d’une responsabilité pour autrui, inconsciemment, elle serait l’acte par lequel l’homme s’en remettrait à une nouvelle imago maternelle toute-puissante dont on ne peut se dissimuler qu’elle s’est toujours traduite dans le passé originaire de l’humanité par une version coercitive des liens sociaux dont les indigents et les handicapés ont été les premières victimes. Naturellement, il n’est pas fatal que la tendance que nous repérons aujourd’hui s’accentue. En particulier, les enjeux peuvent devenir plus clairs et les décisions peuvent être modifiées, au moment où l’on perçoit que les concepts fondamentaux commencent à bouger.

C’est pourquoi, il nous paraît important de souligner les glissements successifs qui concernent :

– Le couple santé/maladie qui, sous l’emprise de la médecine « prédictive », évolue vers un nouveau couplage susceptibilité/insusceptibilité à la maladie monogénique et/ou polygénique. Jean Dausset a évoqué dès 1984 l’éventualité d’établir, pour chaque individu, un « profil génétique ». Le glissement qui se produit sous nos yeux ne se traduit-il pas par la disparition progressive de la notion de santé ou l’effacement de son acception antérieure ?

– Le couple avec effet thérapeutique/sans effet thérapeutique qui, sous l’emprise de l’expérimentation sur l’homme a cédé la place au couplage avec bénéfice individuel direct/sans bénéfice individuel direct.

– Le couple fertilité/stérilité qui, sous l’emprise conjuguée des techniques de contraception et des techniques de procréation médicalement assistée, progresse vers le couple programmation/soins palliatifs en matière de transmission de la vie. La nature de ce glissement n’est-elle pas de réduire un peu plus le champ thérapeutique en lui soustrayant celui des maladies de la reproduction et de promouvoir une médecine de convenance ?

Pour en revenir à l’intrication dont nous avons parlé plus haut, celle-ci ne se produirait qu’à la condition que l’intentionnalité curative s’efface des consciences, ce qui ne voudrait pas dire que les soins disparaîtraient, mais qu’ils ne seraient plus perçus en tant que soins. Si les notions de santé et de thérapeutique en viennent à s’estomper, peut-être risquons-nous cette évolution.

L’idée selon laquelle les nouvelles figures collectives de l’eugénisme pourraient ne plus viser les formes politique, institutionnelle ou sociale, mais les formes de convenance individuelle, est une illustration de notre propos. En effet, c’est certes au nom de l’exploration des différences individuelles que les glissements nommés plus haut se produisent, et, en ce sens, il peut paraître douteux qu’une dénucléation du moi puisse être contemporaine de l’avènement du stade suprême de la reconnaissance scientifique de l’individualité et de la différence, sauf si cette reconnaissance a besoin de ce que nous avons appelé le modèle de la volonté négative pour avoir lieu ; alors nous comprenons que le paradoxe de l’accomplissement de l’individu dans un imaginaire collectif fusionnel pourrait apparaître comme une issue normale à l’opposition de deux tendances, en ce qu’il les rend compatibles. De ce point de vue, le risque ne saurait être écarté que nous participions, à notre insu, à un retournement de type eugéniste des droits de l’homme contre l’homme lui-même, entrepris au nom de la défense de ces droits.

À titre d’illustration, tant qu’un phantasme comme celui de l’enfant parfait reste du domaine parental, le risque d’eugénisme est nul, surtout si la biomédecine ne lui donne pas de crédibilité. Ce ne saurait être le cas, si l’État, en appui sur une biomédecine qui en ferait une valeur stratégique de recherche, s’en emparait et en usait après l’avoir transformé en mythe de l’enfant idéal. C’est d’ailleurs pourquoi la société n’a pas à attendre de la biologie ni de la médecine qu’elles donnent une valeur de réalité à ce phantasme.

Prenons-nous part à l’accentuation d’une tendance en soulignant cela ? Il s’agit plutôt de comprendre que lorsqu’il est envisagé qu’une tendance s’impose, ce n’est pas au nom d’une fatalité concernant le seul monde – et donc le meilleur possible, celui de la réalité –, mais parce que le paradoxe qui caractérise la situation dans laquelle elle s’est cristallisée avec d’autres tendances n’a été ni observé ni construit consciemment à temps. S’il y a un paradoxe, il faut le penser, et non prétexter de ce que le discours qui le pose puisse apparaître catastrophiste ou simplement pessimiste (ce qui est, en réalité, une humeur de lecture de tout paradoxe).

L’« anti-destin » peut se développer au détriment du salut.




VERS UN TEMPS HORS TEMPS ?

Avec la notion de temps, il convient d’en venir à la seconde question bioéthique fondamentale que nous énoncerons ainsi : quel supplément d’origine l’homme donnera-t-il à la vie par l’entremise des sciences et des techniques biologiques et médicales ? C’est une question ultime, non parce qu’après il ne saurait y en avoir d’autre, mais parce que décider du temps de la vie, de l’origine, c’est confronter l’homme à la question de ce qui est ultime pour lui, c’est même le contraindre à s’interroger sur ce qui lui resterait d’ultimité à vivre et à penser.

En effet, le cours nouveau de la biologie et de la médecine transforme le temps de la vie en finalité, en programme. Lorsque est « évalué » le destin génétique d’un enfant à naître, d’un enfant né ou d’un adulte, tout en prenant le maximum de précautions du fait que le savoir sur l’expressivité des gènes est encore incertain, lorsqu’il y a intervention pour que la vie advienne là où elle pourrait ne pas advenir par elle-même, ou pour qu’elle persévère dans son être, alors qu’elle ne demandait qu’à renoncer, le vivant humain est sorti de la patience où il se tenait, contraint à se poser pour lui-même, peut-être dans l’urgence d’une planification.

D’un côté il y a activité anticipatrice du temps ; tout le mouvement consiste à aller au-devant de la maladie, en décloisonnant l’idée homogène d’un temps régulé par le fait que le corps se tient entre la santé et la maladie. Il est probable que les individus et les populations accéderont de plus en plus directement au jugement de réalité sur tous les risques qu’ils encourent, notamment sur la mort ; cela ne voudra pas dire que le déni de la mort s’en trouvera réduit, mais que l’existence deviendra une hypothèse traumatique ce qui ne manquera pas, paradoxalement, de renforcer la compulsion de destin qui pousse chaque individu à emprunter les mêmes issues ou les mêmes impasses auxquelles il a habituellement recours, sous l’influence de sa petite enfance, et d’ensevelir un peu plus la dimension du salut.

De l’autre il y a l’orgueil, l’impérialisme, le dédoublement du sujet, moment où il devient autrui comme objet ou moment où il n’a d’autrui que la notion d’objet. L’activité devient alors activisme, c’est-à-dire forçage pour empêcher en hâte que l’Homme ait conscience de la vulnérabilité et du dénuement. Or sans cette conscience, comment pourrait-il y avoir substitution à autrui et don du temps à l’autre ? La responsabilité illimitée pour autrui pourrait donc en venir à déposséder l’autre de son temps propre ou au mieux à lui en infliger un comme prothèse.

La grande nouveauté est que les techniques de contraception et de procréation médicalement assistées, la médecine « prédictive » et les thérapies géniques nous paraissent introduire, selon le cas, une soustraction, un complément ou un supplément d’origine. Elles initient en plus ou moins de temps biologique. Ce temps est un temps hors temps. Jusqu’alors la flèche du temps était continue, telle était « l’estampille » de la biologie, selon F. Jacob. À présent, le discontinu entre dans l’histoire. Le vivant humain ne peut plus être défini comme permanent (au sens parménidien) ni comme changeant (au sens héraclitéen). C’est donc l’appréhension même de l’essence de l’homme qui se trouve modifiée. On savait déjà par la philosophie d’E. Lévinas que l’essence ne peut plus s’écrire essence mais essance, pour marquer ce qu’elle contient analytiquement de verbalité et d’effectuation, ce qui fait qu’elle puisse être en suspension ou en supplément, comme dans les cas qui nous intéressent. Aujourd’hui, la biologie et la médecine donnent un contenu organique à cette approche post-phénoménologique. Cela veut dire que les questions bioéthiques seront dominées par l’interrogation qui porte sur le rapport entre la modalité de présence du moi comme sujet et celle d’autrui comme altérité radicale. Il s’agira de savoir si l’esprit prend le risque de traiter autrui comme substance accessible et finie, ou s’il prend cet autre risque – moral et métaphysique – de le considérer comme l’infini en tant que celui par qui le temps arrive et est donné au moi.

Les décisions qui seront prises au sujet des voies de recherche sur l’application des techniques de transfert de gènes aux cellules germinales seront des réponses pratiques adressées à cette question théorique. C’est ce qu’illustre la récente controverse du Congrès de Valence (novembre 1990), laquelle a démontré l’ambivalence de la communauté généticienne.

Certains biologistes et médecins trouvent légitime de ne pas écarter la voie de la thérapie génique germinale, à partir du moment où cela est scientifiquement et thérapeutiquement fondé (ce qui, pour l’heure) n’est pas encore le cas15). Ils considèrent que pour empêcher la transmission de certaines maladies génétiques graves, il s’avérera peut-être indispensable, un jour, de modifier des cellules germinales qui y sont impliquées. Ils mettent donc en avant le « droit » des embryons atteints à exprimer leur être, même s’ils doivent leur existence à l’élimination – naturelle – des embryons non atteints, et le devoir de la science et de la médecine à corriger, par transgenèse, les anomalies dont ils sont porteurs, quand bien même cette intervention entraînerait, si le futur sujet se reproduit, la transmission de la modification du patrimoine génétique à la descendance.

D’autres s’opposent à toute légitimation de l’expression « thérapie génique germinale », estimant que les mots « thérapie » et « cellules germinales » hurlent d’être accouplés. Ils privilégient le « droit » à naître de l’embryon non atteint, même si c’est au prix d’une sélection par diagnostic préimplantatoire et d’une élimination de l’embryon atteint.

Les premiers préservent l’idée d’une conflictualité entre la nature et la science ; les autres approfondissent l’idée d’un recouvrement de l’une par l’autre.

Mais quelle que soit la voie qui s’affirmera, autrui se tiendra entre le fini et l’infini ; un temps hors temps surgira pour la conscience intime ou pour l’inconscient des enfants qui naîtront à la suite de ces interventions. Ces voies de recherche mettront en pièces l’ancienne conception homogène du temps humain, mais elles rendront la modalité de présence du sujet plus proche d’un ordre inconscient, ce qui placera la conscience intime devant l’obligation de s’ouvrir davantage à l’infini ou devant la contrainte de se refermer sur de nouvelles figures de la mort psychique. L’« anti-destin » sera, alors, un moment d’inscription esthétique, un style d’écriture du vivant humain inégalé, qui exigera une élévation morale encore – et peut-être à jamais – hors de portée.

Ainsi, du point de vue de l’« anti-destin », il y a unification des questions éthique, esthétique et épistémologique. Le bien se décide par ce que la bonté, la beauté et le vrai se disent l’un à l’autre, au moment de l’agir individuel et de l’agir collectif.

Le risque est que la perspective chronologique de l’« anti-destin » se transforme en une nouvelle utopie, au sens où elle se présenterait comme accès à l’au-delà, non plus seulement après la mort, mais du vivant même de l’individu. Cette nouvelle eschatologie se voudrait, en quelque sorte, l’actualisation du principe de persévérance de l’espèce humaine en son être, c’est-à-dire une éthique de la conviction, qui trouverait sa force dans l’opposition à la thèse absurde – dont elle a besoin – selon laquelle le nihilisme serait l’essence théorique des sciences du vivant.

Entre eschatologie et nihilisme, la pacification de nos pulsions et représentations reste donc la première de nos tâches.












Message




Jean Dausset (Prix Nobel)


Chers amis,

 

Remercions le professeur François Gros d’avoir pris l’initiative de ce Colloque qui vient bien à son heure, comme le montre le fait qu’un autre Colloque, auquel je participe, se tient au même moment de l’autre côté de l’Atlantique, sur un sujet plus large, mais qui englobe le vôtre.

Je vous adresse un message de bienvenue et de succès, en mon nom personnel, certes, mais aussi et peut-être surtout en tant que président du Mouvement universel de la responsabilité scientifique. En effet, ce mouvement, vous l’avez peut-être su, a pris récemment une initiative ambitieuse, celle de proposer que l’instance internationale la plus haute, l’Organisation des Nations Unies, ajoute un nouveau droit à la Déclaration universelle des droits de l’homme : le droit le plus sacré, le droit à la vie. L’homme doit poursuivre sans relâche la quête des connaissances qui l’a fait ce qu’il est, homo sapiens sapiens, encore faut-il que ces découvertes ne soient utilisées qu’au bénéfice de l’homme et non à son détriment. La génétique moléculaire, nouvelle venue, doit à ce propos être exemplaire, et des barrières doivent, par avance, être dressées entre l’acceptable et l’inacceptable. Elle a déjà apporté et apportera encore davantage demain à la lutte contre de nombreuses maladies héréditaires, voire à leur guérison.

Mais la maîtrise de la vie ne doit pas conduire, tout au moins dans l’état actuel de nos connaissances, à modifier le patrimoine génétique de l’humanité. C’est là l’inacceptable.

Une ferme résolution de votre part sur ce point serait d’un grand poids et en tout cas vos réflexions favoriseront, j’en suis sûr, l’adoption d’un large consensus à ce propos.






Allocution




François Gros


Madame le Recteur, Chancelier des Universités

Madame la Présidente de l’Université Paris-7, monsieur le directeur

Chers Collègues, Mesdames, Messieurs,

En prenant la parole sous le vocable de conférence, j’éprouve quelque embarras : celui d’abuser de la patience d’un auditoire de choix ; et de sombrer dans la redondance. Mais avant tout, je voudrais vous remercier, Madame le Recteur, Chancelier des Universités. Non seulement, vous voulez bien nous accueillir en vos murs, mais surtout vous nous apportez votre propre vision lucide et généreuse – comme vous le faites toujours pour les grandes causes. Merci, Madame la Présidente de l’Université Paris-7, qui avez eu le courage d’assumer la responsabilité de cette rencontre. Vous nous montrez par là le visage humain, autant que l’esprit d’engagement de l’Université. Ce colloque, vous le savez, mes chers amis, n’eût pas été possible sans l’appui et l’intérêt de la Communauté européenne, dont je salue le représentant en la personne du directeur Van Hoeck. Par ailleurs, vous n’êtes pas sans savoir que nous devons beaucoup à la très grande compréhension et à la générosité dont a bien voulu faire preuve à notre égard, Monsieur Hubert Curien, ministre de la Recherche et de la Technologie. Je n’oublie pas non plus l’aide importante que nous ont apportée l’UNESCO et l’INSERM.

Le haut patronage qu’a bien voulu nous accorder Monsieur François Mitterrand, président de la République, est une marque de confiance à laquelle nous sommes tous sensibles. Elle illustre la continuité de son intérêt pour tout ce qui touche aux rapports entre la Science et la Société. Elle donne à notre réunion un éclat tout particulier.

Enfin, il n’est que justice de rappeler que, pour une très large part, l’idée même de ce Colloque a germé au sein de l’Université européenne de la Recherche. Je veux citer les rôles éminents qu’ont joués en cette occasion mes collègues, Jean-Pierre Faye et Gérard Huber.

*
*     *

Nous voici donc réunis pour débattre, pendant ces deux jours et demi, au sujet d’une profonde et double interpellation du monde contemporain par la science, et de la science d’aujourd’hui par la collectivité humaine ; le problème est celui de la génétique, au sens le plus large du terme ; c’est celui des conséquences qu’auront ou pourraient avoir les recherches s’y rapportant sur la condition biologique, médicale, écologique et par conséquent culturelle de l’humanité. Peut-être, plus encore, s’agit-il, à travers tout ceci, d’une des composantes des droits de l’individu.

*
*     *

Le présent Colloque s’inscrit dans une phase qui est riche à la fois des progrès scientifiques et des grands questionnements sur la bioéthique. Chacun sait, par exemple, les remous d’opinion que connaît aujourd’hui la République fédérale allemande à propos du génie génétique. Depuis quelques mois ce thème fait l’objet d’importantes discussions au Parlement européen, à propos des directives se rapportant au génie génétique et aux organismes transgéniques ainsi qu’à la protection des personnes. Un Congrès international sur le thème du génome humain se tient actuellement à San Diego. Aujourd’hui même, alors que nous nous trouvons réunis à la Sorbonne, se déroule à Washington une importante réunion franco-américaine sur les progrès scientifiques et les droits de l’homme (et j’aimerais pouvoir en cette occasion adresser aux participants notre message de fraternité).

La France n’est pas à l’écart, tant s’en faut, du mouvement de réflexion qui s’empare actuellement de la société. Rappelons la création du Comité consultatif national d’Éthique, créé en 1983 ; l’important Colloque : « Génétique, Procréation de Droit » de 1984 ; puis celui de Rambouillet, en 1985, et, plus récemment en 1988, la loi du 20 décembre sur la protection des personnes qui se soumettent à une expérimentation biomédicale. Enfin chacun, j’imagine (la presse s’en est fait l’écho) sait que le Conseil d’État, à la demande du gouvernement, s’est penché sur le problème des avancées récentes en biologie et en médecine. L’avant-projet de loi Braibant : « Sciences de la Vie et Droits de l’Homme » en matérialise les travaux.

Mais si l’actualité donne ainsi un puissant relief à notre rencontre, celle-ci n’en est pas pour autant dictée par le seul enchaînement des événements ou de l’histoire. En réalité, bien des choses ont changé en fort peu de temps. Le paysage scientifique, mais aussi social, se modifie. Maintes questions neuves se posent. C’est pourquoi, avant tout, ce Colloque, voulant faire œuvre utile, aura un caractère inédit. La Direction générale no XII de la Communauté européenne sera particulièrement attentive aux conclusions qui émaneront de nos travaux. Je sais que le ministre de la Recherche et de la Technologie, et plus généralement le gouvernement français, leur portent un intérêt spécial dans le contexte que je rappelais il y a un instant. Mais le problème dépasse les frontières de la France et de l’Europe. Sous bien des angles (par exemple pour ce qui concerne les ressources génétiques animales et végétales ou les aspects épidémiologiques), il intéresse les rapports Nord-Sud et le sort des pays en développement. Enfin, les thèmes qui seront traités nous concernent, toutes et tous, puisqu’il s’agit le plus souvent de l’espèce humaine dans son degré d’adéquation avec une science en plein essor, et, faut-il le rappeler, de l’adéquation de cette même science avec une humanité qui en attend beaucoup mais qui n’oublie pas certaines tragiques leçons du passé, une humanité qui aspire au respect de la différence, sans doute la plus belle qualité de « l’humanitude ».

À mon sens, trois remarques générales me semblent justifier ce nouveau rendez-vous international. Elles ont en tout cas inspiré notre initiative.

D’abord, il y a les formidables percées des sciences de la vie. La science dit-on avance toujours plus vite que l’homme, mais s’agissant ici du vivant humain et non humain, le déphasage peut être, plus qu’en tout autre circonstance, générateur de crainte, à tout le moins d’un malaise légitime. Il y a moins de deux décennies naissait le génie génétique. On vit alors se produire dans une sorte de processus en chaîne toute une série de découvertes fondamentales ou d’avancées technologiques concernant l’hérédité dans toute l’échelle des êtres, de la drosophile à l’homme. Non seulement, on est désormais en mesure d’analyser le génome comme le chimiste le ferait d’une molécule, d’en lire le message crypté, d’en prévoir les conséquences physiologiques (de spectaculaires progrès ont été faits dans les techniques de clonage, de fractionnement et de séquençage du génome), mais l’homme est plus encore capable de réarranger lui-même les gènes de toutes les espèces qui l’entourent comme de la sienne propre.

Aujourd’hui, il est possible de modifier, beaucoup plus efficacement et plus profondément que par les techniques de croisements conventionnelles, les propriétés des bactéries, des plantes et des animaux : Je fais bien sûr allusion ici aux organismes transgéniques, et ce thème ne peut laisser indifférents ceux qui s’intéressent à l’environnement de notre planète à travers la protection mais aussi l’évolution de sa biosphère. Déjà la révolution verte était venue modifier le quotidien de l’homme sous toutes les latitudes. Or une révolution biotechnologique d’une portée beaucoup plus importante encore, assortie de puissantes transformations de nos habitudes alimentaires et médicales, mais aussi de l’ensemble des ressources vivantes, se prépare sous nos yeux. Comment le siècle à venir la vivra-t-il ? La poussée démographique que nous connaissons et le besoin en protéines de la planète incitent de plus en plus à recourir à un très petit nombre d’espèces standard, banalisées pour nourrir cette même planète : les agronomes savent bien que quatre ou cinq espèces standard de céréales, quelques solanacées, quelques légumes procurent à la planète 80 % de son alimentation. Ces espèces imposées par sélection, le génie génétique s’efforcera sans doute de les rendre plus conformes encore aux normes de la « mass production », là où autrefois existait une infinie variété de plantes ou d’espèces animales.

Sur un tout autre plan, le biologiste sait découvrir les clefs de certaines des maladies héréditaires les plus complexes : hier, par exemple, c’était la myopathie de Duchenne, aujourd’hui la mucoviscidose. Déceler les prémisses d’une maladie génétique au cours de la grossesse avec une extrême précision, prévoir les risques encourus par les individus dans le décours de leur vie, même au plan cérébral, deviennent choses possibles. Tout cela avec, en filigrane, la perspective de connaître la séquence chimique de tous les chromosomes humains, leurs trois milliards de signes et leurs quelque 100 000 déterminants. On est en quelque sorte confronté à deux attitudes contradictoires : d’une part, celle de la réserve qu’éprouvent certaines personnes face à l’utilisation abusive de registres génétiques pouvant porter atteinte à l’intimité des individus, d’autre part, à la nécessité d’utiliser au mieux les outils de la prévision génétique pour instaurer une politique médicale de prévention et de soins afin de lutter contre ces fléaux que sont les maladies génétiques. D’ailleurs, il sera possible, demain, en s’inspirant des travaux sur la transgénose expérimentale somatique, d’apporter peut-être remède au fatum génétique, créant une thérapeutique par le gène. Parallèlement, la médecine a réalisé les progrès que l’on sait dans le domaine de la procréation ; mais ici, on est en droit de se demander s’il n’y aura pas convergence de la génétique moléculaire et de la procréation médicalement assistée, l’homme s’engageant alors délibérément dans une phase nouvelle d’eugénisme, d’apparence débonnaire, voire démocratique, emprunt d’intention thérapeutique, mais pouvant rapidement apparaître en vérité comme une version nouvelle et améliorée d’une idéologie totalitaire et normalisatrice.

Il importe donc d’être très vigilants pour que, dans la nouvelle médecine de prévision génétique que l’on voit s’ébaucher, les facteurs qui interviennent concernent avant tout le seul épanouissement de l’individu ou sa viabilité physique – comme ils se doivent, à nos yeux, de le faire – et qu’ils ne soient pas dictés par le besoin d’un groupe.

Par conséquent, un premier constat s’impose : faute de mettre en place de nouveaux moyens de communication et d’éducation, expliquant mieux qu’on ne le fait jusqu’ici cette formidable science en train de se faire, faute de se mettre à l’écoute du vaste mouvement d’interrogation qui traverse actuellement le monde, le scientifique risque d’être de moins en moins compris. Ce qui à ses yeux devrait susciter l’espoir et garantir un avenir meilleur pourrait n’engendrer qu’incompréhension, malaise ou rejet délibéré. Ici, les Comités d’Éthique suffiront-ils à être ces médiateurs sages autant que critiques des progrès de la biomédecine au regard du public, et n’y a-t-il pas un très vaste effort à entrevoir dans la formation des futurs citoyens, de l’école à l’université ? Une proposition vient d’être soumise en ce sens à Monsieur le ministre de l’Éducation nationale par le Comité national d’Éthique. Elle renforcerait les instructions qui figurent au Bulletin officiel du 23 mars 1989 concernant les nouveaux programmes des classes de troisième. Oui, c’est par les premiers contacts avec la biologie enseignée au second degré que les jeunes gens devraient pouvoir commencer à mesurer l’importance des questions de société qui découlent de la bioéthique ; par cet enseignement-là, comme à travers celui de la philosophie et de l’histoire des sciences.

À ce propos, Michel Serres exprime une préoccupation qui me semble aller dans ce sens, lorsqu’il écrit : « Vivant dans un monde à dominante scientifique et technique, nous nous interrogeons de plus en plus sur sa formation et sur son récent avènement, parfois même sur sa légitimité. Or, ni les fluctuations politiques ou militaires, ni même l’économie seule, ne suffiront à expliquer comment nos manières de vivre contemporaines ont fini par s’installer : il faut une histoire des sciences et des techniques. » Je serais tenté d’ajouter : il faut aussi de temps à autre une profonde réflexion sociale et philosophique. Mais ces thèmes seront abondamment repris dans les ateliers du Colloque.

N’oublions pas non plus, avant de clore ce chapitre, l’information des décideurs, des parlementaires.

Deuxième remarque : le terme bioéthique fut inventé à une époque où la plupart des applications de la génétique moderne étaient encore du domaine de l’imagination scientifique. C’est ainsi par exemple que la Fondation Kennedy créait, dès 1971, l’Institut de Bioéthique de l’Université de Georgetown aux États-Unis. C’est d’ailleurs la culture américaine qui a forgé ce terme en privilégiant la dimension de la conduite et du comportement associés au mot éthique, et en assignant comme objectif l’amélioration de la qualité de vie par le recours aux sciences biologiques. Peu à peu, on a rangé bien des concepts sous ce vocable : la bioéthique est devenue un réflexe anthropocentrique. Il n’est pas toujours aisé de discerner ce qu’il recouvre désormais. D’ailleurs, paradoxalement, en voulant protéger la société contre le « tout-biologique », la bioéthique érige souvent ce « tout-biologique » à l’état de référence première, aux dépens de la référence à la morale individuelle. Parce qu’on énonce les termes d’une situation et qu’on les analyse pour en apprécier les conséquences sociales, n’est-on pas souvent accusé d’apporter prétextes et justifications à ladite situation ?

À d’autres moments, on confondra bioéthique et écologie, celle-ci tentant de s’appuyer sur une éthique collective dont les fondements sont encore à trouver. Dans ce cheminement complexe des idées, il n’est pas sûr que l’individu y trouve son compte et que l’on respecte le principe philosophique de l’individualité du corps et de l’esprit. Attention aux généralisations brillantes mais hâtives ; attention aux amalgames simplificateurs.

En bref, disons que la science, pour se perpétuer dans un contexte d’acceptabilité humaine et sociale (car nous prendrons pour acquis que le refus de la science marquerait un terrible recul des sociétés), la science, disais-je, ne peut pas trouver sa seule référence éthique en elle-même. Y a-t-il dès lors une référence philosophique et morale qui la transcende ? Le colloque aura à se prononcer sur ce point et nous attendons beaucoup des philosophes, tout en sachant combien la tâche est difficile.

Enfin, ce sera là ma troisième remarque, se perçoit en filigrane de tout ce colloque une question centrale : convient-il de légiférer ? En d’autres termes, compte tenu des nouvelles données, des nouvelles définitions qu’apporte la biologie à propos de l’espèce humaine (par exemple à travers les études comparatistes de la biologie moléculaire, et demain, plus encore, si le génome humain, donc individuel, est connu avec précision), compte tenu de l’éclatement du principe des ressources naturelles, dès l’instant où le génie génétique peut en reproduire au laboratoire les caractéristiques à partir de populations cellulaires banalisées ; compte tenu enfin d’un certain ébranlement des notions de parentalité, mais aussi d’individualité, lié aux progrès des techniques de procréation in vitro, le législateur et une partie du public peuvent être amenés à penser qu’il y a là un bouleversement effectif ou prévisible des droits de l’homme et qu’il faut revoir ou étendre la loi. D’autres, en revanche, sont d’avis que, définir un cadre législatif à certaines recherches ou certaines pratiques issues des biotechnologies ou de la biomédecine ne consisterait qu’à figer l’évolution des sciences biologiques ; ou bien encore que ce serait là faire de la dimension biologique un référentiel social par trop appuyé, comme tout à l’heure la bioéthique. À quoi le législateur pourrait répliquer qu’il s’agit de protéger l’individu plus encore que la collectivité et que l’urgence se mesure à l’aune des menaces pouvant peser sur l’individu quant à sa liberté.

Alors, que faut-il faire ? Ne recevoir, pour l’heure, que les propositions se rapportant aux principes intangibles, qui entraîneraient le consensus, tels que l’indisponibilité du corps humain, la gratuité du don d’organe, les modalités pratiques de l’exercice du dépistage anténatal ou de la procréation in vitro ? Faut-il aller plus loin ?

Il ne nous appartient ni d’anticiper (et de jouer les devins) ni de tracer des pistes que, pour certaines d’entre elles, le Colloque lui-même devrait ouvrir, du moins je l’espère.

Mais je suis pour ma part confiant que le biologiste, souvent placé malgré lui au-devant de la scène, sera de moins en moins extérieur à la réalité, à cette réalité qu’il va être appelé à modifier désormais et non plus seulement à décrire. Je crois que son rôle, son interventionnisme dans la vie des gènes, prendra, ou en tout cas devrait prendre de plus en plus d’importance en tant que facteur épigénétique. Pour échapper à ce que l’on a appelé parfois le fardeau génétique – et l’homme n’est vraiment libre qu’avec son cerveau, la politique de l’autruche ne serait d’aucun secours. Tourner le dos à la science ne serait pas la solution. Nous devons apprendre à mieux connaître nos gènes, peut-être même à les modifier par le recours à la thérapie génétique, s’il s’agit d’arrêter le cortège de maintes misères psychologiques et de nombreux drames sociaux. Rares sont pour les biologistes les occasions de débattre directement avec des philosophes, des juristes, des psychanalystes. Il n’est pas question ici de montrer du doigt tel ou tel ; nous sommes tous ici gens de bonne volonté. Il est question de comprendre, de travailler, de progresser ensemble. Un brassage d’idées et d’hommes doit avoir lieu.

Telle est une des raisons de ce Colloque. Peut-être aidés par l’historien, le philosophe, le juriste, aidés aussi par les enseignants et par le public, aboutirons-nous alors à un nouveau et salutaire contrat social fondé, quant aux scientifiques sur une meilleure prise de conscience des conséquences issues de leurs travaux au niveau de l’humain, et quant à la société dans son ensemble, sur une attitude plus responsable et plus ouverte, face à une science qui ne soit plus seulement acceptée mais, pourquoi pas, voulue par elle comme une composante culturelle essentielle.

Il nous faut, en conclusion, créer un langage commun.






Allocution




Hubert Curien


Les progrès de la science moderne ont bouleversé notre mode de vie mais aussi l’organisation de la société. Ils ont ébranlé fortement quelques notions philosophiques ancrées au plus profond de notre conscience, telle que la définition de la vie et de la mort.

L’irruption des techniques de réanimation, la réalisation des greffes d’organes ont conduit les hommes à s’interroger sur la notion même de mort. Les définitions cliniques et légales ont commencé à diverger, risquant ainsi de laisser un espace inconnu où l’être humain ne le serait plus tout à fait. Ces interrogations ont amené le législateur à modifier, par à-coups successifs, la définition de la mort. Ce processus n’est certes pas exclusif des sciences biologiques et médicales : la définition du mètre et de bien d’autres valeurs légales a été modifiée plusieurs fois par voie législative ! Mais il est évident que les implications morales, sociales et politiques des progrès des sciences biomédicales ont une portée radicalement différente.

Une autre notion subit également les coups de boutoir des progrès de la recherche. Qu’est-ce qui fait de nous un être humain ?

À quel moment un être est-il vivant et humain ? Au stade de zygotes (spermatozoïde ou ovule) au stade de la première cellule, à la 12e semaine, à la naissance ? Et quand cesse-t-on de l’être, quelle partie de notre corps peut garder le statut de l’humain ? Et dans quelles circonstances peut-elle être considérée comme une « pièce de rechange » ?

Des réflexions déjà anciennes ont été menées sur le droit et les limites de l’expérimentation de l’homme sur lui-même, cependant jamais dans l’histoire de l’Humanité la limite entre le moral et l’immoral n’a été aussi fortement remise en cause.

Les praticiens ont ressenti le besoin que le législateur prenne en charge la définition de ce qui est licite ou illicite en laissant le moins de latitude possible à la faculté d’interpréter suivant des critères personnels ou de circonstance ce qui doit (ou ne doit pas) être fait. On est sorti de cas d’école pour poser le problème en termes plus généraux. Une récente affaire américaine a ainsi posé celui de la propriété et du statut d’embryons congelés d’un couple divorcé. Il est sûr que les institutions, souvent des structures hospitalières, chargées de la conservation d’embryons ne pourront pas toujours se sentir abritées derrière leurs pratiques ou leur règlement intérieur. Le recours à la loi s’impose-t-il cependant ? Les notions et les règles de la filiation, si longtemps débattues et si méticuleusement réglées par des textes volontairement simples et par une jurisprudence abondante, doivent-elles voler en éclats et laisser place à de nouvelles règles sous la pression de cas limites en fait très peu nombreux mais qui nous interpellent par leur caractère proprement extraordinaire ?

Un avant-projet de loi a été préparé avec un très grand soin, grâce à une commission animée par M. Braibant. Il a pour ambition de fixer un cadre législatif durable.

Cet avant-projet traite d’abord d’un certain nombre de sujets techniques sur lesquels le législateur doit prendre position sans plus tarder. Il s’agit notamment de modifications factuelles de la loi « informatique et liberté ». La pratique courante et non répréhensible sur le fond de très nombreuses équipes de recherche en épidémiologie s’est en effet écartée de l’esprit et de la lettre des textes en vigueur. Il est donc devenu nécessaire et urgent de régulariser une pratique à la fois honnête et indispensable à la recherche médicale, laquelle se trouve actuellement parfois dans une situation de marginalité.

À l’inverse, certains des grands problèmes que tente de résoudre l’avant-projet Braibant sont encore l’objet de débats, parfois passionnés, tant au sein de la communauté scientifique nationale que dans l’opinion publique nationale et internationale. J’en veux pour preuve la multiplicité des colloques dont le vôtre est une illustration éclatante, et le foisonnement des articles de presse, sur les sujets concernant l’éthique et les progrès de la recherche en biologie et en médecine.

J’ai d’ailleurs été saisi de nombreuses demandes de la part de ministres de la Recherche d’autres pays européens qui souhaitent une concertation sur ces sujets.

Les concepts de base sur lesquels reposerait une législation ne sont peut-être pas encore suffisamment et clairement dégagés, de sorte que le législateur risquerait de « figer » artificiellement le débat, voire de susciter plus de problèmes qu’il n’en résoudrait.

Les problèmes de fond et les interrogations philosophiques sous-tendus par l’avant-projet Braibant nécessitent manifestement une discussion préalable et approfondie, tant dans les milieux judiciaires et scientifiques que, plus largement, au sein de la population.

Deux points méritent plus particulièrement, à mon sens, d’être développés : l’indisponibilité du corps humain et le statut de l’embryon.

Le titre premier de l’avant-projet préparé par la commission Braibant traite de l’indisponibilité du corps humain.

Le principe énoncé, auquel nous pouvons tous souscrire, est que « nul ne peut porter atteinte à l’intégrité du corps humain sans le consentement de l’intéressé ».

Cependant, le texte précise que ce consentement doit être fondé sur un « intérêt légitime ». Ce qui pose le problème de la définition de la notion d’intérêt légitime. Cela amène à déterminer qui est juge de cette légitimité. S’il s’agit de la personne qui donne son consentement, il faut peut-être en fixer les limites, par exemple pour proscrire la prise en compte d’un intérêt « légitime » patrimonial ou extra-patrimonial.

Il est donc indispensable de trouver une définition suffisamment explicite de cet intérêt légitime, sans le confondre avec ce qui paraît légitime aux yeux de la personne qui donne son consentement.

La dignité humaine ne se négocie pas. Il est impossible pour un homme d’y renoncer, même par consentement volontaire. Le droit à la libre disposition de son corps doit avoir pour limite le respect de l’humain dans la propre personne du consentant.

La rédaction d’un tel principe ne suffit du reste pas à en garantir le respect, car l’évolution des techniques peut conduire à une modification de son appréciation. La difficulté du travail confié au juge de cette légitimité est donc grande, et je m’interroge sur la possibilité d’aller très loin en ce domaine en faisant l’économie du débat de société évoqué plus haut.

Le concept de « personne humaine potentielle » a été inventé pour décrire des états limites (embryon in vitro, coma dépassé, état végétatif chronique). Il conduit à des conséquences multiples dont toutes ne me semblent pas encore claires.

La reconnaissance du statut de « personne humaine potentielle » aux embryons ne saurait se justifier au regard d’une quelconque certitude scientifique. Il faut donc y voir une « règle juridique » destinée à fixer des limites à l’expérimentation médicale.

L’introduction d’une telle « règle » peut avoir des conséquences sur le sort réservé à tous les embryons et partant aux fœtus. La question qui se pose est de savoir à quelle date les gamètes acquièrent ce statut hybride et à quel moment la personne humaine potentielle devient un homme (ou une femme) à part entière.

Ces questions fondamentales, chacun se les pose. J’ai rencontré longuement le cardinal Lustiger. Nous avons débattu de ces sujets, et nous nous sommes accordés à dire qu’une législation hâtée risquerait de figer artificiellement un débat qui n’était pas achevé.

Je ne suis pas naïf au point de prétendre qu’il faille obtenir un consensus avant de légiférer. Mais je pense que le débat doit être engagé avec toute la société pour que des solutions claires et acceptables apparaissent. Il appartient à des assemblées telles que la vôtre de dégager, sans a priori, des solutions à de tels problèmes. Et s’il n’apparaît pas de réponse claire, c’est peut-être que les questions sont mal posées ou qu’elles ne peuvent trouver actuellement aucune réponse.

Je vous suis très sincèrement reconnaissant de nous faire bénéficier de vos lumières et de vos talents.
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Michèle Gendreau-Massaloux


Mesdames, Messieurs,

Lorsque Madame Nadine Forest et Monsieur François Gros, en leur qualité de Président du Comité d’Organisation et Président du Comité scientifique m’ont proposé de faire partie du Comité d’Honneur du Colloque « Patrimoine Génétique et Droits de l’Humanité », tout en souhaitant que le grand amphithéâtre de la Sorbonne accueille cette grande manifestation de la pensée scientifique et éthique, j’ai eu immédiatement le sentiment que c’était en tant que recteur de l’Académie de Paris, mais aussi personnellement, en tant que citoyenne, qu’il convenait que j’y prenne part. C’est pourquoi j’ai accepté avec beaucoup de plaisir.

J’ai, en effet, pensé que la rencontre qui, ainsi, se précisait d’une manière encore impensée, entre la Recherche et les Universités françaises et européennes, était tout à fait essentielle, à un moment où la société d’un grand pays développé se reconnaît dans les idéaux d’une Révolution qui portera ses fruits bien au-delà de son bicentenaire.


Deux élaborations de la pensée sociale

Il faut le constater : 1989 sera pour nous l’année de deux élaborations majeures dans le domaine de la pensée sociale, l’une qui s’est nouée autour de l’avant-projet de loi « Sciences de la Vie et Droits de l’Homme », produite par la Section du Rapport et des Études du Conseil d’État, que préside Monsieur Guy Braibant, l’autre qui s’est tissée en appui sur de multiples réflexions, en vue d’une révision des savoirs enseignés et des contenus de l’enseignement, au sein d’une commission créée à la fin de l’année 1988 par Monsieur le ministre d’État, ministre de l’Éducation nationale, Monsieur Lionel Jospin, et qui est présidée par Messieurs les Professeurs Pierre Bourdieu et François Gros.

Plus encore que des symboles de la vitalité des chercheurs, professeurs et décideurs de notre pays, je vois dans la simultanéité de ces deux entreprises la révélation d’une pensée en acte qui se mesure aux perspectives de la civilisation qui vient.

« À ce dont l’esprit se contente, dit Hegel, on peut mesurer la grandeur de sa perte. » Parce qu’il est grand temps de faire le deuil du savoir absolu, parce que nous devons faire face à l’émergence d’une fracture dans l’homogénéité des savoirs, ce qui nous arrive, c’est-à-dire les parlers-ensemble multiples qui se font et se défont dans les interstices de nos liens sociaux, scientifiques, politiques, autour des questions de la vie et de la naissance, de la mort et de la souffrance, de la recherche et de la thérapeutique, tout ce temps nouveau que véhiculent des actes et des savoirs en pleine mutation et que portent les réussites et les mises en échec de nos quêtes et de nos soins, tout cela nous précise avec force que les horizons de notre connaissance sont dominés maintenant par une évolution qui les transforme et relativise de façon inconnue jusqu’à ce jour.




Le rôle de la biologie

Or, d’où vient cet éclairage, d’où vient ce souffle de la pensée, si ce n’est des progrès de la biologie contemporaine ?

Depuis 1973, en effet, c’est-à-dire depuis la naissance du génie génétique, la biologie, et singulièrement la biologie moléculaire, sont placées au centre des préoccupations sociales. Perçue antérieurement comme une science contemplative, la biologie apparaît de plus en plus comme une science d’intervention. Elle devient porteuse de l’intentionnalité du changement.

C’est ainsi qu’elle débouche sur des applications sociales qui concernent la vie de tout un chacun, que ce soit dans le domaine de la santé ou de l’agroalimentaire par exemple.

Que l’on jette un regard – de non-spécialiste, j’en conviens, et je prie les tenants de cette discipline d’excuser les lacunes de mon propos –, que l’on jette un regard sur cette discipline, et l’on comprend très vite qu’elle est mue par un double mouvement :

D’une part, elle annonce la mise à jour de la logique profonde du vivant. Elle est, alors, l’objet de toutes les convoitises, de toutes les fascinations et de tous les investissements. De grands programmes sont mis en œuvre, notamment aux États-Unis, pour obtenir la carte physique des gènes de l’humanité et peut-être séquencer tout le génome humain. Le champ du possible technique est tellement ouvert, que les grandes sociétés n’hésitent pas à tout faire pour récolter au plus tôt les innombrables informations génétiques qui pourront être ainsi obtenues.

C’est ainsi la pulsion fictionnelle de la biologie qui anime profondément les États et les institutions, à un moment où ils cherchent à redéfinir leurs visages dans des rapports Est-Ouest et Nord-Sud bouleversés. La représentation sociale du biologique (au sens de vivant et appartenant à ladite discipline scientifique) se caractérise par une visée messianique à l’échelle de l’humanité. La biologie contemporaine recèle un potentiel considérable pour l’équilibre macroéconomique et social de la planète.

D’autre part, elle est dérangeante, inquiétante non seulement par les faits de société qu’elle impulse comme autant de faits accomplis (pour ne citer que les plus connus : procréation médicalement assistée, médecine de prédiction et de dépistage, applications de la biochimie fine des neurones chez l’homme, génétique des végétaux, autant de questions qui vont donner lieu à des développements dans des ateliers au sein de ce colloque), mais aussi, et surtout, par le regard qu’elle commence à projeter elle-même sur son propre progrès. Depuis Asilomar, les biologistes s’interrogent sur leur responsabilité scientifique en des termes nouveaux. Dans son Histoire de la biologie, Ernst Mayr écrit :

« On dit souvent que, contrairement aux interprétations religieuses, la science a le grand avantage d’être impersonnelle, désintéressée, émotionnellement neutre, et donc objective. C’est peut-être vrai pour la plupart des explications en sciences physiques, mais ce n’est pas vrai du tout des explications en sciences biologiques » (p. 86).

Le fait est que les découvertes du génie génétique conduisent elles aussi à des conclusions qui sont chargées de valeur.

Contrairement à ce qu’affirmait le philosophe Heidegger, la science ne se contente pas de calculer : elle pense. Ce colloque en sera une illustration. Mais cette pensée ne peut plus se faire, désormais, en dehors d’une certaine ambivalence teintée d’espoirs et de craintes.




Humanité et Liberté

Ici se pose la difficile question de la maîtrise de la représentation sociale de la biologie. Parce qu’elle est le passage obligé de la mise en rapport du corps, de l’individu et des rapports sociaux, la biologie, et ses applications médicales interpellent directement les instances de la décision et du droit. On se pose souvent la question : faut-il légiférer ? Cela signifierait qu’il peut y avoir conflit entre la science et les plus profondes valeurs humaines. Dans ce contexte, le droit se préoccuperait avant tout de protéger l’individu. Il faudrait légiférer, parce que certaines avancées biomédicales pourraient mettre en question le statut de la personne humaine.

Qu’est-ce à dire, sinon que le droit est conduit à définir l’homme non plus simplement comme l’ego personnel ou comme un être biologique, mais comme l’humanité. C’est ainsi que je comprends le rapprochement entre les deux notions qui sont contenues dans le titre du colloque : patrimoine génétique et droits de l’humanité.

Nous savons tous que nous sommes confrontés, aujourd’hui, à la mise en carte informatique du patrimoine génétique de l’humanité. Nous nous interrogeons tous sur la signification profonde de ce franchissement. Que l’on s’oriente de plus en plus vers la pratique du diagnostic génétique ante natal, ou avant-coureur, fait d’autant moins de doute que nous nous acheminons vers une connaissance quasi complète du génome humain. Par un retour ironique de l’histoire, il se pourrait bien que la société occidentale, inspirée de considérations relevant de la prévention en santé publique, récupère ainsi l’illusion d’un savoir absolu sur l’espèce humaine. Le discours de la biologie deviendrait ainsi celui de l’espèce humaine se prenant pour objet.

Dès lors se poserait la question suivante : qui protégera l’espèce humaine ? Autrement dit, quelle instance empêchera l’uniformisation du patrimoine génétique des individus ? En effet, il deviendra tout à fait possible que s’installe un glissement progressif entre la notion de trait héréditaire à incidence morbide ou létale et celle de trait héréditaire non conforme à la norme. De la même manière, à mesure que l’on connaîtra mieux certaines règles d’évolution moléculaire au niveau du génome humain, ou certaines lois de prévalence d’anomalies héréditaires dans tel ou tel groupe, on verra s’accroître le risque de catégorisation. Ce qui s’est passé avec le SIDA est à cet égard exemplaire. C’est là que la génétique qui prône la différence pourrait rencontrer un dessein qui, en son for intérieur, serait essentiellement opposé à la liberté.

Certes l’eugénisme – tel est le nom donné à ce dessein de sinistre mémoire – est présent dès lors qu’il y a recours au conseil génétique, si une menace grave pèse sur la vie de l’enfant à naître. Dans ce cas, chacun réagit selon son histoire, sa situation personnelle, son intime conviction.

Mais tout autre sera la condition existentielle créée par la systématisation de l’étude des gènes humains et de leur analyse comparée au niveau des individus.




Conclusion

Mesdames, Messieurs, entre ceux qui rêvent d’une science parfaite, purificatrice du patrimoine génétique de l’humanité et ceux qui annoncent son pouvoir maléfique, il y a certes une attitude conforme au courant sociétal contemporain, respectueux de la liberté, de l’individu et du progrès de la science.

C’est ce que démontre, à nouveau, la rencontre qui commence aujourd’hui. Jamais une réunion internationale n’aura plus mérité le nom de colloque que « Patrimoine Génétique et Droits de l’Humanité ». Dans l’écoute et le respect des disciplines parfois très différentes, des chercheurs des sciences de la vie et des sciences de l’homme, du droit et de la philosophie vont avancer ensemble. Nous leur souhaitons de réussir.
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La causalité psychique




René Angelergues


L’idée d’une causalité psychique est formellement récusée par les théories mécanistes et physicalistes, qui ne parviennent pas à excéder la vieille conception de la « conscience épiphénomène », « laquelle soutient que la conscience est dans le cas d’un phénomène accessoire (dont la présence ou l’absence n’importe pas à la production du phénomène essentiel que l’on considère) par rapport aux processus nerveux, qu’elle est “aussi incapable de réagir sur eux que l’ombre sur les pas du voyageur” » (A. Lalande, Vocabulaire de la philosophie, 1926). La non-pertinence de la causalité physique en matière psychique n’a cependant guère cessé de préoccuper la plupart des psychiatres qui ont réfléchi à la nature de la maladie mentale. Ainsi, dès la première moitié du XIXe siècle, Esquirol dissertait « des passions considérées comme causes, symptômes et moyens curatifs de l’aliénation mentale », et Moreau de Tours posait le postulat d’équivalence du rêve et de la folie.

Henry Ey la situait comme une causalité de niveau : « La conscience de soi (approximativement vers la troisième ou quatrième année) va désormais créer une nouvelle et décisive perspective de la vie psychique […]. Ce qui caractérise ce niveau supérieur, c’est donc la création d’une causalité proprement psychique où se concentre la réalité du Moi, et par là est consommée la bipolarité structurale de la vie psychique, vie de relation entre le Monde et le Moi qu’anime tout le mouvement dialectique de l’esprit » (Evol. Psychiatr., 1947, 12, 1, 71-104). Nous sommes encore dans le domaine de la psychologie philosophique.

C’est Freud qui a ouvert la causalité psychique à la biologie. Et c’est, à ma connaissance, Lacan qui formula le premier – contre la théorie hiérarchique de Henry Ey – le concept de causalité psychique : « Car le risque de la folie se mesure à l’attrait même des identifications, où l’homme engage à la fois sa vérité et son être. Loin donc que la folie soit le fait contingent des fragilités de son organisme, elle est la virtualité permanente d’une faille ouverte dans son essence. Loin qu’elle soit pour la liberté “une insulte”, elle est sa plus fidèle compagne, elle suit son mouvement comme une ombre. Et l’être de l’homme, non seulement ne peut pas être compris sans la folie, mais il ne serait pas l’être de l’homme s’il ne portait en lui la folie comme la limite de sa liberté. […]

« Nous croyons pouvoir désigner dans l’imago l’objet propre de la psychologie, exactement dans la même mesure où la notion galiléenne du point matériel inerte a fondé la physique. […] Une forme de causalité la fonde qui est la causalité psychique même : l’identification, laquelle est un phénomène irréductible, et l’imago est cette forme définissable dans le complexe spatio-temporel imaginaire qui a pour fonction de réaliser l’identification résolutive d’une phase psychique, autrement dit une métamorphose des relations de l’individu à son semblable » (Propos sur la causalité psychique, Evol. Psychiatr., 1947, 12, 1, 123-165).

L’identification, posée comme phénomène central du travail psychique, ouvre à la biologie un champ nouveau pour des hypothèses et des constructions théoriques originales. C’est cette possible ouverture que je voudrais maintenant jalonner par quelques repères.

L’identification est un acte, un processus biologique constructeur de représentations et non reproducteur d’images. Et la représentation psychique n’est pas le reflet, plus ou moins fidèle, d’une figure totale ou partielle, mais la représentation d’une relation entre deux personnes, d’où le travail psychique de chacun fera émerger une figure originale, celle qu’il est possible de « se représenter ». De ce travail identificatoire naît l’identité psychique, qui, pour cela, se trouve attaquée – sinon ébranlée – par les identifications auxquelles le sujet est obligé, et « où l’homme engage à la fois sa vérité et son être », pour reprendre l’expression de Lacan. Dialectique ou paradoxe ? La causalité physique ne permet pas d’en poser les termes.

La problématique ne peut sortir de l’impasse que si l’on donne sa place, dans l’économie organique, à ce que Freud a nommé la « variable plaisir-déplaisir » qui va constituer la base de théorisation de l’économie psychique, car elle est la source de ce qu’on appelle l’investissement. C’est ce qu’exprime l’aphorisme célèbre de Serge Lebovici : l’objet est investi avant que d’être perçu. C’est-à-dire que les premières relations entre la mère et l’enfant s’inscriront principalement dans le registre plaisir-souffrance, c’est par elles que la mère introduira la connaissance de son enfant, et l’enfant de sa mère.

La discontinuité objective de la relation mère-enfant après la naissance n’entraîne pas une discontinuité psychique. L’enfant reste psychiquement présent à la mère, et la mère à l’enfant. Pour théoriser cette continuité psychique dans la discontinuité réelle, Freud a proposé le concept de satisfaction hallucinatoire du désir. Pour saisir l’importance du phénomène dans la constitution du psychisme, considérons-le chez l’enfant qui est tout au début de son développement. L’équipement biologique de l’enfant lui confère une capacité remarquable : celle de produire, en l’absence de sa mère, un état organique analogue à celui que produit le contact avec la mère. Ces états ne sont pas identiques, ce qui supprimerait toute source conflictuelle d’évolution et d’élaboration, mais convergents. En le disant très vite, la satisfaction hallucinatoire contient tout de la mère, sauf la mère elle-même. C’est ce que l’on pourrait appeler une hallucination négative de la mère, qui pousse le nourrisson à la conquête perceptive de sa mère et à sa représentation. C’est aussi le jeu conflictuel entre la mère réelle et la mère hallucinée qui introduit le processus d’identification. La production identificatoire est le produit du rapport conflictuel entre la satisfaction apportée par la mère réelle et la satisfaction hallucinée. Et ce rapport conflictuel entre la satisfaction réelle et la satisfaction hallucinée ne cesse tout au long de la vie de marquer nos rapports avec notre environnement psychique. Non seulement par alternance, mais simultanément.

On peut faire l’hypothèse qu’un rapport analogue caractérise, dans le travail psychique, perception et hallucination. La capacité hallucinatoire, induisant la conquête perceptive de la réalité extérieure, pousse à l’enrichissement des processus perceptifs. L’enrichissement des matériaux perceptifs élargit remarquablement le champ des processus hallucinatoires. Sans l’hallucination, la perception est vouée au dépérissement, et réciproquement, et leur liaison indissoluble repose sur le conflit qui les unit.

Le travail psychique implique donc l’unité fonctionnelle de deux organismes. Mais pour chacun de ces deux organismes, l’autre est pluriel : ce sont les autres. Jeu théoriquement indéfini, nécessaire et difficile des identifications. Je crois que le seul terme adéquat, prélevé sur le langage biologique, pour désigner une telle unité, est celui de symbiose psychique. Cette notion n’implique aucun asservissement à la dépendance qui conduirait l’un à n’être que l’image en miroir de l’autre. N’étant pas symétriques, ce qui ruinerait à la base le processus identificatoire, les êtres psychiques en symbiose procèdent à une conduite différente d’un travail commun, dans lequel ils affirment leur singularité en même temps que leur liaison ; on pourrait même dire l’une en fonction de l’autre. L’identité est qualitativement mesurée par la solidarité avec l’objet, et l’on assiste, dans les psychoses, à leur déroute conjointe. La symbiose psychique rend théoriquement compte de la singularité de l’être dans sa construction et dans son devenir.

Le patrimoine génétique donne à chaque individu les moyens d’un travail symbiotique. La rencontre première avec sa mère, puis les rencontres multipliées dans son existence lui donneront sa qualité humaine et son identité. Dans des circonstances où l’aléatoire introduira l’incertitude.

D’être apte à saisir les circonstances à son profit donne au sujet chance et liberté.







Personne, espèce,
humanité




Henri Atlan


L’un des défis que proposent les biotechnologies est de débarrasser la génétique humaine des relents de racisme et d’eugénisme qui ont toujours tendance, quand on les chasse par la porte, à revenir par la fenêtre. La génétique et l’anthropologie avaient pourtant contribué à démystifier la notion de race biologique appliquée à l’homme. Mais aujourd’hui, au lieu d’ethnies définies par la couleur de la peau, des traits du visage ou simplement l’histoire, il s’agit de groupes d’individus caractérisés par des marqueurs génétiques particuliers, qui risquent d’être frappés d’ostracisme, stigmatisés modernes de déficiences physiques ou mentales.

Mais cette tâche de démystification n’est pas si facile qu’on croit car il existe des enjeux médicaux et scientifiques réels. (Je ne veux pas parler des autres enjeux, économiques et de pouvoir qui existent aussi.) Et toute la difficulté consiste à analyser et à « désembrouiller » ces enjeux médicaux et scientifiques afin de les séparer des projections fantasmatiques que favorise souvent la diffusion mal faite, triomphaliste notamment, ou tout simplement incomplète, des connaissances scientifiques. Il n’est pas question d’accomplir cette tâche à l’instant, mais je voudrais proposer quelques principes de réflexion qui me semblent pertinents pour aller dans cette direction.


I

La définition la plus généralement acceptée de l’espèce est l’interfertilité. En ce qui concerne les espèces sexuées, appartiennent à une même espèce les individus qui peuvent avoir ensemble des petits ; soit directement, soit par l’intermédiaire de leurs ascendants ou descendants. Il est clair cependant, quand on rencontre une plante ou un animal vivant qu’on ne décide pas qu’il s’agit d’un arbre, d’un chien ou d’un homme seulement après avoir fait plusieurs tests en essayant de l’accoupler pour savoir à quelle espèce il appartient.

On se fonde autant que possible sur des critères de reconnaissance immédiate, tels que pour les animaux, la forme du corps, à laquelle on ajoute pour l’espèce humaine le langage articulé et l’organisation sociale.

En ce qui concerne l’individu, avant même de parler de personne, il est important de comprendre qu’il ne s’agit pas d’une définition statique, mais d’un processus continu d’individuation, où la notion clef est celle de différenciation, c’est-à-dire la constitution progressive de traits qui établissent des différences jusqu’à ce que soient constitués des individus singuliers, différents de tous les autres.

Mais ce qui complique les choses est que ces processus de différenciation se produisent ensemble et de façon superposée à différents niveaux, puisqu’ils concernent aussi bien les traits communs à tous les individus d’une espèce que ceux qui singularisent chaque individu.

On n’en connaît pas encore de façon exacte les mécanismes – en fait il s’agit d’un des domaines encore les plus mal connus de la biologie – mais on sait de façon certaine que la nature du génome y joue un rôle déterminant bien que non exclusif. La nature du génome, c’est-à-dire l’ordre des séquences de nucléotides ACTG dans les chaînes qui constituent les ADN du noyau de toutes les cellules d’un organisme, depuis la première, c’est-à-dire l’œuf issu de la fécondation d’un ovule et d’un spermatozoïde. Dans ce processus de différenciation, les premières étapes, en gros jusqu’à la gastrulation, sont communes à toutes les espèces de vertébrés. Ce qui fait que les étapes suivantes du développement et de la différenciation vont aboutir à une souris, un chien, un chat, un singe ou un homme est déterminé par le génome de la première cellule, en ce sens qu’une souris ne pourra jamais provenir que d’un œuf de souris et un homme ou une femme que d’un œuf contenant un génome humain.

De plus, grâce à ce qu’on appelle la loterie génétique, la singularité de l’individu existe déjà, en dehors des cas de vrais jumeaux, dans le génome dès la première cellule de l’embryon. C’est cela qui a permis le développement, entre autres, des techniques d’empreintes génétiques. Et c’est cela qui confère au génome un caractère quasi magique de livre où serait inscrit dès l’origine tout le devenir d’un individu, à la façon d’un programme d’ordinateur. La métaphore – car il ne s’agit que d’une métaphore – est celle de l’exécution d’un programme, qui se déroule dans le temps du développement comme un processus apparemment créateur, alors qu’il serait déjà contenu dans son stade initial, inscrit dans la séquence nucléotidique des gènes.

Mais c’est là que se loge un malentendu, entretenu par la vulgarisation de la biologie, dans l’utilisation littérale et abusive de cette métaphore du programme génétique.

La façon dont s’effectuent ces déterminations du développement par le génome en interaction avec des facteurs épigénétiques c’est-à-dire des facteurs surajoutés aux gènes en provenance de l’organisme et de l’environnement, est encore très mal connue. Plutôt que du déroulement linéaire et inéluctable d’un programme comme celui d’un ordinateur, qui serait inscrit à l’avance et réduit aux séquences d’ADN du génome, il s’agit d’un processus interactif entre le génome et son environnement où les propriétés fonctionnelles du génome, c’est-à-dire ce qu’il est capable de faire (son expression comme on dit) changent au cours du temps et sont déterminées elles-mêmes en retour par les différentes étapes du développement.

Il est important de signaler que les étapes critiques du développement qu’on peut observer sont caractérisées non seulement par des traits en plus, comme l’apparition de telle ou telle structure, les premières cellules nerveuses, les yeux, les battements du cœur, etc., mais aussi par des propriétés en moins : au fur et à mesure du développement les cellules de l’embryon perdent de leurs potentialités, qui sont totales en ce qui concerne les premières cellules et qui se restreignent au fur et à mesure de la différenciation. L’œuf et les cellules issues des premières divisions sont comme on dit totipotents par rapport aux cellules plus différenciées car celles-ci s’engagent chacune dans une voie en général irréversible, qui les conduit à produire soit des cellules de foie, soit des cellules nerveuses, soit des cellules de rein, etc., c’est-à-dire celles des différents tissus, organes et systèmes de l’organisme. Dans leur engagement, elles perdent de plus en plus de leurs potentialités de produire des cellules pour d’autres tissus.

Ainsi l’individuation ne doit pas être vue seulement comme un processus d’émergences de propriétés en plus, mais aussi comme une succession de sélections, et de restrictions de potentialités, qui canalisent leurs réalisations dans un individu de plus en plus différencié et singulier. Dans ce processus des facteurs épigénétiques jouent un rôle déterminant en activant ou désactivant différents gènes, et en engageant ainsi les lignées cellulaires dans une voie ou une autre.

Ce qui est frappant est que cette restriction de potentialités est observable non seulement au niveau de l’individu, mais aussi à celui des traits caractéristiques de l’espèce. À condition de s’y prendre très tôt, dès les premières divisions, il est possible de faire fusionner deux embryons porteurs de génomes différents et d’obtenir ce qu’on appelle des chimères, organismes dont différentes parties proviennent de génomes différents. Dans certains cas ces génomes peuvent même appartenir à des espèces différentes comme dans le cas d’une chimère mouton-chèvre qui a été effectivement réalisée.

Mais ceci n’est possible qu’aux tout premiers stades du développement. Autrement dit, on a affaire ici aussi à une restriction de potentialités qui au départ débordent même celles de l’espèce. La greffe de tissu embryonnaire étranger n’est rejetée qu’après un certain stade du développement. On trouve déjà, à ces stades très précoces, ce processus d’individuation par restriction qui caractérisera plus tard le système immunitaire, ainsi que le système nerveux. Comme on le sait, la singularité immunitaire d’un individu est absolue et c’est cela qui explique la difficulté de greffes de tissus qui se heurtent aux mécanismes de défense du « soi » immunitaire et le rejet de ce qui est reconnu comme « non-soi ». Mais cette singularité du soi immunitaire n’existe pas d’emblée, bien qu’elle comporte elle aussi des déterminants génétiques, à savoir ceux du système HLA. Cette individualité immunitaire se constitue progressivement dans un processus qui continue bien après la naissance, ce qui explique entre autres le phénomène bien connu de tolérance néonatale à des greffes étrangères qui sont alors intégrées dans le soi immunitaire.

Il en est de même comme on sait du système nerveux dont l’individualité se constitue progressivement à différents niveaux d’organisation, là aussi dans une coopération intriquée de facteurs génétiques et épigénétiques en provenance de l’organisme lui-même et de son environnement.

Autrement dit, les déterminations génétiques ne fonctionnent que de façon partielle en établissant comme on dit une enveloppe génétique à l’intérieur de laquelle sont orientés les effets de facteurs surajoutés, épigénétiques, qui modulent en retour les potentialités d’expression du génome. Ou encore, pour utiliser une autre métaphore, plutôt qu’un programme linéaire d’ordinateur, les séquences d’ADN peuvent être vues au moins en partie comme des données, traitées par un programme de développement qui, lui, serait distribué dans l’ensemble des cellules de l’organisme, noyau et cytoplasme compris, et fonctionnerait à la façon d’un réseau auto-organisateur. Le programme de développement, si programme il y a, est délocalisé, à la fois dans le temps, en ce sens qu’il se modifie au cours du développement lui-même, et dans l’espace, en ce sens qu’y participent de nombreux constituants cellulaires, notamment des déterminants cytoplasmiques et membranaires, et pas seulement les gènes.




II

Si l’individu dans une espèce animale est ainsi le résultat d’un processus continu d’individuation, a fortiori, la personne humaine est-elle l’aboutissement d’un tel processus. Et là, ce sont des facteurs socioculturels de personnalisation qui prennent le relais et se superposent aux facteurs biologiques. Ce processus est aussi celui des restrictions de potentialités en même temps qu’elles s’actualisent, qui continue après la naissance et aboutit d’ailleurs à la maturation et au vieillissement. Là, les potentialités de l’origine ont été réduites au maximum par la sélection permanente que produisent les mécanismes de leur actualisation, ce qu’en langage psychologique on pourrait appeler les épreuves de la réalité.

C’est pourquoi, si la biologie nous apprend beaucoup et, espérons-le, de plus en plus, sur les processus de différenciation et d’individuation, elle n’a plus grand-chose à nous dire sur ce par quoi un individu de l’espèce humaine devient une personne, ou du moins est reconnu comme tel dans certaines sociétés (qui utilisent des langages où existe le mot « personne » avec la signification relativement récente qu’il a acquise dans nos mœurs et notre droit).

Et de même, au niveau de l’espèce, la notion d’humanité dépasse le biologique. Ou plutôt c’est ce par quoi l’espèce humaine peut être distinguée des autres espèces. La société, la culture et la psyché, organisées autour du langage articulé et grâce à lui, constituent les fondements de l’humanité de l’homme. Mais si ces fondements sont universels, leurs réalisations sont diverses et particulières. Des lois sociales se surajoutent aux déterminations biologiques, génétiques et autres, pour déterminer les comportements des hommes. L’origine de ces lois, c’est ce que nous appelons au moins en Occident, après laïcisation des sources mythiques et religieuses, l’éthique ou la morale. Encore une fois l’existence de lois, d’impératifs rituels, moraux ou religieux est universelle et caractérise l’humanité. Mais leurs contenus et leurs rationalisations sont différents. Les seules tentatives d’unification connues sont d’une part, celles de la conversion – par la force ou la persuasion, dont la violence s’exprime plus ou moins ouvertement – et d’autre part, de façon beaucoup plus récente, celles obtenues par consensus autour de compromis dont l’ambiguïté même est ce qui permet le rapprochement des différences. Le meilleur exemple de tel consensus est ce succès unique dans l’histoire de l’humanité que constitue la Déclaration universelle des droits de l’homme.

Pour ceux qui souscrivent à la Déclaration universelle des droits de l’homme, voir l’humanité dans l’espèce humaine se traduit par voir dans chaque individu de cette espèce une personne autonome et responsable avec des droits et des devoirs.

C’est pourquoi, en ce qui concerne des modifications induites du génome humain, les conséquences sur l’humanité de l’homme doivent être analysées dans deux directions : celle qui va de la collectivité vers l’individu, et celle qui va de l’individu vers l’espèce humaine dans son humanité. Autrement dit, les droits à préserver sont d’une part, ceux de la personne en chaque individu et d’autre part ceux de l’humanité dans l’espèce humaine.

Les devoirs, qui découlent de ces droits, concerneront donc d’une part ceux de la société vis-à-vis des personnes qui la constituent, d’autre part les devoirs des personnes vis-à-vis de l’humanité de l’espèce humaine, c’est-à-dire non seulement les autres personnes existantes mais la descendance potentielle, qui n’existe pas encore, de ces autres personnes.

C’est là évidemment qu’apparaissent toutes les difficultés inhérentes à ce délai entre générations présentes et futures, alors même que les technologies du gène peuvent avoir des conséquences sur des personnes humaines qui n’existent pas encore. Pour résoudre ces difficultés, certains ont la tentation d’invoquer la valeur de la vie en général et le respect qui lui est dû. Mais cette sacralisation de la vie est très ambiguë. Elle revient à effacer les différences liées aux différents niveaux d’organisation ; et en particulier les différences entre l’espèce humaine, l’humanité, et les autres espèces vivantes. Elle revient à englober dans la même glorification la vie d’une amibe, celle d’une mouche, d’un poisson, d’un oiseau, d’un chien ou d’un homme ; celle de parasites détruisant des récoltes ou décimant des troupeaux, celles de bactéries et virus pathogènes, et celle, luxuriante et combien puissante, de cellules cancéreuses ; ou encore celle d’une cellule ou d’un organe humain isolé et celle d’une personne humaine. S’il est aussi grave d’expérimenter sur une souris et de la tuer, que de tuer un homme, cela veut dire aussi qu’il n’est pas plus grave de tuer un homme que de tuer une souris.

C’est là où la confusion des valeurs devient totale, entretenue par une fausse utilisation de la biologie qu’on persiste à voir comme la science de la vie, en oubliant que les succès de la biologie au XXe siècle ont coïncidé avec son abandon des théories vitalistes. Un retour déguisé du vitalisme, avec sacralisation de la vie dans sa généralité, est un facteur de dépersonnalisation d’autant plus puissant que la biologie domine les mécanismes les plus fondamentaux communs à tous les vivants et que la technique permet de surmonter les différences entre individus et même entre espèces. C’est au nom de la valeur suprême de la vie qu’il est possible de valoriser l’eugénisme, et aussi une violence infligée à une personne handicapée si une vie moins handicapée peut en profiter. Il est significatif que la campagne lancée par les partisans de prélèvements d’organes sur des sujets en état végétatif chronique, conduisant au meurtre de ces sujets, appelle testament de vie, l’acte par lequel ce meurtre, ou suicide délégué, serait accepté à l’avance par les sujets eux-mêmes au nom de la solidarité. Autrement dit, ce respect de la vie en général nous conduit en pleine confusion.

C’est sur le respect de la personne comme réalité extrabiologique et non sur la sacralisation de la vie faussement enracinée dans la biologie, que peut reposer l’élaboration de normes dans ce domaine de l’éthique qu’on a probablement tort d’appeler bioéthique.

D’autres ont recours à la notion de potentialité mais je ne crois pas que ce soit très satisfaisant car cette notion pose au moins autant de problèmes par elle-même qu’elle semble en résoudre. La notion de personne potentielle me semble bien obscure et parfois dangereuse. Celui ou celle qui a droit à la dignité d’une personne ne peut pas être une potentialité. Par définition même, dès que nous lui reconnaissons ce droit, il ou elle est une personne réelle.

De plus, accepter cette notion de personne potentielle qui serait différente d’une personne réelle ne va pas sans dangers. Cela voudrait dire qu’il existe deux sortes de personnes, les vraies et les moins vraies. Et qu’est-ce qui empêcherait alors de faire entrer aussi dans cette catégorie de sous-personnes – les potentielles par opposition aux réelles – les enfants et les handicapés ?

Bref la personne est réelle ou elle n’est pas, et le respect dû à un embryon ou un fœtus en cours de développement, concerne une personne certes en cours de réalisation mais aussi réelle que celle d’un enfant, ou d’un adolescent, ou même d’un adulte dont la personne reste toujours, elle aussi, d’une certaine façon en voie de réalisation.

C’est pourquoi il convient d’une part de poser des limites très strictes sur ce qui est admissible et ce qui ne l’est pas concernant les technologies génétiques, mais d’autre part de dédramatiser leur signification fantasmatique, même, et surtout, encore une fois, si cette signification provient d’une utilisation toujours métaphorique et approximative du jargon biologique.
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Dans le principe, la seule finalité admissible pour toute intervention technique sur un individu humain en cours de développement doit être celle d’un cadre thérapeutique strictement délimité, c’est-à-dire le traitement d’une maladie dûment diagnostiquée.

Ceci doit exclure, évidemment, en ce qui concerne les techniques génétiques, tout eugénisme entendu comme tentative de fabriquer des hommes et des femmes doués de propriétés positives bien déterminées, soit réelles, soit imaginaires d’ailleurs, correspondant au désir de tiers. Ce désir peut être aussi bien celui de parents que d’une société particulière en vue de fins qui pourraient sembler nobles et élevées, à l’intérieur de telle ou telle idéologie qui valoriserait tel ou tel type d’humanité. Toute discussion même, sur la valeur éventuelle de ces fins, doit être exclue, car cela impliquerait d’emblée la transformation des futurs individus en objets de planification et de fabrication instrumentale ; et de ce fait la négation de leur statut de personnes autonomes.

En fait cela reviendrait à l’institution d’une nouvelle forme d’esclavage et d’élevage de descendance d’esclaves où des individus seraient conditionnés dès leur naissance à être des objets de désirs explicites – et pas seulement de désirs inconscients comme c’est toujours le cas. Alors que dans l’esclavage classique cette aliénation tirait son origine de la justification idéologique de la guerre et de la violence économique, elle trouverait ici sa justification dans une idéologie pseudo-scientifique qui couvrirait la violence de l’intervention technique. Mais cette nouvelle forme d’esclavage, même si elle était adoucie par des conditions de vie agréables pour ces individus, permettant en particulier l’élimination de souffrances par voie de conditionnement chimique ou autre, aurait des conséquences inédites et beaucoup plus graves par rapport à l’esclavage classique. La fabrication d’hommes en vue de fins qui leur sont extérieures et déterminées par d’autres hommes revêtirait alors un caractère massif et immédiat en ce qu’elle déterminerait de façon irréversible non seulement l’individu ainsi fabriqué mais sa descendance. Par là c’est non seulement la personne de ces individus qui serait niée, mais la réalité de l’Humanité fondée sur la Déclaration des droits de l’homme qui volerait en éclats. Reste la visée thérapeutique de maladies génétiques dûment diagnostiquées. C’est la question de la thérapie génique qu’il faut absolument parvenir à distinguer de la précédente même si l’on pouvait toujours trouver des cas limites.

Et là encore deux distinctions doivent être faites.

D’abord entre thérapie génique sur des cellules somatiques et thérapie génique sur des cellules germinales. Les cellules somatiques sont toutes les cellules qui constituent les organes de l’organisme et ne participent pas à la reproduction sexuelle. Les cellules germinales sont celles qui participent à la reproduction, c’est-à-dire les ovules, les spermatozoïdes et l’embryon. Modifier les gènes de cellules du sang, de la rate, du foie, des reins ou de n’importe quel organe, dans le but de traiter une maladie de cet organe ne pose pas plus de problèmes éthiques que l’utilisation de radiations dans le traitement du cancer ou la pratique de greffes d’organes, qui elles aussi produisent des mutations, c’est-à-dire des modifications du génome, bien que ce soit de façon massive et non contrôlée. C’est ainsi qu’une grande publicité a été donnée dans la presse à la première thérapie génique autorisée aux États-Unis sur des cellules sanguines en vue de traiter une forme de leucémie et il est très regrettable que cette distinction entre cellules somatiques et germinales n’ait pas été signalée de façon plus précise ; et que la technique en question n’ait pas été mieux expliquée quant à ses implications bien moins dramatiques que s’il s’agissait de thérapie génique sur des cellules germinales. La thérapie génique sur cellules somatiques ne pose pas d’autres problèmes éthiques que ceux de toute autre méthode thérapeutique puisque les modifications du génome ne sont pas transmises à la descendance. C’est un exemple où le travail d’information du public a contribué malgré les meilleures intentions à augmenter la confusion, dramatiser les débats et dans une certaine mesure produire même une certaine désinformation.

Seule la thérapie génique sur des cellules germinales, c’est-à-dire spermatozoïdes, ovules, embryon, pose des problèmes sérieux. Et là encore nous devons faire une deuxième distinction qui porte cette fois sur le type de maladie qu’il s’agit de soigner.

Il existe environ 3 000 maladies génétiques connues chez l’homme : il s’agit d’anomalies du génome qui provoquent des maladies diverses pouvant affecter tous les organes du corps. En dehors de défauts chromosomiques proprement dits (comme la trisomie 21), il s’agit le plus souvent de gènes anormaux conduisant à ce qu’on appelle des erreurs innées du métabolisme. Certaines de ces maladies apparaissent très tôt ; d’autres ne se manifestent que tardivement chez l’enfant ou même l’adulte. D’autres, enfin, consistent en une susceptibilité anormale à certains produits ou médicaments, qui n’apparaît que lorsque l’organisme y est exposé. Parmi ces maladies, quelques dizaines sont assez fréquentes, les autres sont des raretés dont quelques cas seulement ont été décrits.

Certaines peuvent bénéficier d’un traitement qui remplace l’enzyme déficiente que l’organisme, à cause du défaut génétique, n’est pas capable de synthétiser. C’est le cas par exemple de la phénylcétonurie où le traitement est efficace à condition d’être entrepris dès la naissance et poursuivi assez longtemps. La plupart, comme la thalassémie, l’hémophilie, la myopathie de Duchenne, la maladie de Tay-Sachs, la chorée de Huntington sont actuellement incurables.

Il est clair que dans tous ces cas, si la technique le permet (ce qui n’est pas encore pour demain), le remplacement du gène déficient par un gène normal dans le génome des cellules germinales ou dans l’embryon immédiatement après fécondation est le traitement idéal. La condition sine qua non est évidemment que la technique soit suffisamment maîtrisée pour insérer de façon précise le gène normal aux lieu et place du gène déficient sans modifier par ailleurs de quelque façon le reste du génome.

Nous n’en sommes pas encore là mais tout indique que l’on puisse y arriver en particulier si le programme de cartographie du génome et d’identification à la fois structurale et fonctionnelle des gènes responsables de ces maladies est mené à bien.

À ce propos il faut souligner une autre distinction, entre la cartographie du génome et le séquençage de la totalité du génome humain ; distinction à la fois sur le plan technique et sur celui de la finalité.

La cartographie consiste à repérer sur les chromosomes les gènes responsables de caractères bien définis, en général des maladies. Ses applications éventuelles sont donc tournées vers le diagnostic prénatal et peut-être la thérapie génique.

Le séquençage total du génome humain repose lui, sur une vision fantasmatique du génome comme un énorme programme d’ordinateur qu’il suffirait de déchiffrer pour connaître la nature de l’homme. Certains biologistes ont parlé de déchiffrage du « livre de l’homme » pour faire accepter ce projet dans la ligne d’une idéologie triomphaliste du progrès de la conquête de l’univers. La réalité est tout autre. Posséder au bout d’un effort gigantesque la séquence du génome d’un seul individu ne sert à rien si l’on ne sait pas auparavant comment fonctionne le génome dans sa totalité et quelle en est sa signification, car il ne s’agit pas du listing d’un programme. Et pour comprendre comment cela fonctionne il vaut mieux faire ce travail sur des animaux et des plantes bien connus parce qu’élevés en laboratoire. Dans le cadre de la cartographie de gènes bien repérés, rien n’empêche évidemment de faire du séquençage de ces gènes après qu’ils ont été localisés et qu’on en connaisse les propriétés. Mais ceci est très différent du projet de séquençage total, à la fois dans sa taille et dans sa finalité.

Ce programme de séquençage total du génome humain a été présenté comme un projet prométhéen de maîtrise de la nature humaine, ce qu’il était en effet. Il en est résulté parfois un effet de boomerang entraînant avec lui le rejet de la cartographie dans la mesure où les deux étaient confondus, et c’est bien dommage.

Pour en revenir à la thérapie génique, je sais qu’il s’agit là d’une question controversée : aura-t-on le droit ou non d’utiliser de telles techniques de thérapie génique ? Mais quoi qu’il en soit il est indispensable de bien circonscrire le sujet de la controverse : il s’agit de thérapie génique sur des cellules germinales en vue de soigner une maladie héréditaire bien définie, corrélée de façon causale certaine avec un défaut génétique parfaitement identifié au niveau moléculaire.

En effet, on découvre de plus en plus, en dehors de ces maladies génétiques proprement dites, des prédispositions génétiques à un grand nombre de maladies, parmi lesquelles certaines sont des plus fréquentes, telles que le diabète, l’hypertension, certains cancers, des maladies auto-immunes comme la sclérose en plaques, voire même le SIDA.

C’est là que les dangers de glissement progressif de la thérapie génique à un eugénisme sont évidents et c’est pourquoi on doit bien distinguer ces maladies des précédentes.

En effet il s’agit là non pas de détermination génétique univoque où la relation causale est certaine entre un gène anormal et une maladie, mais de corrélations statistiques qui établissent par exemple que certains gènes modifiés sont associés à une fréquence plus élevée que la moyenne dans l’apparition d’une maladie. D’où cette notion de prédisposition génétique – qui remplace l’ancienne notion de terrain en médecine – impliquant évidemment que d’autres facteurs causaux sont aussi responsables de la maladie, soit d’autres gènes, soit des facteurs d’environnement tels que mode de vie, nutrition, exposition à des toxiques ou à des stress, etc. À la limite, on peut imaginer que nous sommes tous prédisposés génétiquement à quelque maladie mortelle, puisque nous sommes voués à mourir de quelque chose car rarissimes sont les personnes qui meurent simplement de vieillesse comme on dit, et non d’une de ces maladies.

Autrement dit, on peut être entraîné à propos de cette notion de prédisposition ou de risque génétique à des discussions sans fin sur la part d’inné et d’acquis dans la survenue de ces maladies. Discussions qui se révéleront probablement être des faux problèmes liés à des conceptions simplistes sur l’addition des probabilités comme c’est le cas bien connu et bien étudié, par A. Jacquard notamment, du faux problème de la part d’inné et d’acquis dans l’intelligence.

En effet, l’interprétation de ces mesures de risque est le plus souvent très difficile. Un exemple extrême est celui de la Spondylarthrite ankylosante. On a découvert son association à un gène particulier du système HLA (HLA B27), mais il se trouve que seulement 0,1 % des individus porteurs de ce gène développent la maladie. Cette corrélation qui est réelle peut pourtant, si elle est mal interprétée, conduire à considérer que le simple fait d’être affecté du gène déficient est déjà une maladie grave et doit donc être traité par tous les moyens. Ceci n’est qu’un cas particulier du fait bien connu que l’utilisation des statistiques en médecine, c’est-à-dire la mesure de fréquences et l’estimation de probabilités, est toujours d’un maniement délicat quand il faut l’appliquer à chaque patient pris individuellement. (En dehors, bien entendu, des cas de quasi-certitude où la probabilité peut être considérée comme pratiquement égale à 0 ou 100 % même si des exceptions rarissimes peuvent toujours être observées. On sait qu’il existe une différence qualitative entre les probabilités très proches de 0 et 1, pouvant être pratiquement assimilées à des certitudes, et les autres où la probabilité tente d’estimer précisément un degré d’incertitude.)

Si l’on admet que des modifications du génome doivent être limitées en tout état de cause à des indications thérapeutiques parfaitement définies et indiscutables, il est clair que ces cas de prédispositions pour des maladies à causes multiples, estimées par des probabilités plus ou moins élevées, doivent être éliminés. C’est ainsi que nous aboutissons à ce tableau schématique (Fig. 1) où la question de thérapie génique sur des cellules germinales pourrait éventuellement se poser, le jour venu, en étant limitée à des maladies génétiques parfaitement définies et identifiées tant au niveau clinique qu’au niveau moléculaire ; avec relation causale univoque et certaine entre le défaut génétique moléculaire et le syndrome pathologique (ce qui veut dire que la maladie n’existe pas en l’absence du gène pathologique et que réciproquement, la présence du gène pathologique entraîne la maladie dans tous les cas).
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Enfin, il semblerait qu’il y ait contradiction entre le refus d’accepter le désir d’un tiers – parent ou société – pour justifier une intervention technique sur un individu humain, donc le refus d’eugénisme, et l’acceptation éventuelle de thérapies géniques sur un embryon à qui on ne peut évidemment pas demander son avis.

Ceci pose la question de la tutelle des parents sur leurs enfants, et de façon générale la tutelle d’une société sur ses enfants ; sauf que la question est étendue aux stades du développement qui précèdent la naissance, ce qui rejoint par là la question plus radicale de l’avortement, c’est-à-dire, le droit non pas de modifier, mais d’interrompre le développement d’un individu avant sa naissance.
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Figure 1




Il semblerait ainsi que toutes ces questions se rejoignent : la question des manipulations sur l’embryon à visée thérapeutique ou de recherche, celle des thérapies géniques, celle de l’avortement semblent se rejoindre sur la question insoluble, et seulement tranchée par voie d’autorité éthique, juridique ou religieuse, de savoir si un embryon est une personne réelle, ou potentielle, ou s’il existe des stades dits de préembryon correspondant à ce qui n’est encore qu’un amas de cellules indifférenciées.

Eh bien je crois que ce n’est pas le cas, que toutes ces questions ne se rejoignent pas, et qu’il faut là aussi faire des distinctions qui portent cette fois sur la légitimité du désir des parents. Les limites évidentes à instituer à ce désir, en ce qu’il peut s’opposer à l’autonomie future et à l’épanouissement de la personne de l’enfant, doivent être elles aussi modulées. Il peut s’agir d’un désir négatif, celui d’empêcher un processus susceptible de faire exister un enfant, comme dans les cas de contraception et d’avortement. Là, le désir parental, de la mère en particulier, ne peut pas ne pas être pris en compte. Mais il peut s’agir aussi de désirs positifs visant non pas à empêcher mais au contraire à faire exister quelqu’un en fonction de ces désirs. Et là, il faudra bien distinguer entre les désirs qui peuvent être reconnus comme légitimes, et ceux qui ne le sont pas en ce qu’ils contrediraient dès l’origine si l’on peut dire le statut futur de personne autonome que l’on voudra reconnaître, plus tard, à un enfant puis à un adulte bien précis. Autrement dit, il est nécessaire de distinguer entre désir négatif et désir positif car les conséquences sur l’avenir sont très différentes. La détermination prénatale du sexe pose un problème de limite très difficile si elle doit déboucher sur l’avortement systématique du sexe non désiré. En effet il s’agit là d’un désir négatif, mais qui aboutit en fait au désir positif du sexe opposé. Dans cette mesure il y a là un élément indéniable d’eugénisme qui, me semble-t-il, doit être traité comme tel.

Enfin, de même que la loi fixe de façon arbitraire mais indispensable un âge de majorité, autrefois 21 ans, maintenant 18 ans, la continuité du développement biologique ne doit pas empêcher de fixer des seuils dont l’un, la naissance, est déjà reconnu, et dont l’autre, passage d’un pré-embryon indifférencié à un embryon déjà formé, doit peut-être s’imposer.

En conclusion, plutôt que de procéder de façon déductive à partir de définitions biologiques ou métaphysiques sur ce qu’est une personne et sur l’essence de l’humanité, définitions dont la généralité ne fait qu’ajouter à la confusion quand il s’agit de situations spécifiques, il me semble préférable de poser des principes de distinction aussi clairs que possible – tout en reconnaissant la réalité de cas limites – entre des classes de situations aux implications éthiques différentes : finalité néo-esclavagiste ou thérapeutique, maladies génétiques proprement dites ou prédispositions, désir parental positif ou négatif.
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