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E D I T O

\a société et la médecine souffrent. Dﬁ méme mal : pouvoirs d'argent, bureaucratisation et retour
en force du scientisme ou de I'instrumentalisation de I'hnomme. De plus en plus, dans nos cabinets
de médecins généralistes - rares lieux ou les individus puissent encore, aujourd'hui, porter plainte
et tisser des liens - notre société se met a nu et révéle 'ampleur de sa pathologie moderniste.
Favorable a une médecine du sujet plutot gu’‘a une médecine des organes, Pratiques continuera
de dénoncer I'emprise des industries pharmaceutiques et biomédicales, lesquelles contribuent a
embourber le soin dans des logiques exclusivement commerciales, a écarter certains de I'accés aux
solns et a accentuer 'inflation de ce systéme.

Estimant quaujourd’hul I'espace du soin est I'un des derniers lieux possibles de liberté et de sub-
version et que la fonction du médecin est d’abord de se poster en sentinelle a I'écoute du sujet et
de la société souffrants, Pratiques assurera une information rigoureuse et détachée de toute
influence - notamment de celle des lobbies pharmaceutiques. Nous donnerons a nos lecteurs - pro-
fessionnels de la santé aussi bien que citoyens - les moyens de mieux reflechir et d'agir plus effi-
cacement sur leurs conditions de vie et de survie,

Parce qu'a nos yeux la médecine et son objet - la maladie - n‘ont jamais été autant au carrefour
du social, du politique, de la philosophie, de 'anthropologie et méme de I'art, nous ouvrirons plus
encore nos colonnes aux acteurs de ces disciplines, invitant aussi les représentants de cultures non-
occidentales a partager avec nos lecteurs des points de vue inédits et provoquants sur la santé
comme art et savoir.

Nous consacrons le dossier du premier numeéro de la nouvelle formule de Pratiques aux enjeux liés
aux formidables développements des applications de la génétique et a leurs conséquences dans
nos sociétés. Vous trouverez également des éléments de réfiexion et d'analyse dans des domaines
variés qui vont de l'actualité politico-médicale a l'évocation de Théophraste Renaudot, en passant
par les théses de Jean Carpentier. Une seule rubrique manque a l'appel de ce numéro un : le cour-
rier des lecteurs qui nécessite pour voir le jour que vous réagissiez par écrit a la lecture de ce numé-
ro. Faites-nous part de vos remarques. Peut-étre aurez-vous également envie d'aborder d'autres

sujets ? Pour toutes ces bonnes raisons, écrivez-nous, nous avons hesoin de votre participation.

Le comité de rédaction
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Pratiques : Votre livre s'articule autour d'une
double démarche : d'une part, une comparai-
son entre treis systémes de représentation de
la sante et de la nature, les syst&mes améri-
cain, japenais et trancais ; d’autre part, I'etude
de trois projets scientifiques. le projet Génome
humain, le projet Blosphere Il et l'intelligence
artificielle. Trois volets de ce que vous appelez
“I'Utopie de la Grande Santé”. Pourquoi ces
trois objets d'etude ?

Lucien Sfez 1 Lasanteé n'élait pas mon domaine
men domaine était calui des procés de la déd-
sion’, puis ced] de la politique symboligues (et

vous verrez gue nous alions parler de symbo-

lique), puls 2 me suis intéressé 3 la communica-

tion'. Lt maintznant a la santé. Mais mon sujet, ai

Tond, est toujours e meéme. je-suis |unste de for-
mation &t ‘af lenatemps vécu dans la religion dc
la répuliliqus, de la souverainieté de la nation, du
prncipe d'égalité, du enptentieux, de la juridic-
tion, Lorsque je prends mes nouvelles fanctions a
la faculte de Dauphine, en 1968, trois mais aprés
les événements, je m'apercois que ce sont les for-
dements memes de la republique que Mai 68 a

contestés. A Dauphine, ot an se spécialisait dans

la gestion, oh ne parliit qie de “nouveau mana-
gement”, du “proces de la deaision a I'américai-
ne”. On changeail d'Sppque. on pensait que (a
decision allaitapporter le bopheur et 'egdlite aux
hommes, C'2tait |z tameuse recherche opération-
nelle de MacNamara, le fameux PPES (Placning
Programming and' Budgeting System) américain,
traduit en francais par M, Michel Debiré, ministre
dos Finances, en iermes de REB (rationalisation des
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choix budgétaires), par décret du 13 mai 1968.
Une idée qui'rm’a toljolirs fait hirenide rire : en
plein Mai 68, c'est la rationalisation, avec les
maths et les ordinateurs, qui va régler les pro-
blemes | Dang, |'écrisimen livie Critique de'la déci-
sion dans lequel 'explique qu'il n'y a pas de déci-
siom, gue les structures fonctionnent toutes
setiles. Tout ce que |'on peut faire, ce sont de
bons énonces gui'collent & ks siluation €L qui per-
mettent de la rectifier un peu, autant qu'on peut.
Aprés une péricde complétement dépolitisés,
départisée, de 1962 a 1975, on sent, dans les
annges 1975-1976, un retaur de la politique avec
les étudiants. Jai donc pensé qu'il fallait réfléchir
‘en tenmes de golitique symbalious, et Jaiécrit Lo
Politique symboligue, On'substitue a la religion
techinocratique de |a décision la réligion républi-
‘caine avec ce dodgme : "Il y 3 une solution A drol-
te, et une solution & gauche.”

Puls ce sont les années 1980 et on commence a
parler un peu partolt de communication. Aussi
bien surle plan suientifique; avec les collogues du
genrede ceuxde Roveumont, que sur le plan pra-
tique avec la ‘monté&e de la publicité, qui se
nomme elle-meme communication, la multiplica-
tinn das ribriquies commenication dans la presse
— avant, la presse adorait parler de'la presse (par
sxemple, tel milliardaire qui achete |e Figaro..)
mais celz ne s'appelait pas communication :
changement.de miol et e méme temps change-
ment de concept, Ft déj le multimédia appa-
rait... Etje medis : “llsont trouve | c'estla que ca
se passe.” |fétais président élu an 1983 du Conseil
natiohal de la communication audiovisuelle, sorte
de parlement irancais de laudiovisusl. Je fais piu-
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sizurs missions «d'gtude aux Etats-Unis, au Japon,
el je publie Crifiqie de fa cormmunication: [e mets
en paralléle dans ce livie 'ensemble des théories
ds- la communicaticn 'dans les différents
domaines : aussi bien en biologie, avec les théo-
ries de |'autonrganisation, que dans les médias,
que dans les machines, lintelligence artificizlle,
les sciences cognitives, la psychothéraple (Palo
Alto), etc. Jo m'élave contre Ie fait quion préten-
de nous vendre de la ‘communication en nous
vendant des machines @ ce ne sant pas les
machines qui vont nous aider 3 communiquer ;
ce sant des arguments marchands et c’est contre
cela que j'étais, contre cette nauvelle religion qui
slinstallait. Le bouguin ‘marche bien ;. on me
demande de fairs un dictinanaire aux PUE Le
Dictionnaire critique-de la communication.. ais je
n'étais pas satisfait, Car, @ l2 question : “Est-ce
que la communication a3 une grande force de
valeur symboligue 7, la réponse était : Non, ce
n'est gue du bauafdage de publicitaire. |l y a figu-
re symbolicue guand il y a
du corps, quand Il corps est
en jeu * c'est ce e j'avais
montE dans mon alviage
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faire une philosophie appropriable. On ne nie pas

€e qui existe (comme ceux gul au XIX° siecle

accusajent le train de nuire a la santé des passa-
gers, a cause de la fumée : I'histoire leura donné
tort). Le génome; cela va marcher ! |usqu’a quel
point 7 Avec qusl type de thérapie génique ?
Quand ? Je ne sais pas, mais il =5t évident que
cela se fera.

Le deuxiéme projet auvquel je mfintéressai fut
Biosphére ll, hangar ae verra dans I'Arizona qui se
veut notre nlangte s rEduction. )& fus mis sir a
piste de mon troisieme sujet d'stude par [velyne
Fox Keller, rencontres a Boston, parmi d’autres
interlocuteurs. Clest la fille d'un scientifique
célebre, philcsophe des  scigrces  au
Massacnusetts, Institute: of Technology. Comme
elle me demandait ce que je cherchais; je lui
répondis : "|e crois gue je suis 3 la recherche das.
nouvelles mataphcres. de la pature® Elle me
conseilla alors de lire le venier vuviage de
Christapher Langton sur son congres, au Santa fe

E € n o me
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precedent, La Folitique sym-
boligue. Parce que la com:-
munication ne répondalt
pas a cetie qguastion du
corps, elle étaiticondamnée.
La guestion était alors pour
moi : “Qu’ast-ce qui va se
passer 7 Par quon cela va-t-il
étre remplaceé 7" On parlait
de plus en plus de la scisnce
el on pouvail se demander
si ce n'était pas autour de la
scighce que s= ferait la pro-
chaine opération symbo-
lique. Lintuition 2tait juste,
mals trop générale, un peu
confuse : esi-ce que, par
exemple, Hubert Reeves,
avec ses réveries sur |es
tolles, allai: faire la prochai-
ne upératicn symboligue ?
Naon, bien sor, Venjeld &tait

Le Projet gepumte Bimiain preng forme dang les années quatre-vingt, au croissment de la gonétigue ot
de la bivlogic moléculaive. Au mnlion des anmées soizante-dix, la corrographie dw génome pmmfe par-la
mise-en corvelation de Ja transmission. dans-des familles d'in cavactove donne ot de ln mise e evidense
de pawits de repive, lec marquents’, tout au long des chrantosomes, permetant Lideniifier fa régian
di chramasame contenant de géne concerne par le vavartere etudié - c'est amsi que furent bealises Ies
genes dopliques dans Ja maladie de Huntingion en 1983, dans la polykystose rénale en 1985..., La bio
logee moléculaire s¢ propase de comprendre la fonction dg géne a teavers Uinalyse de sa structitre molé-
crilairg afris sov folation of jon Jm:r_gc Les progrs technignes aidant, Fidée Al projet mondial,
comcerte, desegulengase cmp!et du enopte humam [er de celus d'aetres argurmm.r vranis plussemples,
canmte les bactcries, les levures...) Gmerige au milicn des annges guatre=vrage. Aux Btars=-Unis, porte
par de nombrence cherchenrs de renom, dont des pric Nobel commne Watson, Gribert, Dulbecco.... e
Nuteonal Certer for Human Geriomie Research et aréé en 1989l assoeie e NIH (Natiowal Inseitute
of Health) et le munstere de 'Energiv (gui yvoit Poccasim de remp!m:r tes projers-de vecherche nuicléai-
re en perte de vitesse par i autre projet de prestize) et est financé par le Congrés:

Le Fapon et I'Enrope sont aussi engages dans Jes recherches ) la France; elle; a une sevieuse avgnor avec
les ravauy de m:fngnpru da gtnamx de ! eyiipe Danssot! (prix Nubel :'m wussy) ct Dawicl Gében. Le
financemtent st mixte, d’Etat, et prive’ (CAFNM-Association frangaise contre les myopathies affecte Ies
recens des Téléthors an Genctbon). HUGO, Huaman Genome Organisation. charge de coatdormer e
rravail, i niveat rondial; entre les différents pays, est oreé le 7 seprembre 1389,

du céte des sciences du vivant; du corps.

C'est avec cette intuftion que j'zi decidé dfaller
travailler aux Fiats-Unis sur deux projets scienti-
fiques : le Projet génome (voir encadre Le Projet
genpme humain) dont tout le:mande pariait et qui
me paraissait trés porteur d'une nouvalle philoso-
phie du corps — car [l sagit bien d'une nolvele
philosophie, Que [‘on aime ou nen cetfe nouvel-
le philosophie du corps, || sagit pour nous d'en

Irstitute, traitant de Vortificial life < Tol sfagissait de

la création d'éwes artificiels sur ordinateur, etres
nul nalsseny, se dévelnppent, font 'amotir, ont
des enfants et meurent.

Et comment arrivez-vous au concept d'utopie ?

Je n'étais pas a la recherche de I'utopie ; ['étais.a
la recherche des sciences du vivant comme

PRATIQLES |
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figures symboliques. Or, a Boston, j‘entends des
discours étranges : “Las genes, cest tbut, ga per-
mel de régler toutes les questiens” ; “Donnez-
moi les.génes d'un individu, clame Walter Cilbert,
prix. Nobe! de chimie gui cherche peut-2tre 1a'un
deuxigme Nobel, el je vous dirai qui il est I On
fait fi de I'histoire, des interactions avec I'environ-
nement ; ce qui annule ron seulement les
sciehces humaines, miais aussi la médecine (fln'y
2 plus que la biologie. Je lis des revues, qui ne
sant pas des reviies idanloginues, mais des reuies
scientifigues : on y recherche lesigénes de I'ho-
mosexualite, de la violence, des sans-abr — on
serait sans-abri par prédisposition génétique | —,
elc. En meme temps, € lis dans le journal frangais
Le Point que Danigl Cohen a élaboré la premigre
carte du cenome human @ [enguéte sur la:.géné-
tique aux Etats-Unis depuis guinze jours et per-
sonne ne m'a jamais parlé de Daniel Cohen
Questionnéysur ce silence, mes interloculeurs me
réponden: qu'il s'agt d'un travaill grossier et
schématique (c'est revélateur d'un autre aspect
de cette quéte du génome ! la rivalité internatio-
nale, |es enjeux finanziers et politiques de cette
entieprise de prestige financée a grand frais par le
Congres).

|e ne pense pas encore Utopie ; je paursuis. mon
Efquete e, a 5an Francisco, lors d'un diner avec
des amis, une femme m'explique qu’elle s'ast fait
retirer les ovaires. Et, devant mon étonnement,
elle mexplique cu'elle I'a fait préventivement,
parce que sa mire et <3 fante ont eu un cancer
des ovdires, Je lui réponds que & ne connais pas
beaucoup de madecins francals ou européens qui
accepteralent de faire upe chase parellle (nous
Etlons en 1992) : elle me répond que son méde-
gin nEtait pas contart du twout, lui non plus, et
quil a accapté de oratiquer |'Ovariectomie a
cendition qu'elle ne [ui demande pas ensuite de:
luf retirer les seins. 3, 'ai commencé 3 me dire
qu'on était en pleine utople ! Et e cécauvre que,
dans ce milizy, il sagit d'une pratique fréquente,
“trés @ la mode”.

Lors de conterencas, aprés la publication de mon
livre, le 1= octobra 1995, on me rétorcuait qu'il
ne s‘agissait la que d'une histcire californienne,
non généralisable. Le 21 décembre de la méme
année, Le Monde rapporte en premiére page ufy
article de Nature sur un corgres international de
cancéralagia ofl il st recommandé, en cas d'an-
weedents familiaux de cancer du sein ou des
ovaires, de pratiquer I'abiation dss seins et des
ovaires. En trais ans, 'utopie, de califormienne; est
devenue universelle.

je reviens @ 1992 et a Biosphére || = il s'agit d'un

8 | IHAT|OUES
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hangar, ou plutét d'une arche de Noé, regrou-
pant 3 400 espécey vegetaley, des anirmdux sau-
vagas et domestiques, quatre hommes el .quatre
femmes qui devaientvivre cn autarcie; mangcant
cequils produisaient ; mais les mativaises condi-
tions d'ensoleillernent nfont pas permis les pro-
ductions escomptées. Et ils ant mangué ce nour-
riture, Pey importe, le but de Biosphere |l £tait de
créer une deuxieme biosphére parfaite (la pre-
migre c’est la terre), pour préparer la future colo-
nisation de Mars, lorsque la terre nesera plos
habitable, & cause de la pollution. A leur sortie de
Bipsphere, malgre leur etat de denutrition, les
“biosphériens”, dont une Anglaise qui se faisait
appeler Gaia (du nom de la déesse Terre), disaignt

avec enthousiasme qu'ils avaiert vécu une expé-

tience extroordinaire, que leur rapport a leur
corps avalt change, qu'ils avaient respiré un air
pur, mangé une nouriture produite de leurs
mding, el que leur santé elgil parfaite st supeiieo-
re, comme en témoignait leur taux extrémement
bas de chelestérol {qui n'était en fait que le
témoin de leur mauveais é1at nutriziocnngl 1),

Puis au Santa Fe |nstitite, je renconte
Christopher Langtan, qui me déclaje . "Nous
somimes en train dfinventer 'avenir, Pour la pre-
miere fais, I'humanité invente ses propras succes-
seurs. Nous sommes des dleux. |l faudrait
dailleurs dans les années qui viennent trouver un
«droit de I'homme» pour rabots = dans dix-ans,
les machines vont nous remplacer. 5 elles comr
mettent des erreurs, il faudra voir sion les tug, ou
si-on les spigne, selon la gravite de I'erreur com-
mise...” C’est c2 discours, extraordinaire, et des
textes, en particuligr le deuxieme congres d'arifi
cial lite, que je reprends dans le livre. Utopie, uto-
pis, utopie. En reprenant les textes utopiques
classigues, je dégage cing principales caractéris-
tiques de [‘utopie (cf. encadré Les margueurs de
lfutopie) et constate que l'on retrouve ces dng
margueurs a 'eeuvre dans mes sulets d'étude,

Encore fallait-il vérifier que cette démonstration si

convainzante ne provenait pas d’un artetact. Sur

les conseiis de collzgues américalns, j"al lu 'ou=
Howard P Segal, Technolugical
Utapianism in American Culitre (University of
Chicago Press, 19285). Segal montre que
I"Ameérique a toujours marché a lz technolcgie

Litapique ; que rien que dans le domaine de la

sanis, entre trente et dnquants Utopies se sont
developpées entre 1880.et 1930 ; que les auteurs
de ces utopies n'étaient pas du tout des fittiéraires,
ni cles philosophes, mais des savants, des mana-
gers, des industrizls, dasiraux de vendre des pro-
duits. L'un de ces principaux utopistes est
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M. Kellog, celul-I3 méme
des fameuses ceéréesles. .
Ses livres s& sont vendus a
des millions d'examplaires ;
lewrs  auteurs pensaienit
I'utopie-en termes de réalité
immédiate ; ils reprenaient
toutes les caractéristiques
des textes utopigues euro-
péens en y ajoutant la réall-
sation imrnédiate : la néces-
sité de changer immediate-
ment la race améncaine, gui

L es d e

Linalyse de lu Tisigvacury utopique dassigie permet & Lucien Sfe= de retrouver des caractéres propres
A ot fexre utaprgra— st cing “marquenss de Curopie” Tawt d'abord le lisn 1Solé durécelt, sonrvent
une ey Pavezsidy LOYaZENT Y w57 ol @ ume erguiee de moralied. Dewsoene marguenr @ [y twoute-
puissance v narrarenr » cesr i fe mgitre du Jen, G qua e produir bes wigles “Tegisieme mariueur :

les regles de vie hygiéniques. Daps cer wnivers dos oie travail, loistes, sapzé, justice sant r4glés siric-
toment: !bvg:enrf et fondamentale, la chastoti et la tr anspasence des thimes redondants, Quarrense
murgticnr: |'imagingire technique. La rechnigue est ie deus ex maching gui u;elc" taus les problimes,
excliant le hasard, e hors norme. Le cingudente e ext leretoura I arigine, un Eden retrou-
of. Pus la wature sawvage d'avant homimse, mais wone notvelle arigine, vonlie = aprés avoir fait table
wase, il it venmmmer, véidugner, reconstruive, véguler: Le vetour a Porigin névessite 2t justifie Pexer-

marqgueurs l"utopie

daviendrait aingl la meilleurs
et la plus forte du monde, et
qul pourrait alors, sans la
molndra trace d'impérialisme, offrir au monde
entier ce modeh: vl du mgme coup s les pro-
duits permetiant d'améliorer la race humaine;
|'emploie [e mot race expres, car c'est up projet
effectivement raciste, Ce n'était donc pas/n arte-
fact de mon enquéte, ni un hasard - les futurs
savants, futurs mansgers, futurs industriels
avalent lu dans les annéss 1950 toutes cas utopies
elils les reproduizaient dans les anndes 1990,

ctce di potivoir:

Vous monirez bien les différences de repré-
sentation de I'homme, du corps, de la nature
entre les Etats-Unis, le Japon, la France, notam-
ment. Lutopie de [a grande santé a une voca-
tion universelle ; comment peut-elle s'imposer
par-dela ces différences culturelles ?

Pour les mémes raisons qul ont assuré le succes
de la communication pendant un temps. C'est la
fascination pour la techinelogie qui fait gue lout
les pays duimonde, méma les plus sous-dévelop-
pes, voudront s'approprier ces techniques, De
meme qu'au Brésil, dans un pays gui compte 40
milllons diiliettrés sur 150 myillions d'habitants, 3
I'etat sanitaire déplorable, Internet s» développe a
une vitesse vertigineuss, alars que le réseau téle-
phanique est notoirement insuffisant. U'attrait de
la technologie vaut aussi bien pour les communi-
cations — voyez le succés du paﬂnble gu'on
peut s‘acheter pour presque rien, quitle & ne pou-
voir payer I'abonnement — que pour les bigtech-
nologies : pour certains pays cornme le Brésil, ot
I'on a toujours aimé refagonner son cdrps, atirait
des bjotechnologies est assuré — pour les riches.

La médecine génétigue qu'on nous promet est
donc une médecine de riches, pour des riches,
dans des pays riches 7

Au début oui...

Pour longtemps ?

Ne me demandez pas de parler des rythmes, j‘en
suis incapable. Raisannons en termes macro his-

torigues ; sans doute pas pour Ues lopgtemps..

D'ici trente & quarante ans, unea deux généra-

tions, on peut supposer que |es thémpiss

genlques seronl a la disposition de tout 'e monde.
Le marché est éﬂcrme les prix baisseront néces-
sdiremnent. Pour Hmum clest bign une médeci-
nie de riches, veus avez tous 3 fait raison.

Cela implique malgré tout des choix de
recherche qui sacrifient d'autres recherches
aussi fondamentales pour la sanlé ; je pense
aux grandes pandémies infectieuses, a la
tuberculose...

Surtout, va se poser le probléme de la Sécurité
sociale | quiva payer 7 Les tensions sur la Sécurité
sociale sont deja insupportables, que M, Alain

Juppé ou Mme Martine Aubry soit aux com-

mandes. Dans des pays sans SEcurité soclale
comime I'Ameérinue; les choses sant trés claires :
dés maintenant, on veut des tests génétiques
avant |a nalssance ; at $i ces tests sont défavo-
rables — par exemple, l'individu pourrait avoir un
cancer a8 35 any ou un infarcius a2 42 —, on ne
peut pas s'assurer. Les pauvres doivent choisir
entre s"assurer outuer 'enfant a naitre, Nels en
sommes (3, en Ameérique. C'est un systéme scan-
dalewk. Dans les pays encore dotés d'un systéme
de Sécurité sociale, rien ne permet de penser que
les tensions sur [a Sécurlté sociale vont diminuer ;
les soins sont de plus en plus chers, de plus en
plus technifues et la demande ey matigre de
santé et de plus ep plus forte. Cela fait d'ailleurs
partie de ma figure de “grandesanté” : jly a une
exigence de santé de plus en plus grande, méme
avant le génome: Dans les annéss quarante-cing,
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La societe du pgeéene:

apras la guerre, las gens voulaient manger et clest
tout. Puis, dans un deuxiéme temps, s ont voulu
le logement. Ensuite, {5 ont voulu la voiture; ils
I'ont eue (Pompidou Favait bien compris, qui
constiulsait des gutoroutes). Maintenant, cest |a
santé : les gens veulent tout, presque immertali-
té. il est inacceptable que le meédedin puise se
tromper ou gu'il n‘ait pas tout entre les mains e
meilleur scanner, la mellledre techrique, etz. On
trouve normal d"aller voir cing ou sjx medecins et
trnis hapitanx différents. |2 ne vois alcun gou-
vernement capable de faire quoi gue ce soit dans
ce demaine : Sequin's’y est essave, sans SUCces.
On est obligé de répondre a la demande. Avec
des tensions aussi Insupportables sur fa Sécurfté
sociale, il e<t tout a fait dalr qu'aver la thérape
genique, va se poser le probléme de savoir qui va
payer. S un couple, pour des raisons religieuses,
cestun dhivix respeclable; Mais pourquoi fa col-
lactivité clevrait-elle payer pour ce chaix ? De
fagon plus genérale, pourquoi la société devrait-
A elle  payer pour le

confor affectli e spiri-

tuel de familles particu-

ligres 7 Auvjourd’hui, ce

probleme reste ponc-

dechose sur un enfant a
naitre:; mais on en saura
de plus en plus. |e vois
deja des discussions sans
doute infames, droitieres
ou exireme droitigres,
qui diropt qufil n'y a
duCune raison pour que
'ensemble des Frangas

particulieres.

Ressif fird-de Pratiques
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payent pour des familles
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Vos critiques de l'utopie de la santé parfaite
vous amenent a proposer des plstes de' résis-
tance 3 cette utopie, qu'on peut imaginer
quelque peu totalitaire. Vous parlez de "mythe
contre mythe".

J'en patle peu, & la fin du livie s]'essaye dermon-
trer que cet Adam perfectible, souffrant, gl est
13, st peut-gtre plus intéressant que cet Adam
parfait qu'on nous prepare. Un' Adam' parfait,
immartal, et sans doute isolé ; isele dans sa per-
fection; asexug, n‘ayant besoin ni dzs fermmes, i
des hommes, sorte d'androgyne, ni des autres
hurmains. C'est une image qu'il faut avoir en téte
el 3 laquelle opposerais, mel, I'Adam que pous
snmmes; Adam qui peut ameliarer - je nai rien
contre le fait gque la biologiz-nous dise, de fagon
audacielise, parfois, mals respectable, qu'on peut
vivrs cert vingt ou cent cingquante drs. Pourquoi
pas ? Nous verrons alors les charges de Sécurité
socialz que représenteront les retraites a ce
moment-la ! Je crofs que nous ne pouvors pas
aller contre cela, parce que c'est 'un des plus

anciens mythes de I'humanité - vivre le plus lang-

tempas possible, un peu comme Mathusalen, 969
ans, disait la Bible.

e crois que la ligne de partage est I'idée méme de
perfection. Veut-on avoir ¢es enfants parfaits 7
Mai, ['al trés peur d'avoir des enfants parfaits. je
termine une prochzine conférence 4 Athznes en

‘ciant le conte d'Andersen dans lequel une prin-
cesse rencontre un jeure homme parfait, qu'elle

voudrait bien 2pouser sl n'etair 5j parfait ev sans
peur, et qui n'a de cesse da raussir 4 provoguer
chez |4l une réaction de frayour, parde nembraux
subterfuges;, avant d'accepter de [‘Epouser. |e
crois gue nous deyons souhaiter avair des enfants

qui ont encore peur, Yui sunbimparfails, qub e

savent et qui méritenit de s'améliorer. [e crois gue

<'ast cela qu'il faut défencre, plutot que le mythe

d'un homme parfait. ou d'un communigquant

parfail (c'était Bien la méme idéaingie que ie cri-

tiquais auparavant — c'est [a/le lier entre toutes
mes recherches ), ou d’un décideur parfait.

Propos recueillis par Jean-Luc Boussard
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'S genes )
le marché

‘eéthique

Retour au politique

Dans quel contexte se développe la génétique ?

Les dix derniéres années ont v des changements
scientifiues, technologlques et sociaux favo-
rables a Vextension de l'eugénizme du laisser-
faire, Le développerment le plus important a eté
fié aux étonnants suiceés de la Biologie moléculai-
re mais aussi de la Lechnologie de'la reproduc-
tion. la découverte de plusieurs génes de predis-
pesition aux maladies a permiis aux initiateurs du
Projet géname humain de laisser entreveir un
nouvel dge d'or pour la génétique medicale,
Notre santé et cellz de nos enfants pourraient
deveniy lisibiles dans nos génes et les outfls de pré-
diction de la santé de I'enfant 3 paitre devien-
draient disponibles. Le développement de tests
donnant une vie d'ensemble de la santé future
Wattendail que [z mise au point de processus
automatisés. La médecine dominée par la géné
ligue au travers des tests et de fa thérapie
genique deviendra pour une bonne part un sys-
leme de gestion et de coptrdle des génes.
Puisque certains genes sont impliqués dans des
maladies: courantes et qu'il est possible de les
metire en évidence, nul doute qu'un consensu
social se développera pour considérer comme
iresponsable de ne pas utiliser ces tests. Le désir
legitime des parents d'assurer # leur enfant un
bon départ dégagé du handicap assurer Je suc-
ces de ces tests. Ne parle-t-on pas dis droit de
Venfant 3 une dotation génétique saine 7

Ces avancees technigues se situent dans un clis

mat, surtout aux Etéts-Unis, de changements a Laureat Dizioux

plusieurs niveaux qui encotiragent la vision eugé-
nigue. Tous les pays subissent des pressions pour
reduire |e colt de la santé pour I'Etat. Les pali-
tiques cherchent les moyens de diminuer les bud-
gets des sains et I préverition du handicap est un
de ces mayens, dont la mise en place sera |'objst
de programmes concoctés par lss Bureaucrates
de la sante. La balsse des aides sociales et Ia Feur
de ne plus &tre assurable rend les familles plus
enclines aux lesls;

Cette révolution biomédicale est une révolution
de l'information qui pose & nos sociétes deux
grand types de probléemes :

— un probléme quant au statut de cette informa-
tion traitée autour de la notion du secrct et de fa
condfidentialls )

— un probiBme quant aux effets de Vutilisation
de cette information, eu égard & un certain
nomhbre de valeurs auxguelles nos socistés sant
allachges © droits de 'omme, principe dé non-
discrimination, dignité de |a persoane humaine.
Les tests génétiques et la thérapie génique sant
des domaines en pleine exparsion dont limpact
suf lindividu et la socigté est loin d'étre entiere-
ment évalug. Entre les lechnigues oénétiques et e
traitement des patients, le consell genetique a
podr définition de faire des choix’,

Tout un champ d'investication est eq train de
s'ouvrir, qui implique difiérentes disciplines
commie I'ethnelogie, la socioloniz, la nutrition, la
biologie de I'snvirannement, la radiobiologie,

FRATIOLES

1"

* Congtique et Libette
T o




12

d-u

sociéte

Lo

I"acologie, la génétique; la médecine et e droit.
Celte actvité interdiscinlinalre qui est censée se
faire pour le bien-étre du patient a naitre, actuel
ou futur, dépasse largement |a pratique médicale
et donne deja naissance a de nouveaux méliers
(aux kttats-Lnls, celul de conseiller genetique fon
medecin existe depuis longtemps). La demande
gui va largement s‘accroitre el depasse |‘ofite
d'emploi mesure l'importance accordée aux
risques envers ces maladies.

Les conseguences les plus graves de |3 révaluticn
biomedicale nsquent oe porter sur nos institu-
tions d'assurances sociales. Les individus qui sau-
ront devair eétre epargnes par tellz ou telle mala-
die voudront se réunir dans des formes propres
de mutualité. La sélection liée & linformation
génétique viendra des individus eux-mé&mes qui
la demanderont, menacant ainsi I'existence de
nes grands organismes de solidarité sociale.

Le systéme d'assurance maiadie, gu'il soif public
ou prive, =st confronité aux colis des rembourse-
ment et @ 'obligation de metire les tests a dispo-
sitiort de toute la population.

Comment se concille [affirmation 'de 1a
Convention europgerinz de bioéthique approu-
ves par |'Assemblée du Conseil de I'Europe le 2
fevrier 1995 sur “la reconnaissance de la supre-
matie de lintérét et du bien-étre des etres
humains sur 'intérét de la socigte et de la scen-
ce” avec cette nouvelle possibilité d'atude a gran-
de-échelle ges populations ?

Le consell qui est plus ou moins directif suivant les
pays, peul viser diffgrents objectifs. Caluj d'avite
la diffiision res génes récessifs dans la saciété en
est un, meme s'il esk cunng gue ces génes senl'en
grand fombre 2t les mutations ont line grande
fréguence, Celui J'ubéir a des impérlifs suge-
niques ou'a des impératifs da santé publique paut
g1 EUe il dulre,

Entre |a revendication au droiz de savoir et la dif-
ficulté de savuir quui feire de l'information déli-
vrée, 'individu est confronté 3 I'extension de la
technologie qui, 2n génétique, précede de loin
les reponses sursan utilization. La technologie qui
englabe la cytogénétique, la détermination du
caryotype. les tests enzymatiques, les sondes
moléculaires permet de définir des caractéris-
tiques pathologiques. Mais le palymorphisme de
I"ADN est tel, les mutatlons des génes mpliques
dans les maladies sont si nombreuses, qu'il est
impossible de predire avec ceriitude la maladie.
Toutes cas techniques ont une vajeur diagros-
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tigue et ont un impact sur la vie et |a qualité dz la
vie. Dans le domaine des tests prénataux, caux-ci
pauvent &lre réalisés in uterc dés le premier tri-
mestre de la gressesse — échographie, amnio-
cantése, analyse des cellules du sang du foetus ou
des tragments des villosits du chorion —, mais
aussi sur les embryons de préimplantation au
stade 4 permettant 'implantation selective, ou
sur des cellules feetales circulant dens Iz sang de
fa mére. Erfin, les tests prénuptiaux permetient
de détecter des porteurs de genes “a risques’?,

Biotechnologie et tests génétiques

La questien principale; une fois faite I'evaluation
des avantages, de la précision et de la sécurité de
ces techniques, tient au fait que les tests n'ant pas
tous la meme signification.

Toute société a pour volonté de se forger des
outls adaptés au cantrole sucial des populations.
Elle rétribue pour cela des armées de contrdleurs
erigés en corps constitués — assistantes sociales,
educateurs, psychologues, conseilleis... Le
contrile géngtique des populations est une nou-
velle phase rendue possible par l'existence de
programmes de dépistage ponctuels ou systéma-
tigues, volontaires -ou obligatoires, qui sous cou-
vert ‘de l'amélioration de la santé vent couvrir
normbre d’aspects de la vie seciale. Les anmées
vont grossit &t toits les cormporterments dant on
syppose une base genstique — homosexualits,
alcaolisme, violence, performances, intelligence:..
— pouriont faire][‘objet detelles mzsures.

Le marché potentiel est conc immense st de
notveaux sysiemes de diagnostic sont reguligre-
ment commercialisés Le marche di diagnostic
est a |'origine de la ceation de nombre d'entre-
prisas qui mettent ces tests au paint, de labora-
teires danzlyses qui les mettent en applicaticn
mais auesi d'officines de consell qui les interpra-
tent. Ce secteuf privé en émergence se fait
conngitre par voie de publicité : voir l'exemple
d'entreprises assurant la:détermination et \a selec-
tion dusexe du foetus, dans le contexte d'un mar-
ché libéral sans régles de commercialisation,
Comment aviter |'hygiene génétique, alors que
les pratiques eugéniques existent déja dans les.
stratégies scientifiques d’évitement des maladies.
Les critéres de choix seront |es mémes. Le cas des
inséminations avec donneur offre un exemple de
ce-genre de deérive eugenique; avec une pratigle
industrializée ol il s'agit' déja de sélectionner le
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meilleur dorneur pour unereceveuse donnée, La
rechnoleqe de la maturation ovocytaire in vitro se
développe rapidement et il est prabable que dans
peu de temps lz biopsie ovarienne sera devenue
simple: & réaliser, des centaines d'ceufs pouvant
alore étre congelés et maturés a valonié. La FIV
devisndrait un choix 'beaucoup plis sccessible
aux couples fertiles. La révolution dans la pre-
création humaire permet la mise en place d'un
programme eugéniste -ationalisant tout défaut
comme |la normz, a savoir ne faire naitre que des
enfants indermries de toute maladie. On fuil les
inegalités génetiques.

La’ combinalson de la génélique en dévelopoe-
ment rapide e: de la technologie de |z reproduc
tion, du capitalisme de libre: marche, d'unz
éthique meédicale libérale et de modes euge-
niques de pensée crée les conditions favorables
d'une extension de I'eugénisme du laisser-faine.

Qui détiendra I'information génétigue 7

‘Que va [aire ifidividy des ces informalions qui 1z
concetnent, lui et sa descendance, que vant-g|les
devenit, ot serunl-elles slockées, comment
seront-elles utilisees 2

La conjonclion sritre genelique, information et
informatique pose plusieurs problérmes d’acces et
de confidentialitd. Ce sont ceux/dont i est le plus
souvent question dans le public et les comitss
d’ethigue. L'utilisation de l'information génétique
suppose un cadre et des régles si on veut qu’ells
soit compatible avec les principes d'égalité et de
nan-discriminztion. || faut ainsi établir un certain
nambre da ragles calquées sur les systemes da
protaction des fichiers infermatiques qui permet-
lent d'éviter les interconnexions de fichiers, et
empéchent l"accés direct aux résultats de tests
génétiques des employelrs, des assureulrs, ou des
experts |udiciaires. Le Sénal américain a étudis
dans le cadre du “Genetic Confidertiality and
Nondiscrimination Act”, un cadre [&qislatif a2 la
protection de ['intimite génctique des personnes.
Il définit les circonstances sous lesquelles Iinfor-
mation genatique peut etre generee, stockee,
analysée, ou divulgués. Il définit les droits des
individus et les responsabilités des acteurs sociaux
au regard de llinformation génétique. Il protége
les individus de la discimination genétique. Cette
propasition fait suite au constat que |information
qenétigue oftre des potentialites @normes et déja
utilisées de différencicr et discriminer les pers

camnechemaors

sonnes dans des domaines comme "emploi; I'as

surarice, et I'eéducation. La gageurs d’une telle loi
tient au fait de mettre enavant les grands:prin-
cipes de secret, de consentemant éclairé et de
canfidentialité dans un contexte marqué par l'ap-
propriation et |’apolication rapide des résultats de
la recherche genétique.

Le scénario du, développement inexarable d'une
médecire prédictive ancrée sur un marché des
tests en croissance rapide est partagé par de nom-
breux partisans et adversaires de la houvelle méde-
tine genetiqus. Dans ce cadre, Iz développement
de tests donnan: une vue d'ensemble de la santé
de I'=nfant a naitre ou du futur vieillard ne serait
gu'une question d= temps : un probleme de loca-
lisation des genes de pradispositions aux grandes
vathologies (maladies cardiovasculaires; diabgte,
cancer, afc.), de sequencage; etide fabrication de
sils et de l]i:pua'llih de diagnostic automatise;
Puisque rerfains génes sant impliques dans des

maladies courantes: el qufil est pissible de e

mettre en évidence, nul doute quun consensus
fort devrail se dévelcpper puur considérer comime
irrespensahle de ne pas ytiliser ces tests.

Un nauvean type d'imhbrication ?

Le pas de trois entre biclogie, industris el méde-

cipe n'est pas une invention des: dix dernigres

années. Néanmoins, il faut'souligner que la mor-
rée en puissance des biotechnologies génetiques,
et en parﬁcuher des projets génames humains,
s‘accompagne de changements suffisamment
importants pour parler d'une transformaticn en
profandeur du monde biomadical. Ce, non seule-
ment parce que ce sont de nauveaux sectaurs de
recherchie biologique qui sont concernés par les
collaborations avec I'industrie et la clinique, mais
auss| parce que dans ses formes actuslles le travail
des geneticiens ne répond plus au modele du
savant universitaire travaillant suffonds public quj
a caractérise les “Trente Clarieuses” pendant les-
quelies I'Etat 2tail devenu [e premier entrepre-
neur de recherche. La formation d'une vaste
nebuleuse de petites tirmes de recherche-deve-
loppement oule role:majeur dz FAssociation fran
caise contre les myopathies dans le paysage bic-
technolegique francais sont les 5igné5 visibles de
deux tendances 'ourdes - la dispersion des centres
dz production des savoirs biomadicaux hors des
sites publics (universités ou |aberatoires des

-agences. d'Etat) et la multinlication des projets
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integrant recherche fondamentale et développe-
ment technolagique. Fautsil y voin une transfor-
mation des sciences biomédicales en marchan-
dises intégrees au cycle de reproduction du capi-
tal moderna ?

En tant quactivité sociale, la recherche biolo-
aique est un ensemble de pratiques comme les
autres guine valent que par l'intérat at l'ulilité
qu'on leur trouve et qui ne sont pas extérieurss
alx choix sociaux. Le savoir produit' par les cher-
chelrs n'est pas plus 2ternel, abjectif et transcen-
dant que d'autres. |l procéde de contextes histo-
riques et culturels particuliers et obéit & certaines
regles ce production et validation qui sont autant
de normes quirégissent la vie des disciplines, las
processus de compétition, les procédures d'ap-
probation ou encore les rapports avec les mar-
chés. Que ces normes changent aujonrd’hui dans
le sens d'un désengagement de I'Etat el d'un
recours-accru a des quasi-marchés n'est donc pas
trés surpranant et ne traduil certainement pas un

changement de nature. Cela signifie-t-Il que la

canfiguration’ revélée par les bivtechnulogies
genatiques n’ast ni meilleire ni pire que les autres
et gl faut laisser sciantiflques; induslijels et res-
porsables palitiques gérer la transition entre soi ?

Une gestion Inégalitaire de |a santé.

Si l'on pose la question du point de vue du
“consommateur final® de biomédecine, la répon-
se gst prohahlement oul. En termes dfinnova-
tions thérapeutigues, cC'est-a-dire de change-
ments des pratiques medicales diminuant I'ind-
dence ot les effets des pathologies humamnes, un
systéme “médicalosindustriel” n’est probable-
ment pas plus inefficace que les grands pro-
grammes de mobilisation scientifique qui ont
rythiré les années sojxante et solxante-dix surles
deux rives e I‘Atlantique. Si, en revanche, on
pose la guestion en termes de formes de vie,
d'éthique ou de justice sociale, [es réponses sont
moins evidentes, Dars un contexte margue par
le signe d'agalité qui est souvent tracé entre
liberté accrue des marches, autonomie de llindi-
vidu et réhabilitation de la société civile; le risque
est en effet de voir une recherche hantée par les
promesses de thémpic génétigue et les tech-
niques de diagnostic entretenir une relation sym-
biotique avec les nouveaux dispositifs de gestion
“rationnelle et individualisée” — c'est-a-dire
inggalitaire — des systémas de santé.
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Face 3 la révolution blomédicale, Ia question reste
donc posée de sevoir quelle société nous voulons
collectivement étre.

Conclusion

Alars que les avancées de la médecine depuls cin-
guante ans restent modestes en santé publigue;
le diagnostic sans visée thérapeutique ¢impose
de fail comme une des nouveatités du systémea de
recherche biomédicale.

Avec la révolution: genétique 1l s'agit d'un/chan-
gement de portée de Iagii humain et un'chan-
gemenl d'échelle de la révolution thérapenticjue
qui affecte 'exercice de la médecine, daiis e rap-
port a l'espece et non plus seulement dans le rap-
port 3 lindividu. Ces Changements sexpriment
dans le cadre d'une demanrde éthique - pour l'in-
dividu, la responsabilité ; pour le collectii, leres-
pact de la loi. Mais quelle loi 7 Quél consensus
glabli 7 Uéthique intemationale est-elle la sup-
pression des cultures nu e respert des cultures ?
Les clsbats a l'occasion de la rédactlon de direc-
tives, conventions, déclarations montrent bien
que leur jssbig reste politique; quiil y a athitrage
entre intérets sociaux différants et que e chemin
guiva de I'éthique au droit passe par la palitique,
Lidée du progrés et 'éthique centrée sur e res-
pect et |a digniteé de [a personne humaine ne suf-
fisent plus a garantir ses droits quand celle-ci est
devenue elle-meme une marchandise possible.
Les priricipes de prévention et de précaution res-
tent des réponses insuffisantes face a fa globalisa-
tion des risques et des responsabilités,
Lappropnation du savoir per des groupes de spe-
cialistas, le statut de l'expertise, la division des
experts et fa meéconnalssance réciprogue des spé-
cialités rendent la décision impossible et éloi-
gnenl la responsabilite. Seul le politque pourra
prendre des risques globaux ot des déclsions de
saolidarité globale au sens ol Michel Serres |'en-
tend : “Triple solidarité assez nouvelle celle-la,
pour gtre inconcevatle, de 3 personne morale,
des collectifs sociaux politiques ¢t de la planéte
physique.” l'absorption de I'ethique dans la tech-
mique, l'usurpation officielle du choix démocra-
tique jpar les acteurs du progres technique font
que les citoyens s'accoutumnent a subir la tech-
nescience, ce qui les prive de leurs moyens de
choisir. La critique éthique ne doit pas dépsndre:
du jugement scientifigue et technique, comme la
morale ne dépend pas des capecités a faice. Face
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aux risques, a leun globalisation, 2 leur caractére
imprévisitle, se créent des opinlons publioues qui

mettent en avant la dignité et la solidarité comme

valelrs mantantas et gui dernanderont des
comptes. Le contréle des conséquencas du déve
loppement scentifico-techinigue et lintégration
de ses effets dang une vision callective passent par
le developpement des seuls outils a netre disposi-
tion, |a culture et le drolt, pour proposer de nou-
velles formes de gestior; €t inventer de nouvelles
formes de démocratie,
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Génétltique et Liberité
U sagit ddne ascoviation loi 1901, forneée en juin 1989 a L'initiative de
plusicars génctiviens s'intzrrageant sur les utilisations yuc lu svoibes pusouis
faire du frait-delvirs vechervhes er gui' Sest donneé pour objer “dassuver la
diffusion d'urne information er ywﬁmra:r uneveffexion sur les imvlications
oonr Ubomaee des recherches en ginétique™,

Gindtique et Liberts sTassigne paur tache Sda repérer-et de combiative | g
gence de formes inédites d'ataintes i la prrsonne bunaine engendries par le
developpement de la génétigue et des biotee i'molagm ;

Loasvoviation o dnonce mie charte dont le texie it extensy est dispunible air
sidae de [lusine iution. [ne o‘:mmmm escentielle au fravail dy GEL fonsise
W GRLGUI 1 rqﬁc::mn démacragiqug sup ces quescions “donr Ies spécia-
listes e dorvent pas se wiseveer lovdlusivite™, “Le GEL sonbaite que Pac-
qutsition et Uisage d tiformations génétiqies concernant s sndivsdus 5 s
[fectneat dans des conditions défaies par la lois et &t des fins strictement the-
rapeutiques. Le GEL combar en priovitd Peugemisme s il condawmme tous les
projers qui visent a4 eméliorales bomties; pav éliminalion, illrvdadion,
alidration b assortiment delibérés de tratts hérediiaives. Le GEL S alarme
de la bunalisacion des technigues de reproduction arsificielle. La progran:-
nration der énfants a franchi-un cap décisif avecle tri geénstigue des embryons
congus imvitre.”

Eamnposie majur.r'r.ﬁmmmt de scientifigues lors de sa foudatian, Pagaciation
10eST EN AUCUT CAS VESETVER aux seuls chrrchenys,

Indépendane detout parti pnurzq e el ipseisntivg pnapale vy reiigiense, Dus-
wriatinn w'est subordonnée i personne dins la difense des principes qui b
Jundent,

Lascociataon @ tonjosrs sieu suyves fonds propres . pontant: des adbésions et
rétributions dis articles parns dang Ju hrese. Son tmdépendance financitre est
la gararitic de s Jiberté dezpression,

Fadbésion permee,;

— daffirmer s silidarite avec la charte de Cénétique et Liborté ;

— de recevpir [ fallern Générique et Liberté

—de participer i des gronpes de traval autoe de thénes défings chague année ;
— = proposer des avticles dans les différentes rubrigtues du budlerin...

FRATSQUIS | 15
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Les biotechnologies font partie de notre vie quotidienne et plusicurs appli-

cations nous sont déja familié¢res, de la fabrication par génie génétique de

'insuline, de I'hormone de croissance, de facteurs de croissance cellulaire, de Ia

présure, a l'utilisation des empreintes génétiques, Méme si 'lmpact des bio-

technologies semble &tre plus sensible dans ic domaine de la santé, Il est impor-

tant dans les domalnes des plantes — plantes transgéniques — et dans celul de

I'environnement — traitement des eaux et des déchets, mise au polnt de plas-

tiques blodégradables, production d'enzymes.

iotechnologies

Toute technique utilisant des organismes vivants
— ou partie de ces organjsmies — pour fabriquer
ou modifier des produits, pour amélicrer des
plantes ou des animaux ou pour développer das
micreorganismes specifiques est une biotechno-
logic « 1l s'agit bien de technigque =t d'application
pratigue de [a sciencz. Ce domaing a beaucoup
progressé en vingt-cing ans grace a la miss au
point de I"ADN recombirant (exemple : le géne
de llinterféron: humain mis. dans £ Col), des
fusions cellulaires (les hybridomes), des hinprocé-
dés et de la modélisation moléculaire (trouver des
molecules actives a partir de la structure spatiale).
Le génie génétique et la technologie de I'ADN
sont & la base de la croissance récente di secteur
des bictechnologies. Une premigre phase de
développement. ipitiée A [a fin des années soixan-
te-dix, 2 vu la sz au point des Leehpigues diso-
lement 2t d'insertion de génes dans des bactéries
puis des plantes et des ammaux. Meme si la pro-
duction en masse de protéines ayant une utilité
thérapeutique evidente comme 'jhsuline ou
I'hormone de croissance a 6té I'une des pramiéres
applications envisagees, les techniques dites de
“qénie génétique” ont d'abord été utilisées dans
Findustie sgroalimentaire. Par exemple, pour
introduire dans des plantes cultivées des génes
cuniérant la résistance a telle ou telle maladie, ou
pour rendre plus efficace les procédures de sélec-
tion des animaux d'élevage. Unie seconde phase
de dévaloppement a débuté en 1986 aux Etats
Unis avec la mise sur pied d'un vaste programme
de recherche sur le génome humain largement

IRATIOUES

financé par les [nstituts nationaux de la santé
(NIF) =t gar e Département de énergie (DOE).
Relayges par des projets européens, les initiatives
“génome hunain® ont grandement favorisE la
recherche siir les utilisations médicales ‘des
moyens permellant de carlographier, cloner,
sequencer, et madifier les génss d'origine humai-
fe. La mise au puinl des techniques rapide de
séquengage de l"ADN a par axemple fac|lité 'iden-
tification d'un grand nembre de génes &t de
mutations impliqués dans des maladies héredi-
taitey wl, en retour, permis le développement d'un
grand nombre d'outils: de diagnostic prénatal,

Les investissements dans ce secteur sont lourds st
risques car les résultats restent potentiels et sou-
vent imprévisities. Un des paradoxes de |'histoire
des biatechnologies génétiques est ains le fait

quton dit v, pendant une quinzaine d’annéss,

aux Etats-Unis, e multipller le¢ pefites firmes
créées par assoclation de charcheurs universitaires
et de financiers spécialistes du capital risque, alors
quiil n'y avalt sur le marche durant toule cette
période aucune molécule ou organisme rentable
qui soit produil par genie genétique. Une des
explications de ce paradoxe est que ces produits
necessitent une importanie recherche de base et
une longue phase de mise au point. Cela est par-
ticuligrement le cas des entreprises Diomédicales.
Le marché mondial des produits biotechnolo-
qigues est malgré tout estime pour la fin du sigcle

@ plus de cent milliards de dollars'. Toute cette

Industrie est étroitement dépendante des investis-
sements privés mais aussi, ce qui 25t plus rare-
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ment reconnu, ‘de la /mobilisation des fonds
publics et du changement des formes réglemer-
taires. On a ainsi pu rapprocher le réle du Projet
genome lancé par le Congres deas Etats-Unis a
zelui de I'lpjtiative de défense stratégique du
président Reagan pour la recherche en sciences
physiquas et [a relance, au début des années
guatre-vingt, des industries du complexe milite-
ro findustriell Les administrations chercnent a
entretenir la canfiance des marches financiers gt
des ‘ndustriels par'assouplissement de cermines
reglementations — sur les tesis, les autorisations
de misc sur le marché des médicaments, les
essais cliniques — &t par I'évolution rapide du
droit des brevets. Mar rapport & I'Europe ol le
monde: des biotechnologies reste fortement
dépendant des aides Etatiques et du sautien des
Industries chimigues. et pharmaceutiques, les
firmes de bictechnologies américaines bénéfi-
cient de financemeants importants qui s‘appuiant
sur ur systéme d'expertise scientifique et tech-
hique intégrant fortement agences publigues,
uriversités et financiers, et sur une gestion de la
recherche quiirtégre a tous les niveaus Ja créa-
tion d’entreprises et fa commercialisaticn
comme des Etapes normazles de aéveloppemant
d’ur produit ou d'une carriére. Il y a actuelle-
ment sur Je marché plus de trente-cing praduits
et vaccins recombinants.

["evolution du drait des brevets fournit une illus-
tration saisissante du contraste avec |‘Europe.
Jusqu'a la fin des années soixante-dix. an paut
admiettre gue des deux <Olés de PAlantigue, |l
éfait extrémement difficile d'obfenir un brevet
protéueant la sélection, llisolementou I"oblention
d'ne minlédide naturelle ot dun organisme. |2
dioil des brevels €lant un droil de proteclion dz
llinvention par opposition a la découverte, lz
vivanl elail d’une fagon générale juridiguement
nen appropriable car naturel, non raproductible,
el souvent sans ulllité industriells mmmédlate. On
pouvait en revanche protéger soit les procédas
d’isalement ou de production (par exemple pour
les molécules antibiotiques), soit certaines varié-
1&s végétales raproductibles & identique. Depuis
1977, ce paysage a &té radicalement transforma
pulsque I'Office des brevets et les cours de justica
américaines ont successivemnent admis qu’ll éait
possible c'chienir des brevets prot2geant un
microarganisma  génétiquement modfig, uns
race (e souris transgéniques uijlisées comme
modeéle du cancer dans la recherche médicale,

cawuwchemars

puis des dizaines de souches de bactéries, plantes
st animaux. L'étape la plus récente de cette
axtension du champ de brevetabilité a débuté
par une initiative de Craig Venter, un chercheur
des MIH (qui a finit par créer sa propre entrepn

se), qui avait déposé une demande de protec-
tion portant sur de 'information génétique 3
I'état brut, en l'occlrrence des centaines de
fragments de génes isolés de collules du systéme
nerveux et qui avaient et€ séquences 4 la elaine.
Quoigue la demande ait & finalemeant refusée
par |'Office des brevets a cause de |"absence de
spécification des usages possibles de ices
sequences de genes, elle provoqua un debat trés
vif sur les limites a 'appropriation du génome
humain. ‘Quatre ans plus tard, prés de mille
séquences de génes (bien mieux définiss que
celles de Venter) sont protégses pour une large
gamme d'applications. L3 siluation en Lurope
ast 'beaucoup! plus. contradictoire pulsgue, sous
|a pression des Verts et des organisations écolo-
giques notamment, I'OEB (Office européen des
breveis), la commission d2 Bruxelles et le
Parlement eurcpéen se sont livies & une valse-
hésitation: Cela, sans parler des séquerces de
génes pour lesquelles la forme de protection dis-
zutée est de 'ordre du capyright.

La comination des Etats-Unis a poussé les Etats
de I'Union europeenne a creer des conditions
favorables & leur incustrie hiotechnologique
pour Ul permettie de devenir concurrentielle,
lle Parlement européen vient de voter le 16
juillel 1997 une proposition e directive portant
sur la protection juridique des inventions bio-
lechnelogigues’,

Comme le salligne Kirk: Raah, PDC e
Genentech, une des grosses entreprises ameri-
cainzs du secteur bintechnologique’, “sbtenr
une pleinge accepiation ‘du puslic ne sera |pas,
chosefacile, mais |e terrain est cgja partiellemart
defriche”. Le boyecotl des tomates transgénicjues
ou des vaches traitéss a [fhermone de croissance
bovine montre la défiance d'un public peu fami-
liarisé aux biotechnologies mais cependant
demandeur de produits issus de celles-ci dans e
domaine de I'environnement et de |a santé. Alors
que les industriels et les autorités gouvernemern-
rales essaient d’accalérer les processus de mise sur
le mmarché’ er gque les nvestisseurs continuent de
montrer leur engouement pour cette tachnaologiz
devenue une vaieur sure de [a Bourse, |e proble-
me de |"nlormation reste entiers. On sait.gue plus
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de lamoitié au public ignore ce qu'est I'ADN, et
que peu de gens peuvent définir les biarechno-
logies. Les industriels I'ont bien compris, qui
considerent que le manque d'éducation cu
public est a l'origine de toutes les difficultés et
que la priorité coit étre a |'intormation. Four
celz, ils mobilisent les acteurs concernés, & saveir
les medias, les adtorités administratives, les
acteurs di marche financier, el e secteur indus
triel lui-rmeme.

I, Raab le formuleains' @ “Alors que les biotech:
nologies ont deja un pieg dans |e tutur fe public
doit étre capable de comprendre leurs progros ot
de les considérer comme une discipline a mamea
de nous permettre d'envisager le futur avec pius

entre
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de sérénité, au moment ol les problémes de
maladie, ce viellllssement, de faim dans le
monde at ge gestian des dechets se lont chaque
jeun plus présents, (...) Pour arriver a ce resultat,
et dans des corditions satisfaisantes, il ast neces-
5aire que tous ces acteurs sachent gt compren-
nsrt da quol s parlenl. lls doivent savoir de
quoi 'les biotechnologies sont capables et ce
gu'slies ne peuvent pas faire.”

Bret, une towis que les arands communicateurs
connaitront le sujet, ils pourront eninformer de
fagon exhaustive le public qui, convaincu et ras-
sure, devigndra un consammiateur immaodére de
produits issus des biotechnologies. Ou-comment
résoudro le praoleme de facceptabilité sociale...
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Apras des années de recherche, la blotechnolagie entre dans sa phase d'application pra-
tigue un agriculiure. Mais le débat sur Putilisaiion des organismes génétiquement modi-
fies (OGM) n'a pas eté ouvert démocratiquement : les paysans, pourlant concernés au pre-
mier chef, n‘ont pas pu s'exprimer tandls que les multinationales agro-semencieres, elles,
ont pu faire passer leur message... Les consommateurs s'inquietent pour leur santé€ et les
&cologistes pour l'environnement. Mais que dire dec premiers intérassés, les agriculteurs
qui assistent, impuissants, a8 une transformation radicale de leur monde 7 L'agriculteur
ast-il en passe de devenir un pur techniclen, lie par contrat a une firme agrochimique ?
Sera-i-ll dépossedé a jamais de sa liberté de choix en matiere de cultures 7 Et pour quol,
en échange 7 Est-ce la fin de I'agriculture 7 Le début de I'agro-industrie 7 Sait-on bien que
les agriculteurs, réunis au sein de la Confédération paysanne, ont réclamé un moratoire 7

Les technologies génétiques en agriculture:
vers I'agro-industrie?

Le paysan, otage de l'agro-industrie 7

Atjourd'hui, les manipulations du gésome sont
puossibles sur les virds, les bactéries mals ggale-
ment sur lps vagetaux et les animaux. Les apnliz
caticns erl agriculture conceprent palticuliere:
ment les semences. Ainsi peut-on incorporer dans
le uénome d'une sernence de sojalpar exempla
un'géne de résistance a un herbicide, le glypho:
sate. Dans ce cas, [‘agriculteur n'a pas le choix ;
il devra acheter et |a semence mndifies et 'herbi-
cide approprie < le glyphosate avec lequel il trai-
tera sa parcelle ensemencée pour détruire les
adiventives ("madvalses herbes”),

De toyt temos, les agriculteurs ont sélectionné st
les semences et les herbicides correspondant au
milien dans Jequel ils tfavalllent, L'acterisation de
mise en <ulture des OGM va donc dépossédier les
paysans de leur savoir-faire et de leur responsabi-
llte dans les choix culturaux : fa dépendance
technigue de 'agriculteur sera totale vis-3-vis de
la firme 'semenciére at de [a société agrochi-
migue (lesquelles visent 2 rentabiliser les
techerches quielles ont financées sur les OGM
depuis: plus de-dix ans).

Une sujétion économigue
Contreirement & ce que sautiennent les firmes

agro-semencieres, l'agriculteur n'obtiendra pas,
par ces procédés, des marges bénéficiaires plus

grandes : d'une part, parce quz ces technigues
sont le fer de lance de lagriculture productiviste,
graride conscmmatrice d’engrais, de produits
phytosanitaires et autiss intrants, et gue “produi-
re plis” ne répond plus aux Bissains actiels de
notre sgciéts: D'alte part, parce gue les firmes
multinationales, pessédant orevets et ‘genes,
setotl en posilior de suprémmalie sur le marche
mardial et imposeront leurs semences et leurs
pmduil&-'chimit]ues, a leur prix; Enfin, ces techno-
Ingies nouvelles mpaserant a 'agricultenr un sur-
cruil de travail ebun tavail beaucoup plus corm-
plexe: e paysan en tirera au mieux 1in falble gain,
au pire Line perte séche. Le prix du matériel géné-
tique sera fixé par les firmes “selon une logiqus
industrielle de profit totelement indépendante dz
{fazte de production alimentaire’™ Les paysans
qui refuseront les contrats avec |es firmes seront
marginalisés et finalement rejetés par le systame,
car ils ne pourront rméme plus trouver sur e mar-

ché les produits qu'ils désirapt. Comme le note

Axel Kahn dans fa revue Euréka de mars 1997 :
*QOn va vers une prise de pouvorr de l'agniculturs
par les industriels de I'agrochimie.”

Les plus zélés:défenseurs de l'utilisation des tech-
nologies géndiiques en agricuiture sont, faut-i| 1=

dire, les partisans d'une agriculture industrielle et

productiviste donton connait les méfaits sur |en-
virmnnement £t la santé humaine. Des pratiques
différentes, moins cooteuses, maoins polliantes,
plus autonomes, exstent et sont defendues par
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un certain nombre ‘d'agriculteurs. Evidemment,
certaines biotechnologies: peuvent contribuer a
[‘amélicration de I'environnement au méme de la
santé humaine. Mais toutss les techniques pro-
ductivistes aboutissent finalement ala concertra-
tion, par l'élimination, des pelits pavsans st
contribuent & la désertification des campagnes,
hélas scliventiméversible.

D'autre parz, |es techniques genetiqugs, bien mai-
trisees en laboratoire, ne le somt pas encere en
milieu réel. “ll n'y & aucune drgente & répandre
les ‘OGN dans I'environnement car alors les
apprentis cloneurs peuvent devenir des apprentis
sorciers’, mettait en gards Gilles Eric Seralipi, lors
d'un collogue sur ier OGM, a Paris, l= 27 avril
1897, crganisé par |'Université européenne de la
recherche et par ECOROPA.

La recherche phagocytés par l'agro-industrie

Les technigues de sélection par le génie géns-
tique sont devenues brevetables & l'orée denotre
KR siecle © ced eapligue les investisement
enarmes consentis par les industrisls dans la
recherche. Depuls 19986, les brevels dans lesec
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teur agrochimique — secteur lié par ailleurs & la
santé humaine et animale —sontentre les mains
d'une dizaing de sociétés détenant B0 % du mar-
che mondial. Le secteur semencier, traditionnelle-
ment plus dispersé, rachete des brevets & prix
d'or ou est racheté par des agrochimistes qui ont
besoin de ce marché pour rentablliser leur
recherche. Css gros groupes mondialix — on
connail. MONSANTO, premier agrochimiste,
davenu quatrieme semencier— developpent par
allleurs. des sociétés spédalisées dans les géne-
riques, Ces dernieres sont basee evidermment
dans les pays @ couts de procuction faibles,
Dans le meme temps, les accords de recherche se
sont multipliés entre le secteur privé =t le secteur
public : la public se privatise en France, al'image
des Etats-Unis. Ainsi en 1990, Rhéne-Poulenc
tangait le programme Eicavenir (recherche sur fa
bio-industrie) d'un montant de un milllard de
francs. Sur ce montank, I'Efat francais a investi
600 millions. ©n a apporté& le concours de nom-
breux instituts de recherche publics, Rhéne-
Polllenc gatdant de cs fait [a pleine responsabili-
té de |'orientation des recherches | Les orienta-
tions de |a recherche publique sont prises dans
une lodique purement marchande et les cner-
cheurs perdent toute indépzndance critique.
Comment rendre  la recherche publique les
muoyens de sonhdependance ?

Les pays en développement victimes des
agro-industries

“l.es OGM, un maoyen pour luttsr contrela faim
dans le monce”, affirment les industrigl... Mais
il faut savoir que plus d'un tiers des essais en
pleli champ de semerices modifiges sonl effec-
tuéas dans lec pays du Sud par des multinatio-
nales du Nord.... et souvent en toute Illegalite,
D'autre part, les agro-ndustriés prennent des
brevets pour des semences particulierement
vitales pour ces pays (coton, manioc, millet. ).
Et les paysans du Sud finiront par devenir eux
aussi dépendants des semencss et des pesti-
cides du Nord et de leur prix de vente... Le pro-
blemz du développement agricole des pays
pauvres, qui passe ali coniraire par lelir alito-
nomis, sera encore une fois oblitérd par les inté-
rets des pays du Nord.

Les OGM et les risques écolngiques




acquisition de résistances par des adventlces

‘par la disparition de la diversite des espeéei v

‘épandre Ia OGM dans la nature. Mais i}

Les: :echmques de transgénise et de clonage ort
a ce jour desinsques bien maitrisés dans le miliew
clos des laboratoires de recherche, aussi hien

dzns leurs applications sur les bacteries, les

evures que sun les plantes et les animaux. Mais en
["&tat acluel des recherches, des risques existant si
on répand des OGM dans l'agriculture. Ces

fisques peuvent demeurer latents ou invisibles

pendant de nombreux années, voire plusieurs
genérations : diffusion de génes dans Ja nature,

maodificatior — st fragilisation — de ['éc

ales et anmales, modifications tout au lorg
chaine alimentaire — et denc effets Inconn
long terme chez 'homme || peut donc tre d
gereux pour les paysans de jouer, comme le
draient les industriels, aux apprentis sorc
“d'essayer pour vair” | ll iy a aucune urgenc

urgence a développer une recherche
dante, opeéran: dans des écasystEmes experimen-
@ux, minfatures bien balisées, Lien piolégees,
bien controlées. Des précautions <impasent tarjt

jpour les chelchieurs que pour des agiiculleurs es-
‘ponsables : c’est la position de la Confedération
Ipaysanne qui redame un moraloire sur la coni-
mercialisation et la mise: en culture des orga-

nisrnes yeEnéliquement modifies:

Ce principe s'imposa au-dela de tous les intéréts

ECOTOINIGLES. [I8S impaose daulant plus que |2
sCience ne peut pas toujolrs traiver une salu-

Jion aux problEmes que ces décauvertas entral-
nent. Enfin, s’arréter pour réfléchir ne peut
qu'Btrz bénéfique. “Personne ne peut prouver
que la recherche scisntifique est bénéfique 3
I'thomme. Certes, elle transforme sz facon ds

vivre. Mais vit-il mieux 7", se demandait Jacques
Testart, le pare des "bébés-Eprouvertes”.
Enfin se pose le probleme du contréle démocra-

tigue : quelles sont les mesures régismentaires
et techniques que les citayans devralent mettrs

en place pour controler (a diffusior des UGM ?
Les organismes chargés de jauger les risques

‘humains €t écologiques sont-ils mdependanis ?

Les informations sont-elles transparentes 7 |

‘existe bien une Commission du génie biomolé-

culaire. Mais sa composition, son mode de fone

ticnnement peuvent-lls nous garantir une totala

indépendance par rapport aux industricls agroa-
limentaires, si des representants de ces firmes,
comme c'est le cas, siegent er son sein ? Ne fau-
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un tribupal plurnt qup le cell
pu[quue du consensus.” Nous sommes Lous
concernés |

et artichen oUmin pas gl dtfe <arit rais alde dopamde
par fscngrict||Eairs yaidng, 2n particalies s Poul
Uit (24500 SanbAlibin-da Cateeh). ik Famaii-
sabie syrdial m'o eomrrunigie des dacilmenisdon 2
me JJE! fm“' At rﬂTD (ET, :’h e foullzr e calis ':"E’
cial/de Sclicarite paysanne. sur fes iechnigons genes
HouEs slatrd porlle CorfedE=plice) pajsanne,

Reférzhiey

Solidonté poimanne spécal n’ 90 ; texts dfanilyse au
les techmiguts U’éﬂélil;ﬁutx Slabrare et bn
Tonlecematon paysanie

‘Comprendre”. Ciltvar 7" 412, 1€ au 3f /31097

P #3485,

LES appren s dluleuns®, cammuiiizabion de Gilles
Enz Semalim aw colloque sar les Olh agenis=par
[Utpversite aurnpsenrs de Il rechsrthe'el tay
ECORGPRAL Pans 27 asnl 857

L. Sofcanid gaysann 0’ 90, p, 9
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Le 11 novembre 1997, les cent quatre-vingt-six Etats signataires de la Charte des
Nations unies, auxquels se sont joints les Etats-Unis, adoptalent a l'unanimité la
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de I'homme élaborée par
le' Comité international de bioéthique de I'Unesco. Désormals done, comme on peut
le lire dans Particle Z de ce texte, “chaque individu a droit au respect de sa dignite
et de ses droils quelles que soient ses caractéristiques genetiques”, dignité qui, pré-
cise encore cette déclaration, "impose de ne pas réduire les individus a leurs carac-
téristiques génétiques et de respecter leur caractere unique et leur diversita”.

Bioethique:
les tables de la loi

C'est en 1993, suite a la créationy par Federico
Maycr, directeur général de ‘Unesico, dun
Camité international de hiogthique (CIR), quie la
conférence des délégues de |'Unesco demande a
travalller sur la proposition d'un texie déclaratif at
non -contraignant (donc pas un traité ni une
convention). En 1995, la conférence des Etats
membres accepte la démarche — quicorrespond
a la vocation transauliurelle de I'Unesco et qui se
feradans 13 transparence. En juillel 1997, le comi-
te d'edperts goUvernementaux pourn fa mise au
point d'une Dedlaration surle genome humain se
réunit & I'Unesce pour élaborer le projet final. Le
texle présente alors est la neuvitme Version, les
versions precedantes ayant ete moadifiees dans fes
différentes enczintss intsmationales. De nom-
breux clivages sont agparus entre les Etals
membres, notamment sur 2 question de la bre-
vetabilité du vivant, question expédiée par |'ar
ticle £ dutexte gul précise un pey lapidalrement

que “le-génome humaln en son émt narurel e

peut danner lisu & des gains pécuniaires”. Les
Francais de leur coteé arglent gue les genes: ne
peuvent gtre bravetss en tant que tels tandis que
les Anglo-5axons voient dans le brevetage des
génes humains une maniére d'asseoir encore leur
dominalion ¢canomique. Néanmeins, |a
Commission des droits de I'homme de 'ONU
invite les Fiars & adppter la déclamation, et le
Conseil de I'Lurope, qui depuls avril 1997 dispo-
se d"une Convention surles droits de "homme et
la biomécecire, déclare se fonder sur cas travaux
pour rediger sa propre résolution sur {2 clonage
humain'. Cette Declaration unverselle sur ‘e
génome humain et et droits de I'hamme est fins-
lemerit adoptee a I'unanimite le |1 novemntire.

RATLOEL

Ce texte 5 pour ambition d'étre de portée univer-
selle, d= refleter un consensus umverssl, diavoir
une action préventive pour la commundité au
muornetl od se mettenl en place, de mabiére sou-
vent incontrolée, les epplications de la bictechno-
logie génstique. $'adressant & “toutes les cultures
dii mande”, Il s5& compose de vinat-cing articles
regrolipés fn sept sections qul mettent Iaccent
sur les droits de la personne bumaine (prevalence
de la dignité. consentement de l'individu, confi-
dentialité des données génatiques, drolt des per-
sonnes I&sées a reparation équitable) ; Ia respon-
sabilité scientifique (libené de la penses, de la
recherche, définition d’un cadre éthique, mouve-
ment.de prise de responsabilite umverselle) ; et la
solidarite entre les hammes (sclidarité sociale au
niveau mopdial el devalr des Etals), Les Elals sonl
invites a harmoniser ces principes genéraux avec
leur environnement religieux et culturel propre et
atradulre dars leur drolt interne 185 principes fon-
damentaux énoncés

Invites a... En effet, et c'est ce que cerains Etats
reprochent @ raison a ca texts; la Déclaration sur
le genome humain r'a pas de valgur juridique-
menl contraignante. Ele fera 'objel, précise
encore |'article 24, d'un suivi par un “groupe de
travail'ad hoc" au sein du Comité intermational de
bipethigue de I'Unesco preside par Noelle Lenoir.
Mais on peut se demander quel pouvolr aura le
CIB dans e cas d'entorses Concretes aus principes
de cette déclaration dang la mesure ol elle n'est
pas contraignante devant la justice. La demeure
le probieme central,

Par:ailleurs, quatre ans de vifs débats ont donne
lieu a une rédaction finalement conzensuelle (e
nambre  a'amendements, modifications,
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remarques 4 intégrer dans le texie 8tait ndmbreusx
et les pays ont exprimé des points de wiie tras
divers). Le t2xie a 61€ certes adoplé par tonsensts
mais avec les réserves exprimées par le président.
Plusieurs pays développes onl notamment critique
le manque de tamps, la précipitation et la prassion
exergée sur les délqués, Une étude terme & terme
des modifications apporiées entre le texie ‘de
décembre 1996 et celul de juillet 1997 serait ins-

catchemaprs

tructive’ - Dfadtant que, comme toujours, |a ques-
tion fondameritale des effets sUl nole sociéte

humaine des avancées de la recherche genétique:

el de ses applications a &8 nagliges : la Déclaration
universelie sup le génome humain et les drois de
I"hemme ne precite guére quel projet soaal et pali-
tique elle défend ni commant elle prapose de reha-
biliter le politique — passage oblige de I'éthigue au
droit — pour le mettra face a ses responsabilités-,

Quelques extrails de la
Deéclaration universelle sur le
génome humain

dlrerile ! o Le grnonie bunrain yous=tond v '{brzdmrwuufrﬁ't' 11rfiy

les wnentbres de bz _ fariilly humaire. ainst Qi lx woconnaiscance de
detir dignité at de levr deersités Dans wn sews. symbolioie, il et fe
patrimome de Phitoranizé.

Arersle 3. Lo génom Itaiaii, pid” nalicee cooladifs ot stjer-a dys
mntations, [l renfernre des: posentialitds qui:s"expriment. différem-
ment selon encionneaeat tdtired ef socul de kgt fndroidi, on
b guz ecsimie intamment Ditad de sante, Jes conditions de vie, la
nutricioe: Uédnearion,

Article 5 v a) Une rertaehe, s privtersiznt e un diianaseic, pestait
sar e yenune d'an individu, ne peavent Frre offecuds gu'apres une
wxplstion sigonretrse vt proalihle des risquee ot avantages pozentiele
qui lerr sont 1ids en confoymure QU TGHTES GUTFES PYEjerifion: pré-
e par o lgrclazan naonale

Article 7 > Lir confidentialité des donnees gendtigues associces it une
personne identifiable, conservies on traitees 4 des fins de recherche
att dens tonr atitre b, doit éne prardgee dans les conditions prévites
far iz do.

Artiile 11 Des pratiqies qui sont mntriees & la dignité bumain,
telles e Je clonage & des fins de reprodiction ditves bimeasis, ne
dofoent, pas @re permises, Ler Erues ¢t 168 opganisations fscruitio-
nales comprtenies sont ke & wopbrer an didenitifier de telles
pravigues bt de premlre, ol wivean pationil ot iternatiand, les
nrosierds quid s'iniposent, confpramenar wie princifes vaonees dans i
prisente Deéctyrarion.

Artivle 13 = Les vespousabilités inpiventzs aux wenintés des cher-
cherrs, norawmment [ viguesr, la pradesee; Phonnetete mrellecruelle
of Pintigrizé dove lz condiire de-lewss vechershes aing que dans in
présentation ot Fusilizarion de lears resnltats, decrment fuare (obyet
d'une attontion particuliere davs le cadre des recberdhes rur e gene-
we bumain, compte temis. des immplications cthiques et wodales. Les
déedeairs publics et priode on amatidre de. polstiques sciemifiques ant
aust des respomsabiiites pavticalieres a cot Fgard.
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Elisabeth Maurel-Arrighi, Patrice Muller et Chislaine Audran, médecins généra-

listes, relatent des histolres de patlents ot les Implicatlons médicales de la

génétique leur ont posé des probhlames.

La génétique au (JUIOTIclIen

de la médecine générale

Une navigation
entre peur et déni

Elisabath

Waural-Arraglhi

Dans I'svocation de maladies génétiques, 1l se
juue des chuses difficiles pour le patient et le
médecin. lls naviguent ensemble antra la peur du
poids d'un destin difficile, voire tragique, et le
dénj de cette eventualité, Aborder cetle question,
c'est dans une cartaine mesure risquer deréveillar
un monstre qui dormirait, Chacun hésite, surtoul
dans le contexte d'un début de grossesse. La peur
d'attirer le mauvais pell n'est pas loin, méme dans
nos cultures. Surtout quand les bonnes *4es n'ont
pas toujours été au rendez<vous

Quand une patiente vient m’spmoencer son retard
de regles 2t son espoir d'étre enceinte, un'mélan-
ge de banheur et dinquittude nous saisit. En
fait, <'est surtout mui, le médedin, qui ai souvent
peur: Dautant plus qu'il sagit d'une personne
que je soigne depuis longtemps, avec laguelle le
lien fisseé est fort, que |'al accompagnee depuls
das années dans &g symptames et ausd ses sou-
cis de famille, d'@lucdes, de coeur, de travall.
Alors, derriere les sourires et les questions tech-
niques, les dates, la maternité & choisir, les exa-
mens de routine, le poids, la tension, se profie
une sourde inquigtude, Qui va aborder |z pre-
miere la guestion du dépistage des anumalies
qenétiques 2 Car il faut y aller, en parler, me
semble-t-il. Quexpliquer ? Les dosages sériques

pas aussi contribulifs que celz 7 Uechographie
qui donne de bons jenseignements dany de
bonnes conditions 7 L'amniocentese pas rerm-
boursés;, avec des risques de fausse couche,
quoique explicite?

Parfpis, au contzalre, ce sont les patients, le
couple, quiinsisten: pour dépister-des anomalies,
parce qu'ils ont connaissance de cas survenus
pour des proches ou leur famille. Cartains méde-
cing, se voulant rassurants, évacuent la question.
Curietusement, les consultations spécialisées sem-
blent se persuader gu'elles ceuvrent dans le‘sens
d'un apaisement 2t essayent de limiter les amnio-
centéses. Elles osent formuler qufil y a, a tel age,
autant de risques, avec l‘amniveenteése, de fas-
se coliche pontanée que de risgues de trisomie
(1'%), Comrre siles risques étalent comparables.
De méme, on pedt slinterroger sur'la pertinence

&t la mativation de la généralisation du dosage

des marqueurs dans lesang pour [a tisamie 21,
Sur les recommandations du rapport Mattei, un
miristre, gendre du professeur Lejeune, qui avait
milite en son lemps contre lavorement, vien! de
les praposer  toutes les femmes enceintas.

Cela pose plusieurs problémes, Technique,
d'abard : ces tests ne sont pas sl fiables, proba-
blemant moins que les échographies faites aux
bonnes dates, par un échogmphisie entraing,
avec du bon matériel ; en revanche, ils <ont
simples & généraliser. Cela pose ensuite un pro-
bléme de socété. Cela présuppose qu'il est trés
difficile, voire impossible, d'glevar un enfant triso-
migue, Le numbre d'abandony de ces enfants a
augmenté depuis la généralisation des dépis-

tages. Pourtant, leur sourire, leurs capacités rela-
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tionnelles quand ils sent entourés d'affection,
attestent que notre humanité ne se limite pas a
des aiteres de perdormance =1 dlintelligetice.
Larrivee d'un enfant trisamigue, pour beaucoup,
donne unsens a leur vie. Cela pose, en outre, un
problame politque : la géneralisation de ces
dosayes releye preul-glre plus d'un ellel d'an-
nonce, pour fassurer les futurs parents inguists
de "avenr et du chomags. Ne craignez rien,
vous pouvez procreer; 1 pendant ce temps,; la
Bourse boursicate: .

Quand il ne s'agit pas de diagnostic préastal,
mais de depistage de maadie @ révélation tardi-
ve, le danger plane nor sedlement sur Ienfant &
venir, mals sur I'adulte qul consulte. |.2s choses
prennent alars Une attre coulenr [Lest ey cas an
inciter au depistage st toul & fail nécessaire, car
des traitements existent, qui peuvent éviter les
complications de |a maladie. C'est le cas de I'he-
mochromataose, surcharge en fer qui proveque
cirrhose. diabsate, 2tz pour laguelle le traitement
est simple : donrer son sang requlierement. Et
pourtant, meme dans ce cas, illest impor@ntide
prendre en campte tout ke contexts, une foisde
plus. Unie petiznte m'avail déja parlé de son pere
mort jeune; alcooligue, avec gui elle avalt ey des
relations difficiles, dare des conditions de vie plus
que mogdestas. A 'gccasion d'une banale prise de
sang, Line surcharge en feriest révélée, pliic ennfir-

e ceote |
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mee. Il lui faucdra plusiaurs meis pour entendre
moen [nguiétude et se décicer a des examens
povissas. || faudra queje lui fasse lire'le journal de
I'Association 'des malades de I'hemochromatose
et gu'elle les joigne au 2lephone pour qu'elle me
coie. Apres une enfarce difficile, sa vie allait bien,
aver une vie de wouple heureuse, des projets.
Penser & une maladie heréditaire, ¢ étzit envisager
des soins astreignants, mais aussi replanger dans
un passe douloureux,

Quiand il s'agit d'enfants, les chosss sont encare
plie compliquées. A quoi cela seri-il de léur faire
porter [z poids dune maladie ou d'un handicap
quand cela n'entraine pas ce traitement 7 Un
jedane qiie [e salgne depuis plus de huitans a des
travihles de puberte. [l 'est en diffics 17 sealaire. 1l
a [requenté les centres medico-psychologiquas et
les orthophonistes sans résultats. |‘avals emis I'hy-
pothiese quil 2tait un peu perdu pour des raisons
psychologigues liges a ['histaire douloureuse de
sa famille. La mort d'un grand-pére lors dfun acci-
dent du traval provequé per la faute d'un
emplaoyeur et non indempisée, 1a vie ensuite dans
la ‘misére-de sa grand-mere et de son pere, e
divoice de ses parents dans un tel climat de vio-
lence que Javais a l'époque sollicite 'aide d'un
juge pour enfants; la mort par crrhose de son
pere all chiémage, deveny alcoolique : tout cela
me pamissait suffire & =xpliquer les trnubles de cet
enfant. Aujourd’hui, il mani-
feste des troubiles du dévelop-
pement pube-taira, Serait-ce
un syncrome de Klinefelter
(qui touche un garcon sur
quatre conts) avec le retentis-
sement sur la fertilite ? Que
faire ? Rechercher le syndra-
me ? Etsi jelle wouve, yu'en
faire 7 Qu'en dire 7 A qui 7
D'une certaine maniere, si
C'était le cas, |e cHangerals de
made d’arcaompagnzmentd, e
'encouragera's;  modeste-
ment, plutot gue de mobiliser
l‘orthephoniste et le psycha-
nalyste, Muaiy puis-je chercher
un diagnostic 2t le garder
pour moi ?

Parfois au decours des ren-
conires avac nos patients,, an
s"apercoit que le vécu de cer-
taines maladies vengtiques est
moins lourd, malgré son
retentissement dramatiglie,
que le vecl de la vinledce
sociale ou psychigue. Il v a



d n

I.a

Sociere rE e :

quelques mais, j'ai recu en consultation une
patiente qul é@lf venue accompagnée par son
mari, car “elle avait quelque chase 3 ma dire”. |e
la conriais aussi depuis ‘plus de quinze ans. ['ai
suivi ses arfants, son mari, sa sceur, ses belles-
soeurs dans les petites choses et aussi dans das
Epravves difficiles. Elle trébuchail sur lesimols.
Elle avait les larmes aux yeux, De quelle détrasse
stagissaitil 7 Iy a deux ans; élle miavait dit
qu'on avalt decouvert une choree de
Huntington chez son frere qui perdait 'équilibre
et la némaire. Elle avait longtemps cru gue son
pere était mort des sultes de la misers, de I'al-
coal et de troubles psychiatriques. Les chosas
s‘expliqualen: maintenant. Mals cette décoliver-
te n'avail pas zlars donné lien 3 tine telle émn-
tion, A l'épogue, elle ne pensail pas faire le
dépistate, n'en avait jamals plus parlé. Que se
passait-l ce jour-5 7 Elle osait me parler d'un
drame qu'elle avait jusqu’ci toujours t, le
“complexe” d’avoir des dents en mauvais éfat st
d'avoir été répétitivement humilige par les dep-
tistes, l2s assistantes sociales, les medecins sco-
lairas | “Quoi, tu ne te brosses pas les dents |”
“Quui, tes parents ne e spignentpas 1 Le inot
d’humiliation est revenu plus de dix fois dans
l'entretien. Comme si cela avait &té de sa faute,
sl sa migre avdit €1€ carencee guand elle I'aten-
dail, silles hanbons avaien! remplaceé une sars-
nité famiiiale. les vacances, les pro’menﬂdes, 5i
ses parants avaienl été deépassés par |surs pra-
blames &t n’avaisnt pas su s'ar occuper | Les
dernigras. dents «qui lui restaient bougeaiert.
C'étajt sur gu’ll aliait lu falloir prochainement
uty apparcil entier ct faire des soins. Elle avait
besoin 'de mor aide pour parer @ un dentiste.
|'imagine que dans |e poids de la misérs de celie
famille, le fall que |2 pere soit tombe malade
vers |a guarantaine n'avait rien arrange. Mais
quand méme. Poun elle, I'exclusion, le malheur
f'avaient pas €té la maladie, mals 'injustice, |e
meprnis silbls.

Demeéme, le poids de la violence psychique peut
atre plus lourd gue celui de la maladie. Je soigne
deux sceurs dont e pére a tréc probablement
une myopathie a révelation tardive (le “les pro-
hablement” étani di aux paroles contradictoiras
de lI'équipe de généticiens). Pour elles, la souf-
france d'avoir vu leur pere decliner peu'a peu a
mascué longremps le malhieur d'avair une mare
paychiotique et'vislente, Al"age adults, l'une me
disait méme guela maladie du pere avait devie
I“Snergie de |s mers loin de ses filles et [es avait
“protégées”. Bien sdr, s'll n'était pas tombé
malade. il'aurait peut-&tre pu les protéger de leur
méTe, en se positionnant mieux facea =a femme.
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Mais meéme non malade, en aurait-il eu les capa-
cités psyciques ?

Toutes ces rencontres mincitent a la modestie
el 4 la prudence. Il faur eviter de s laisser fasci-
ner par le biomedical. Le social et le psychola-
gique sont taljours et encore présents. Nbire
sullicilude e soignants doit aussi prendre cela
en compte.

Quand des citoyens, des philosophes dénencent

le danger d'eugepisme, de normalisation, le

mythe de |'enfant parfait, |a conception “ges-
tionnaire” de Ia vie et la pertz d'humanité quj
s'ensuil, [ene puis queles entendre, Et pourtant,
jutilise les rachnigques de la cenétique. Le méde-
cin que je suis, qui se positionne canire le mythe
de “individin sain, qui pla'de pour le droita la dif-
férence, qui lutte contre toutzs sortes d'exclu-
sions, est pris dars des 2xigences contradictoires.
Alz fois, Il me semble que la vie est déji assez dif-
ficile comme ga gl gu'eviler des malheurs évi-
tables est toujours ca de pris contre le destin.
Elever ur enfant trisomigue petit peut amencr
auss| du bonheur, mais l'accempagner a l'age

aulte dans norre saciét€ devient heaucotp plis

difficile; Sans patler des autres anormalies beau-
colupplus pesantes.

Alors: 7 Avonsnous d’ausres choix gue celul de

réflgchir, débattre, rester cans la vigilance et [a
compassion ? Cardans mon expérience des mala-
dies génstiques, |e sais bien gue ce quilest aussi
grave cue la maladie, c'est e mal qui viendra de
I‘exclusion, ¢est la souffrance psychique.

Le médecin
court-circuité

Muller

r
fatrice

le suis le médecin traitart de Julette. 10 ans; et
de toute sz famille depuis plus de cing ans. Ele
souffre d'une mucoviscidose, maladie caractarisee
par une trog grande viscasité des sécrétions bron-
chiques et digestives. Les conséquences les plus
araves chez c2tie enfant portent sur l'apparell res-
piratoire avec de multiples et incessantes infec-
tions gui nécessitenl des Uaileimenls Je plus gn
plus lourds et de plus 2n plus fréquents. Elle est
suivie régulierement dans un service $pccinlisé
d'un centre haospitalo-univarsitaire parsien dont
les miedecins initient les bilans &1 thérapeitiques
en fonction de I'évolution:de la maladie.

FRATIQUES

27



B

En regle je vais Juliette avec ses parents dans les:

quinze jours apres chaque cansultation & I'hopi-
tal, afin de faire le point sur les modifications des
traltements en cours. Ces traltements classiques

sont hien cannus dz moi commz de I'snsemble

de ls communaute medicile, Celle consultation
fut cette fois boulevessante pour les parents de
|uliette et pour mai-mame. Les yeux remplis d'es-
poir, ils m'annancaient - “Ca v est, on va prope-
ser & |uliette une thérapie génique quiest suscep-
tible d‘ameliorer son etat, Qu'en pensez-vous,

docteur 7 Cette question, qui aurait di flatter

mon ameur-propre puisqu’on me demandait
d'ntervenir en fant que superviseur dlune déci
sion hospitaliere, e laissa panlols. |élas ince-
pable de raponcdre qlioi que e soit, Sur cetta notl-
velle thérﬂpeutiq ue, j‘avais eu comme seule rifor-

mation Ifarticle trés succinct du joumal Le Mande:

sorth quelques Jours plus (6t dans la rubrique
medecine faite en parienariat avec la revue anglo-
saxorine Nature. Rlen n'avait paru encore dans les
revues: medicales profassionnelies qui sont peur-
tant nos sources d'informations essentislles pour
['acgulsition des nouvelles thérapeutiques.

La denxieme voie d'infarmation, qui adralt pi
éventuellemert me dépanner, dans le cas pré-
sent, n‘avait pas non plus fenctionné : malgreé
mes demandes réitéréas, je n‘avais jamais réussi &
avelr des courriers reghliers de la part des spécia-
listes qui suivajent Juliette afin qu'ils daignert me
tenir al codrant de lelrs projets thérapeuticjues et
par Ia méme faire 2n sorte que je puisse avoir des
élérments d'informations pertinentes concermant
les risjues e avantages de cé nouveat traite-
ment. Cetie irruption brutale d'une techinique de
pointe s'etait imposeée ‘en court-circuitant les
etapes pourtantindispensabies du regard médical
certes moins pointu mais plus global d'un mede-

cin généraliste, sur le devenir et V'environnement:

de cette entant.

‘Etats d’ame

Olvislagne Awdrap

II'est trop facile de balayer d’un revers'de mein,
au pom certes d'une 'd2clogie louable, les pro-
blemes quotidiens auxquels sont confrontés
parents et institutions. Les handicapés ont une
sexualits, avec ses particularités, qu'il faut
reconnaitre et respecier. Qu'ils soient auto-
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nomes, dans leurs tamilles ou 2r centres adap-
t8s, comment résoudre |e probleme concret de
la contraception 7

Dans |‘arsenal’ des moyens actuellament mis a
notre disposition, il faut bien avouer gue fous,
medecins, sommes parfols impulssanis a trouver
une solutinn qui satisfazse notre éthiqus person-
nelle et prafessionnelle. Ai-j= le droit, en I'absen-
ce d'autre contracepticn adapigs, de refuser a
I'entourage |a ligature des trompes d'line patien-
te handicapee au hom te mon éthique, alors que
ce n'est pas moi qui subirai les consaquences
d'tine éventuelle grossesse 7 Al-le le droit d'en-
trainer Wne: patiente trisomique, et sa famille,
dans 'escalade des VG & repétition, avec fous les
problémes de consciapce st oe culpabllisation
qui s'ensuivent 7 Puis-je, moralerment, risquer de
mettre en péril un 2auilibre difficilement acquis
=t parfois si précaire ? Commen: refuser & une
famillle marquée par une maladie génétique
bénzficiant d’un test de dépistage!la perspective
d’'Une arossesse sgreine / Je ne-sais pas... Je ne
€rals pas... '

Pour pouvelr répondre, il faut savoir ce qu'est la
réalité quotidienne d'une famille touzhée par la
thorge de Hunitinglon, o e liasard de la distri-
bution des génes met sur [a téte de chaque
nzissance masculine une épéz de Damociss, ol
chacun assiste aux souffrances, a la déchéance
physique et intelleciuzlle progressive de ses
freres ou de ses cousins en se demandant <7
sera e suivant sur la liste_.. |l faut aveoir éprou-
Ve, partage le deésespoir des parents, a I'annon-
ce gue leur enfant jusque-la bien portant
meme il tombail un peu plus souvent ces der-
niers temps, présente une myonpathie dont le
Pronustic el fatal.

Il'ne suffit plus de dénoncer llincapacité de la
societe a prendre en charge ses “idicts du vilta-
e, Dans certains cas, autune assistance, qu‘elle
soit matenelle ou psychologique, institutionnelle
au assoclative, ne polrra se substituer 2 la famil-
le, ni Epargner ja detresse des personnzs handi-
capeées et de leur entourage.

Ces propos pourtont sembler simplistes a cer-
tains. s témolgnent d'une réelle difficulté & me
situer en tant que médecn au s2in de cette
réllexion philusophigue rop éoignée dz o réali-
té nlle jevis, quotldiennement.

Mais peut-gtre un medecin doit-il savoir aussl,
parfois, avoler son impulissancs et accepter de
la partager avec sun patienl, Faire acle-dhumili-
e et d'humanité. Si le médecin défaille, 'étre
hurnain:demeure |
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“If ne faut pas que le débat sur la génétique humaine

se limite 6 des débats entre experts,”

Axel Kahn

l.a soc

e /S _ /7

1ete

au risque de la génétique

Pratiques : Que vous inspirent les révélations
dans la presse grand public! sur les pratiques
de stérllisations massives dans les pays nor-
diques jusque dans les années 1970 7

Axel Kahn : Ces faits qui apparzaissent comme un
scoop journalistique sont en fait connus depuis
lunglemps dans les mifieus nities, La religion pro-
testante — dominante dans les pays nordiques —
ne s'est pes opposée a ["=ugénisme comme I'a fait
le catholicisme. Dans sa vieille RKistolrg, le catholi-
cisme, qui a peu d'élements trés gloreux dont il
peut se prevaleir en matiere de compartements
faze aux abeminations du moride, en a au moins
un : il a @t parfaltement imperméable 3 I'augé-
nisme ; lorsque I'on dit que chaque homme doit
faire san salut, cela veat dire il sera jugé par le
Seigneur en fonction de la manigre dant il se sera
rondult durant toute sa vie, et par conseguent, il
n'est pas pessible, o' priori, de décider que tel ou
tel homme qulina pu encore SEUVTED pour son
saluz, est supérieur ou inférieur a unautre.

Rien ne 5'oppose en revanche al'sugénisme dars la
hationde la prédestination inscrite dans la theologie
protestante. |l existe ainsi une conjonction parfaite
rire les zones d'influsice dul protestantisime et les
pays qui ant mis en application I'eugénisma géne-
tique. Et ce, [usqu’au canton de Vaud en Suisse.

Le colloque “Patrimoine genétiue et droits de
I"humanité” en octobre 198% a introduit pour
la premiére fois dans le debat public la notion
de génome humain, patrimoine commun de
I"hutnanlté, Que pensez-vous de ceconcept ?

Ce calloque a cu tout d'abord le mérite d'existar,

c'gst-a-dire de permettre d'instaurer le dialogue
entre les citoyens ct la communaute dos scienti-
fiques intéressés par le sujeL. e suls Urés réserve
cependant sur le concept de “génsme humain,
patimeaine commun de I'humanite” qui en est
ressorti, || est contestable. D'abord parce que je
ne zais pas ce.quil veat dire : un patrimoine, |'en
herite, jelle vends, je peux e faire ce que je Veux.
D'autre par, il mélange le vivant, le programme
du vivant et en réalité beaucoup d'autres choses.
L'essentiel p'est pas la sacralisation en sol cdu
génome, mais plutél a sacralsation ge la dignité
de la personne humaine. La guestion est done s
en quoi les technigues dérivées du génome sont-
clies de nature & porter atleinte a cctie dignité
que I‘on doit 2 la personne humaine 7

Trés souvent, pour les médecins de terrain que
nous sormnmes, les techniques liées a la gene-
tique font une irruption “sauvage” dans nos
pratiques quotidiennes. Elles sont proposées a
nas patients par des services hnspitaliers extré-
mement spécialisés avant que nous ayons pu
obtenir Ia moindre Iinformation.

D¢ fagon Lriviale, je dirgi qu'un ne peul pas faire
boire uUn dne qui n‘a pas: soif. Les gens avec les-
quels nous veulions lancer I débat n'ont pas été
extremement nombrewux. |"al ecnit un livre desting
aux medecins praticiens qui fraite presque exclu-
sivement des consequences de la génétique pour
la médecine praticienne'. Quand |'ai participé a la
création, en 1285, de la revue Médecine et
sclences qul a maintenant plus ce dix mille abon-
nes, je disais : “Les medacins ne savenl pas enco-
re que |a génétique, c'est ledr avenir, nous, nous
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le savons ot ils devraiont venir vers nous.” La réa-
lite a &té difigrentz, la revue est lue par les.scien-
tifiques, les chercheurs, mais frés ped par les
inededins praticens. Auvjourd’hul, ceux qui vou-
draient découvrir |z revue se trouveraient en diffi-
culté parce que en dix ans les choses ant beau-
coup évolue et beaucoup d'entre eux 'oRL pis
les bases suffisantes.

Pour ameliorer la qualite du debat, vous pro-
posaz d’organiser des “forums hybrides” ?

[I's'agit d‘Un concept gue j"ai'emprunte au soclo-
logue Michel Callon qui travaille & I'Ecole des
mines. ke forum hybride démocratique est wn
forim cU, surune guestion donnée d'une avar-
cée e layénetigue, les personnes intgresséss par
la dimension philosophique; 1interét techniaue,
I'application pratique, ou mérmie dans |leur chair
propre, peuvent se rancentrerpour discuter st
échanger. Ces débars démocratiques existent
déja. |'ai une experience dans un autre domaine,
celui des organismes vivants genetiguement
modifiés (OGM) et de I'alimentation. ["ai &t& pen-
dant plus de dix ans president della Corpurlission
du génie biomoléculzirs qui s'occupait de cette
question, ot durant cctte périnde nous organi
sions des conférences de presse et renconirions
das Journalistes regullgrement. Lambiance Etait
au desintérét total et absolu sur ces guestions jus-
au‘au momeant oly, en l'espace dedeux semaines,
a propcs du mais génétiquement riodifie, cela
est devenu une crise majeure dont les médias se
sont |argement emiparés en disant tout et |e
contraire, En France, et ailleurs dans le merde,
naus avons Une rmaniere tres smpliste de discuter
de problemes fondamentaux. Par ailleurs, il ne
faul pas gue le débal sur la gétigliyue humaie x&
limite @ des discussions entre experts. Il faudrait
pouvoir dire pour Papplication de telle ou tele
décotverte gengt'que, quelles en sont es consg-
cjuehces polir les dépenses da sante, pour la pra-
tique medicale guotidienne, pour les rapports
entre le médecin et le patient, pour les risques de
dérive eugéniste dans [z société.

Vous semblez trés critique sur fes modes de
développement des applications de la géné-
tique humaine aux USA et qui risquent — mon-
dialisme et compétition obligent — de gagnar
I'Europe...

je ne suis pas satisfaic en gencral de la manigre
dont se céyeloppe a genetique humamne.
L'absence diline autre perspective que celle i
nous est presentée comme découlant d’une espa-
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ce:de lai naturelle, avec cette praéminence de |a
rentabllité et du commercial, na cdrrespond pas
sthinuement, philosoohiguement @ ce que jau-
rais voulu, Cepepdant je ine pourfandrai pas e
grand’ Satan américain. Dans beaucoup de
domaines, en matiére de débat philcsophicue et
demuotraligue, les Americains sent en avance sur
nous. Prenans e cas des tests génétiques. et des
compagnies d'assurarce. |l y a avjourd'hui, dans
plusieurs dizaines d'Ezals americains des lois qui
interdisent ‘utilisation des tests oénétiques dans
'etabslissement des premiums des contrats d'as-
surance cul lors des visites d'emrbauche En ce
moment, le Congres discute d’une loi fédérale
qul va bealicoup plus loin que la loi bioéthigue
francaise I'e danger desavancees de |a génétigue
réside dans le fait gu'elles s'accomplissent dans
une conjonction de facteurs tres prégnants, Tout
c‘aberd, ricus assistons a la victeire |déologique
mondiale: du liberalisme economigue qui est la
misa en compétition des forces procuctives, intel-
lectuelies ol Economiguas permettant, avec le
minimum de regulation, I'émergence des “plus
efficaces” Cette these d'Adam Smith précéds le
darwinisme Le darwinisme social a puise plus
chez Acam Smith que dans sa propre théerie de
[*evolution des espaces | Chacun se déméne en
fonction de son génie, ce qul conduit nécassaire-
ment a unefarme ¢lindividualisme. La génetique
aussi implique llindividualisme. Si on considire
que cnacun d'entre nous est geénetiquement pre-
determine dans son avenir, |3 seule chose qui
nous reste 3 faire est de faire proypérer au migux
notre patriimeine génétique et en coroljaire nous
sommes déchargés d'autrul. Entre enichir son
patrimoine genetique et enrichir son patrimoing
tour court, il y a une quasi{dentiie La lecure
délerministe de la génétique aujourd'hul se
moule comme un.gant dans l'idéologie domiran-
te-cu libéralisme économique. Mon analyse n'est
ceperdant pas manichéenne, car je connals dans
ce camp-la des gens qui ant unz approche philo-
sophique différente du systeme dominant. Et sans
y aller complétement, |'Eurcpe va vers un systeme
de sante 3 I'americaine. [y a'une cohérence dans
ce systeme @il revient a chacun d’entre nous de
faire le meilleur Usage d=ce qu'il est et de ce quil
a. Le systdme d'assurance privee sappuic sur le
prircipe d'un contrat eguitable. A petil risque
petita prime. & gros risque grosse prime, af de ce
jraint de vue, la genétique va permettre d'affiner
pour chacun des ndividus — via les facteurs
génétiques de susceptibilité — |z hauteur du
risque assuranciel gi'il représente. Laseule possi-
bilité pour qu'il n'y alt pas upe inégalité extraor-
dinaire dans la prise en charge du risque maladie,
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c'est U3 cotE de ce systéme, ou a sa place —
mais (& n'ose 'sspelel —, Lantirjue de siibsister
un systeme d'assurance egalitaire ; tout/le monce
paie pour tout le monde, les personnes a petit
risque pour les persannes a grand riscue. C'est e
principe ce notre Securite sociale, de notie assu-
rance maladie.

Vous semblez partager le diagnostic de
Francois Ewald, philosophe et conseiller
auprés des assurances privéees, ..

Francois Ewald, que |'estime beaucoup; o le meme
discoyrs que moi. |l rejoute que les mutuelles ont
le meime positionigment gue B asurdnies pri-
vees sur cette question, La mutuelle, cest "appre-
ciation du risque en fanction durisaus moyam au
sein du groupe mutualise, et donc, clest I'intro-

ductien e fa aotion d'équite a la place de la

notion de ['€qalité. En France, comme dams les
pays dévelappss en général, on meurt beaucolp:
dun trés petit nombre de malacies : le cancer, les
mialadigs neurn-dégénératives, I'obésité; les mala-
dies cardiovasculaires. Aussi suffirait-il d'vn petit
tiombre de tests genetiques pour définir upe
population a sur-risgues considerable.

Commenl s [4il-il yue des gens comme vaus,
qui pensent que le systeme américain n'est pas
le bon, n’arrivent pas a faire percevoir de
fagon plus forte les menaces que les applica-
tinns de la génetigue font peser sur notre assu-
rance maladie ?

|& crois que vous faites Ja un/contresens ;(l'asst-
rance maladie est menacae par les contraintes
économigues ef par le modile amércain qui
favatisentiun systéme basé sur 'assurance indlyi-
duelle. Ce n'est pas [a prise-en campte des inéga-
lités genetiques qui, en soi, met en dangar le sys
teme £qulitaire d'assurance, ly @ sur la question
ur debat dont les termes sont les suivants Les
sondages dopinion montrent un fort attacne-
Iment a notre sysieme de Secunts sociale. Mais
par ailleurs, les prafinues individuelles favorisent
de plis en plus llirruption des logiques privées.
Ce qul me fait dire, sans craindre e pléondsme,
qulil existe une fortz proportion de gehs a &tre
individuellement Individuallstes et callectiveniant
solidaires. Et par conséguent, <l n'y a pes de
débat public amenant a une prise de positior sali-
daire, les logiques individuelles meneront & des
pratiques indivicuallstes et & la mise en place de
e ypleme, Le seul moyen de I'éviter serait la
tenue d'un dénat politicue national. On poserait
aux cifoyens. cette quesiion 1 Paur étre hetraux,
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dans quel type de monds, pour vous et vos
enfants, vaulez-vous vivie 2 L°ur das dlémeants qui
va modifier ce tvpe de monhda it la place doringe
aila solidarité dans la cité, dans le pays, Si ce

débat n'a pas liew; 'l n'y a 0as orise de conscien-

ce, les pratiques Individuzslles conduiront inéluc
tablement e la mise g placs d'un systeme dérive
du principe d'€quité.

Une formule consacrée revient souvent dans
les avis du Comite consultatif national
d'ethique (CCNE) : “dans |'état acluel des
connaissances et des techniques”, par exemple

pour ce qui concerne les avancées en matiere

de théraple génlque germinale (TGG). Cela
veut-il dire que vous gérez déja l'intangible 7

Ce gue dit avjourcihui le CCMNE en matiere de
TGG, c'est qu'aujourd’hui la seule chose pessible
est de ransmettre un gena améliorateur.. Ce qui
est Ethiquement inadmisible pour les arguments
que j'ai défa 'onguement dévelappés dans men
livre Sodiéte or révaluiion bralagigie, Majssiuh jour
on arrivait & corriger dans la lignée germinale le
génz de la chiorée de Huntinglor, est-cd yue wela
constituerait un geste impie 7 La réponse est non,
Créer une race de surhommes est éthiquement
inacceptable d'apres les bases quif foncent Iidée
que nous avans de |a dignité d= I'homme. En
revanche, atténuer le fardeau génétique en' gue-
rissant Une maladle genétique a travers les géne-
rations n'a pas de caractére immoral en soi. On
peut arguer que cele donnerait a I'homme fa pos-
sibillté d'intervenir dans le patrimoine héréditaire
en tant'que tel. Ce culm'importe, ceinest pas de
considerer que |'ar un patrimoine héreditaire. fe
suis profondément athée. Si e ne ['étals pas, je
pourmis dire apres toul, puisgue Bisu a vuuly
cette maladie gengtique; il faut ia lalsser s2 rans-
matire. Ce serait la seule raison que je trouverars
pour m'opposer a I'ldée gue l'on pulsse guérir, a
travers les génémtions, une méladie heréditaire
Ce n'est pas ma position et par conséquent je dis
seulement cu'en I'etat actuel des connaissances,
fa TGC ast injustifiable sur le plan sthique,

Il y a beaucoup de débats a ce sujet autour des
fuestions d'eugénisme positif et négatif. Et si
I'on commence par vouloir eradiquer la gravis-
sime: chorée de Huntington, quest-ce qui
empécherait aussi de vouloir Sradiquer des
maladies heréditaires moins graves ?

|e répordral ¢'une facon generale. Je fais partie
des chercheurs qui considerent aufils ne voiani

sur quelles bases on décréterait qu'il existe des
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champs de la connaissance: qui doivant restar
terra Incognita, En revanche, cette liberté essen-
tiglle consistant 3@ accéder aux champs de la
connaissance n'est pas liberté d'en faire n'impaor-
te quoi. A partir du moment oil ce gue l'on en a
fait a des implications sur autrs, sun elter, sur la
societé, cela devient un probleme sodal, Donc,
on peut a la fois revendiguer la liberté de
recherche et revendiguer la protection de 'auto-
nomie, de lasacurite et de la dignité des per-
sonnes, d'uine part dans les mavens pour accéder
a la connaissance, et d’autre part dans le domai-
ne des applications de la conpaissance,

Etes-vous [nquiet pour nous et nos enfants
devant ces avancéss de |a génétique ?

|e suis forcément Inguiet, incertain, |e prévais des
evolutions que je redoute. Mais mégme guand je
les envisage, e préiérerais quion en arrivat a ces
évolutions au terme d'un débat. Parlons du clo-
nage. Si le conage humain marche bien chez
I'étre humain, on se reproduira par clonage, cela
ne fait pour moi aucin doute. Si|‘al ung longévi-
té normale, compte tenu de l'espirance de vie
qui mest donnée, je pense que je verrai de moen
vivant une reproduction humaine pan clonage.

‘Mais ||e consldére que le monde qui en aura dis-

cute longuement, qui aurm éventuellernent consi-
déré que cela £tait indigne et qui n'amivera pas a
éviter les transgressions, n'est pas le méme
monde qui considére que cela ne pose aucun
probleme et qu'il s'agit d'une forme de repro-
duction comme les autres:
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En quelque sorte, le développement de la
génétique avec la culpabilité ?

Qu est-ce qui est dangereux dans le cdonage ? Ce
n'est pas la personne conée qui sera peut-gire
mal batie, on n'en szit rign. Mais ce ne sera pas
Frankenstein. Cela pourrait étre quelquiun qui
ressemblers beaucoup a son donneur de cellules.
Le danger, ce sont les consdéquences de tealles pira-
tiques pour la pensée des sociétés humaines: La
saciéfE nats dirait @ Compts fenu des passibilités
de la science, vous avez e choix entre connaitre
une dame (je suis un hommes .) ouvous repro-
duire a l'identique par.clonage. |& cansidére gue
fa estle vral danger

C'est une bonne fagon de prendre de la dis-
tance par rapport a une logique comme celle
du CCNE* qui fonctionne sur le mode du
consensus el malheureusement pah d3SeZ sur
le mode de l'argumentation contradicioire.

e suis tout @ fait d'accord avec vous sur ce
pnint. §'l'y a un domaine dans lequel 12 notion
d'expertise n'a pas de sens, c’est la morale, |l
n'y a pas d'experts enmaordle ou alors ce sont
des curés |

Propos recuelllis par Jean-Luc Boussard,
Marie-Hélene Faverger, Palrice Muller et
Francols Roussel




1risomie 21:
dépistons
I’hypocrisie...

En décembrs 1996, le secretaire d'Etat a la Sante,
Herve Gaymard, annongait le remboursement de
‘amniocentese, dés le ler apvier 1997 et pour
une période probatoire de deux ans, a toutes les
femmes enceintes “présentant un risque (de tri-
somie 21), sans limite d'age’ |usqu‘alors, cet
examen n'était remboursé que dans quelgues
situations précises. notamment pour 'es femmes
de plus de 38 ans. Le gouvernement reprenait
ainsi a son compte les conclusions du rapport
remis quelques jours plus 6t par Jean-Francois
Mattel, a la fois déouté et spédaliste de génétique
médicale. Ce rapport trés attendu portait sur |'ex-
tension du dépjstage de la trisomie 21, réclamée
depuis 1992, et avec de plus en plus diinsistarce,
par de nombreux gynecologues et obstétriciens.
Uexamen attentif de leurs argumerits, qui ont eu
raison des craintes exprimees par le professeur
Matiei luiqnéme’, révéle de curieuses distorsions.
L*argument le plus entendu invoque le prindpe
de I'égelité d'accés aux soins. Premiére consé-
quence : la discrimination par I'age n'est pas
acceptable. Ldge limile dépend des pays, ce qui
an souligne Iarhitraire. Cettes, mais par quoi e
remplace-t-on 2 Par une discrimination blolo-
ginue, fondée siir le résultat d'une analyse hos-
monale tu sang (cf. encadré : Lo (echnigues el les
chiffres). Le risque associe ry'est d'allleurs gas fac-
le a calculer, el I'age peut.encore intérvenir dans
ce caleul. En toutcas, seules auront droit & 1'am-
niocentése remboursée les fermmes qui produl-

sent certaines hormones.on irop grande guantite.
Le “trop” en question depend pour l'instant lar-
gement du logiciel de caleul du risque, c'est pour-
quol le rappont Mattel recommande I'élaboration
d'un logicie! standard.

Plus fondamentalement. Iz seuil de risque retenu
— une probabilité de trisomie 21 égale & 1 % —
correspond a celui qu'ancourt une fermme de plus
de 38 ans. || est donc tout aussi arbitraite que cet
age limite tant déncnce. Cela, la plupart des
articles ne le précisent pas™. Leurs titres suggérent
bien au contraire que taute restriction a disparu’:
“Le depistage ce la trisomie 27 serait élendy a
toutes les grossesses a risgue'; “Les femmes a
tisque Lénélicieront de Pammivcen®se quel gue
soit ledr age'™, "Trisomie 21 : le drait au dépista-
ge accordé quel que soit Gge™. Quel gue soit
Iage, mais pas quel aque soit Iz risque.

Il e fallait évidemnment pas rop souligner les res-
trictions persistantes, contraires au grand principe
invegué de l'égalité dacues aux soins. D autant
que l'on risquait alors de voir réapparaitre une
autre inégalité, uliliste comme repoussair dars le
débat = celle de la discrimination par l'argent. Or,
I'examen sanguin, tel qu'll est envisagé, ne don-
nera acces au remboursement qu'a cing femmes
sur cent, solt celles dont le risque est supérlelr au
seliil de 1 9. Les quatre-vingt-quinze autres sont
pourtant lein d'avoir |la certitude de ne pas
attendre un enfan! trisomigque. Globalement, leur
risque est environ trois fois inférieur a la moyenne
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Lammiscentése consiste & prelever quelpnes pnililitres de quide ammio-
tigue. Lez civomosomer des cellales qu'il contiont sont entujte analysiz
(caryitype), pour deceler d'éoentuglles anomalies. Le prélevement ef-
fectue vers la quinziene semiine de grassesse. Levamen revient & envi-
ron 2 500 ﬁ'm:r.r. Ledosage bornunal s'effecine sur e sonple prise de
sang maternel, entrola quinsiinie e la dix-buicienee sanaiues de gros-
sesse, [ est done déporen de danger poger I fietus. Déwoe ot 1rois yar-
quenrs diffirents sont dosés en parollele : Ia gonadoteopbine chorionigue
(hCG), lalpba-fete proteme; e cventuellement 'astrool. Plus lenrs
CONCERITAIONS SONT _;ortes', phu L n.rgmr de trispnrie 21 estdleot, Pour
Vevaluer: il faut ausst tentr compte de Uiage materiel et de lircancement
exact de la grossesse, ve qui explique Ja difffculté dic-calod, Lie tese est
facture de 150 a 30U franes, et rembonrsé depuis plusieurs années har
la Sécurite suciale. En Franed, piue de 5 % des femames enceinres Vanit
subi en 1995, En ropasant Uanimiocentése awx 5 % de femmes les plus
arisque (sclon les résultats deleur dosage hormunal)) on peat deétecter
enviram dew tiers de tous Jes feénus rwonngues 21, contre moins dim

quart s Von réssrve Pianntocentese aus: fepemees de pltts de 38 ane,
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(toutes grossesses confondues), miais pour cer-

taines d'antre elles, le risque individuel, defini par

leur dosage hormanal, sera juste au-dessous della
valeur limite ouvrant droil au remboursernenl de
Iamniocentése. Imagine-t-on qu'aucune, parmi
celfes qui en ont les moyens, ne demandera toul
de meme 'examen, a ses frais 2 Oue le niveau de
risyue suil Jefinl par 'dge ou par les hormones me
change rien a catle inégalité regrettable.

Le demier grand principe invogué dens le débat
ast reliii du libre choix individuel, par opposition
a toule décision collective, au polnt méme oaffir-
mer que 'a période probatoire de deux ans doit
servira "verdfier quiellz (Mextension du dépistage)
n'est pas systematiquement généralisée™
Pourtnt, une logigue collective Imprégrie toute
la démarche, Le constat de cépart : “Depuis les
anneées 1970, e nombre d'enfants trisomigues
naissant chaque année n'a en effet pas diminué",
a cause des “nouveaux cas liés a |'élevation glo-
bale de lage moyen des femmes enceintes’. Le
probléeme est clairemznt posé en termes déma-
graphiques, statistiques. En France, sur enviran
mille enfants attelnts qui naissent annuellement,
les; trois quarts sont congus. par des:méres de
moins de 38 ans. D'od l'idee "d'établir Une sorte

FRATIGUES

canchemars

de stratégie de dépistage a deux niveaux**. Qui
dit “stratégie de depistage” dit “santé
publique”, une notion éminemment collective,
et qui est d’ailleurs dans 13 nature meme de fa
technigue disponible, puisqu'elle apporte “un
nouveau critére céfinissant une population a
risque de trisomie 21 & un niveau équivalent au
critére de l'dage™".

Quant au sevil 'de risque retenu, c'est le resultat
“d'ur compromis entre le maximum de trisomies
21 dépistées et le minimum d'amniocenteses réa-
lisees™, Dans le cas present, || conduit a accepter
annuellament Ia naissance d'encore deux a trois
cents enfants trisomiques, au minimum, Cette
optimisation dépend de contraintes financieres,
mais aussi techniques, comme la capacité des
laboratoires d'analyse & absorber la demande
supplémentaire. Le “libre choix individuel” perd
ici beaucoup de sa liberté et de son individualité.
Dfautres approximations et semi-vérité&s parse-
ment ce débat. Entre la remise du rappert
Mattei et l'annonce des mesuras par H.
Gaymard, le coGl annudl de Pextension du
dépistage est passé ce 200 3 50 millions de
francs, En ne complant que le prix dés exa-
metis (hormonal pour toutes les femmes, puis
amniocentése pour les 5 % Bligueléss “a
risque”), on arrive 3 un minimum de 225 mil-
lions de (rancs. La premigre esumation semble
done plus prés de l2 réaliteé. Sur la fiabilité de
I'examen hormonal etide son interprétation, on
paut aussi bien lire : “Nous disposons aujour-
d'hdl d'une méthode parfaltement validée et
simple' que : "La technigque de dépistage est
encore imparfatie et évolutive™”. Le rapport
Mattei constate que le risque estimé pour une
patignte et un prélevement donnés paut varier
d'un facteur quatre, d'un laboratolre d’analyses
aun autre..

Ces dernigres distorsicn: ne touchent gu'aux:
faits, et non aux principes. Il n'est pas exception-
nel gue les données d'un probléme soignt pré-
sentées differemment par les différents camps en
présence, En revanche, la denaturation, conscien-
te ou non, des principes me semble beaycoup
plus grave. Elle masque les véritables enjeux du
debat, et en pervertit tout le sens, Revenaons. par
exemple au “libre chaix individue!™. i y aurait
une fagcon simple de le promouvoir : ¢'est de rem-
bourser I'amniocentase a toutss les femmes qui le
vedient, apres: information et discussion appro-
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fondies au cours du colloque singulier avec leur
medecin. C'ast déja ce que fon! certaines
mutuclles . Le résultat du test hormonal, lui aussi
librement demandé (plutbt que “consenti® 1),
serait une infermation eventuells, parmi d'autres,
comme la vadiation du rsque de trisomie avec
I'age, ou le risque de fausse coluche asseclé a
‘amiiecentasa. Evidemment. on peut craindre
que trop de fammes décidznt de stbir cet exa-

'Y Cdarnch e rs

rren. Faire reposer la décision sur un acte mécical
et son interprétation informatisée, offre de
meilleures garanties de-rabionalité. On est alors
ramené a l'un des veritables enjeux du débat :
I'emprise du corps social et du corps médical sur
les individus. |l faut espérer gu’un autre enjeu
important, celul de |‘acceptaticn des handicaps,
et plus généralement des différences, ne sera pas
lui aussi escamoté d'une facon ou'd'Une autre.

peofiL YRofpecrir
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Les progrés récents de la médecine — notamment de la génétique st des techniques
de procreation assistée — permettent de réaliser chez les embryons ou foetus
humains le diagnostic d'un grand nombre de pathologles, dont on sait que beaucoup
se tradulsent par une déficlence. Au-deld des questions non spécifiques au handlcap
que posent |‘avortement, les procréations médicalement asclstées, ou le “droit a

I'enfant”,

les membres du groupe de réflexion éthigue de I'AFF souhaitent Faire part

des interrogations que suscitent chez eux l'extension progressive du diagnostic
prénatal (DPN) et la possible autorisation en France du diagnostic préimplantatoire
(DPI), pour des maladies a |'orlgine d'une déficience.

jusqu’ou 7

Une conscience ethigue collective ?

Haridicapss, parents d’enfants handizapés au
proches de ceus-d, lhous pensons Etre bien places
pour camprendre |2 motlvation et la détresse de
ceux qui chobsissent de refuser la venue d'un
enfant porteur d'un handicap grave dans leur
foyer, Mous sorpmes tout particuligrement atien-
tifs & la situztion des.couples ayant déa vécu 'ex-
perience de la naissance d'un enfani atteint d'une
affaction gravement invalidante.

Mals le fait que ces décisions (Interruption de
grossesse aprés DPM, ou sélection dans une fratnie
embryonnalre dans le cadre du DPI) aient pour
critére l'existence ou 'a crainte d'une maladie ou
d'lin handicap, et d'accepter que la déficience
d'Uin enfant soit le critére de son éliminaticn, pose
des guestions qui ne pelivent trouver répenses au
seul niveau des expériencas ! témolgnages indi-
viduels, aussi poignants solent-ils. Car ces intermo-
gations ne se poent pas seulement au plan du
libre arbitre de chacun, mais de la sociéte humat-
ne dans son ensemble. Ls sommie des dédsions
individuelles participe toujours a@ une conscience
éthique collective, 3 une canception sociale et
philosophique: de I'hamme.

Le handicap, critere d’eélimination 7

Hahitués précisément a regarder, dans la persan-
ne avec un handicap, d'abord la personne et non

RATIOLES
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A propos des projets
de loi relatifs a la bioéthique

san handicap, connalssant aulssi des vies réussies
aveZ el malgre un handicap impeortant, pouvons-
nous constater sans crainté des processus de déci-
signs qui s'appulent uniguement sur le ot
“négatif’ de 'enfant & venir (le oépistage ne fait
connaitre que “l'anomalie”) ? SI I'on ne fgisse pas
naitre un enfant en raison de 'exictenice; vaire de
la présomption, d'un handicap, l'enfant ne avec
la méme deficience pourra-t-il, avec son handi-
cap, &re considére d'abord comme un enfant ?
Ou ne risque-t-il pas de devenir une “erreur médi-
cale” en ce sens qu'il aura echappé a un dépista-
ge possible; sinon systématique ? Comment des
personnes fajsant l'objet diune discrimination
aussi cruciale a l'origine de leur viz, échapperont-
elles a une discrimination sociale accrue 7 Quel
sera e regard de cet enfant surluiméme 7 Quel
serz le reqard de la societe sur lul et ses parents,
devenus en quelque sorte "suspects” de 'avoir
laiss€ venir au monde 7

Le handicap, critére de différence ?

L'acceptation de [fidée qu'll vaul mieux ne pas
étre plutdt que d'éire “difffrent”, dépend avant
tout de |'image du handicap en cause que sz font
les personines impliquées dans les décisions. Cetre
idée n'est-elle pas bien plus sguvent le fait de pre-
juges et de fantasmes que de raison ou devecu ?
Ansi, le handicap mental plus gue e handicap
physique, la déficience visible plus que lintime,
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sont rejetes, et le seull de rejet est en corstarite
dirinution. Des demandes d'avortement sont
expriméss, et acceptées, pour des handicaps qui
nous paraissent pourtant ne pas compromettre
I'avenir du sujet quien-est porteur : agénésie d’un
membre par exemple. 5i ces enfants sont rejatés
en raisen de l'image sociale que s'en fait I'opi-
nion. comment celte imade ne deviendrait-elle
pas, en retour, plus péjorative encore et source
d'eélimination accrug pour ceux a venir, ou d'ex-
cliision pour ceus qui restert ? Les diagnrostics

' prénataux ne cohcernent gquune minoritz des
causes de handicaps, mais comiment ne pas vidin
se dessiner [a un cercle vicleux, tn= forme d'en-
genisime sotial, dogl Tes personries fHandicapées
puis, faute de seuil concevable; toutes les per-
sonnes: “différenies” subjraient les conséquences 7
idée d’infanticide n'est guére plus rejetée
aujourd'bui que celle d'un avortement au trolsie-
me trimestre de gestation. Dé&ja la non-interven-
tion ches certains ‘mouveau-nés est souvent la
régle. File conduit & leur mort. Qu'en sera-t-il
demain si cette voie reste ouverte 7 Comment ne
pas craindre que l'abandon, fréquamment propo-
s¢ pour cerialnes patholegles de révélation néo-
natale, ne soit pel & peu remplacé par des solu-
tions plus radicales 7 Sur quelle ldgigue se fonde-
ra-t-an, si I'on renonce a faire vivre Un nouveau-
né atteint de sp/ho bifidy, pour ne pas renoncar a
réanimer Un enfant victime d'une lésion meédul-
laire acciventellz aux consequences similaires, et
pour les mémes motifs : souffrance redoutge ge
individu, desa famille, cout social 7

Le handicap, pour qui décide-t-on ?

Discider da ne pas laisser naitre un enfant handi-

cepé revient toujours a juger de ce que vaut fa vie
— et plus précisemen: “sa vie" — avec un handi-
cap. Quelle personne adulte, handicapés ou non,
accepterait que I'on juge de la valeur de sa vie 7
Peut on décider pour l'enfant 3 naitre = I'éliminer

“dans son intérét” 2. Oans Ln pombre restfeint de

situations particulierement délicates, |'intérat de
I'enfant a naitre justifie sans doute Une délibéra-
tion trés attentive. Qu'zn est+il dans las autrescas ?
Le handicap peut conduire & une vie ol la souf-

france prend le dassus. Toutefois, nous pouvbris.

témoigner que c2 n'est pas, loin s’en faut, la
regle. Unamalgame “handicsp-souffrance”, trop
vite etabli 2 partir des situations: les plus graves,
ne sert=il pas a justifier les options prises Du pré-

e > =
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conisées de facor ce plus en plus systématique 7

Le handicap, quel traitement ?

Les dépistages qui ne debouchent que sur une

médecine “prédictive” précadent la mise au point
des traitements de ces maladizs, £t le probléme se
posera sans doute diffremment dans avenir.
Ma's siile recours & lavortement est avjourd'hui
preféré 3 la maladie, qui pett dire si demain il ne
semblera pas toul aussi “logigue” de le préféer a
un traitemenit forcément contralgnant pour I'indi-
vitdu, el colteux pour la callectivité ?

Pe plus, les traitements actuellement envisagss

pour les maladies gendtgues, ne sont pas das
traitements curatifs radicaux. Sauf therapie
génique: germinzle, fort beursusement refusée
par tous; I'enfant quisera peut-gtre traité demain
se:verra, parent poteritiel, dansun grand nombre
de cas confronté au méme dilemme. Qu'entend-
an alors par “zZradication” des maladies gene-
tiques, quand celle-ci ne pourrait découler que
d‘une disparition des porteurs de genes patholo-
giques, =t donc d'une politique auvertement
eugenique ? Larecherche médicale (en particulisr
la médecine feztale, |z thérapie génique, etc.)
sere-t-elle autant encouragee el financee 7 Catle
phase pendant lagquells les diagnostics pricédent
les traitemenits, et dont on présente lés canss-
quences camme transitoires, ne risque-t-elle pas
de se.pérenriiser au paint gu'gradication ne soit
plus synonyme de guérison ? Loin d'étre un frein
aux avancees scientifiques, ces interrogations ne
sont-elles pas, au contraire, le seul véritable
encouragement @ poursuivre les recherches jus-
qua leur seul rerme vraiment acceptable: guerir ?

Le handicap, qui décide ?

Que penser du role et du pouvorr des medecing
dans I'annonce des déficiences et les dédisions
prises & ne débordent-ils pas fréquemment e
cadre de leur compétence technique (qui ‘st
d'aboutir a la meilleure’ ceritude diagrostique
possible), duand ils propesent le plus souvent, et
surtout defagon univague, la solltion abortive,
en ne permettant que kien rarernant aux parents

de prendre le tlemps de passer e premier Uoc de

l'annance, en ne leur offrant enfin qu'exception-
nellement la posibilité de rgncontrer des per-
sonnes g pn'uﬁ migux informeéss sur la réalité
d’'une vie avec le handicap annoncé, telies que
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d'autres parents et leurs enfants 7

N'est-il pas egalemant anormal que |'idée meme
o diagnostic prénatal, démarche de connaissan-
ce, soit de plus én plus assimilés & une démarche
distincts, le recours & l'averiement, sice diagnos:
tic est positif Partant, ne peut-on craindre que ce
diagnostic soit, en pratiquez, refuse aux parents
qui veulent seulement savoir ce qu'll enest, el, en
toute cornaissance de cause, pouvoir préparer au
mieux Ia venue d'un enfant différent ?

Le handicap, enjeu économigue ?

Les questons ecanomigues, omniprésentes dans
nos soclétés, ne seront-elles pas demain, insidieu-
sement, un motéur puissant de ces décsions ?
Deéja, le dépistage systématique de [a trisomie 21
fait I'ohijet d’études chiffrées, ol des déclsians de
vie ou de mart s'apprécient au travers de ratios
“colit/bénéfices”... Quelles seront les consé-
quences d'un tel engrenage $'il se met en routs ;
systEmatiser le dépistage d'une maladie invali-
dante ne reviendrail-il pas & déclargi "hors Nhuima-
nité” les personnes vivantes ou 3 faitre qui en
sonl atteintes ?

Notre suciéte assurara-=glle demain les, soins et
Ifeducalion necessairss et wotleux & des enfanls
et des adultes qui auraient pu “&tre évités” ? N'y
a-t4l jpes la I risque d'upe solution de fadlite
considérable qui consiste a renoncer A la respon-
sabililé collective de solidarité et d'insertion socia-
le qui est [a notre ? La carence sociale fondamen-
tale, qui fait souvent dire que ces enfants n'ont
pas d‘avenir, pas de rale social ajouer, et semble
justifier ces chalx, sera-t-glie combattue avec a
méme farce ?

Handicap, non-handicap, de quel droit ?

Enfin, ine fautdl pas s'interroger sur le “droit a
I'enfant non handicapé”, sinon a l'enfant parfait 2
Sinormbre de handicaps révelés pendant la gros-
sesse le sont de fagon fortuite (échographie), et
les décidons prises "en urgence”, de plus en plus
souvent les DPMN servent, apres la paissance d'un
premier enfant ou en raison d’un antécident
familial, a “avair .des enfants normaux”, les
parents ne concevant quavec l'assurance de pou-
voir ne maner a terme la grossesse voulue que si
le DPN pratiqué est negatif. Le DPI) s'll était auto-
rise, offrirait, dans ces memes situations, uhe
démarche similsire, apparemment plus “neutre”.
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Si, nous: camprenans bisn les motivations des
parents faisant ces chaix difficiles, et réalisons la
sauffrance de ceux ayant subi, parfois plusisurs
tois, & douloureux échec d'une irterruption de
grossesse, ces décisions ne posent.elles pas de
facon encore plus aigue que les “choix de détres-
s¢” la question d'Un eugénisme en marche ?' Est-
il préterable d'avoir un enfant susceptible d'étre
eliminé que pas d'enfant ? Doit-an préférer e risque
dalibére d'un avortement ou d'un tri génglique a
une adoption ? Le "droit a I'enfant” ne devientl
pas insidieusement droit 3 |'enfant normal 7

Le DRI, actuellement a ses débuts, suscile des
interrogaticns  spécifiques; &l ne: permet pas
encore de mettre en évidence ce multiples carac-
téristigues d'un embryon, qui peut douter que
cela sera bientdt possible 7 Lorsque des batteries
d= tests génétiques seront accessibles, la tenta-
tion de passer au crible 'ensemble des futurs nou-
veau-nés ne deviendra-t-glle pas imrésistible ? La
médecine “prédictive’ appuyée surlz2 DPN et le
DPIl pourra-t-¢lle &viter de devenir une medegine
"sélective” alx critéfes sans cesse plus restictifs,
proposée en dehors de tott antécédent familial 7
Quleny serait-ll de'la potion meme dinsuppar-
table des lars que llidés de salection précéderait
celle de procréation ?

Le hardicap, dans tous ses aspects “altaguablss”,
doil étre combattu sans reldche ; soins, educa-
tion; ressources, aldes humaines, logement,
accessibilité de Ia cite, intégration saus tous ses
aspects, €t blen sOr mise au point: de traltements
vrais, sont autant de clés pour que nombre de
situations de handicap ne solent plus.la source de
souffrance &t d'exclusion gui 2n rendanl |'idée
inacceptable et en font juger 'existence Indigne.
Lanjeu n'est-il pas que tout sdit fajt afin que llidée
meme de suppfimer un individu pour supprimer
sg deficience paralsse impensable 2
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comportements
pour quoi faire 7

kn 1924, Hermann Siemens publie la premiz-
re description zempléte d’une methode visart
a deéterminer las parts respectives de |'hersai-
té et de 'environnement dans la réussite sco
lairg et d'autres cemportements humairs : la
comparaison entre vrais et faux jumeaux. La
plupart des vrais jumeaux obitenant.des reus-
sites analogues, contrairement aux faux, | au-
feur conclut & llinfluence prépendérante: de
I'hérédite dans los capacités mentales. La
génétique du comportement se constitue
comme scicnce.

Des racines historiques entachées d'eugénisme

C'est aussi dans les années vingt que le mol-
vement eugéniste connait son apoges. Le test
mis au point par Alfred Binet, introduit aux
Etats-Unis en 1916, st détourne de ses objec-
tifs initiaux’ ¢ il devient un moyen d'identifizr
les individus génetiquement “défectueux” =t
a5t utilisé en Angleterre et aux ttats-Unis pour
détourner le plus grand nombre des enfants
issus de la classe ouvriére vers des filigres sco-
laires courtas. Pire encore, il sert aux Etats-Unis
a promouvoir des pratiques de stérilisation.

Démarrees en 1907, |egalisées dans vingt-
guatre EEts en 1930, ces pratigues visaient les
“dégénéréd”, attiement dit les Etras jugés
“yenéliqueinenl inféneurs” (urimiiiels; faibles
d'esprit, apileptiques; violeurs, fous, ivrognas,
drugues, syphililiques,,.): Ces Uistes. pralicuss
na-turent pas fapanage des Ftats-Uris; lemon-

vEment eugeniste, soutenu par les plus ami-
nants scientifiques, fit des émules en Europe,
en paruculier du Neord — I'actualiteé vient de
nous le rappeler,

L'épisode de la deuxizme gueme mondiale el
les ‘atrodités nazies devaient porter un coup
(mais non point fatal).aux pratiques eugénistes
ct a la vision généticienne des comportements.
L'environnemientalisme, cu, attribue tout ce
que nous sommes & des facteurs comme [a
nourritire, |es contextes familial et social,
I"éducation... connut alors unc grande vogue,
quiculmina dans Ies années 1950. Le balancier
fitt erisuite ‘marche arrigrs; et 'on s remit &
trouver des causes héréditaires a toute une
série de comportements ; avec ['avénemerit de
la génétique moléculaire, omannonga l’existen-
ce de "génes des comportements” Mals suite
aux ecnecs répétes dans la réplication de ces
resultats, les discours de nembreux scienti-
figues se sont faits @ nouveau plus nuances, et
aujourd’hul, I'accent est davantage mis sur les
interactions entre genes et environnement, et

sur la motion de prédisposition. Les pariisans de

I'inn€ sont devenus une minorité. Cette mina-
rit€ est cependant tees agissante et son influen-
ce, notamment aux Eiats-Unhis, peat gvoir de
louides cuoipeyuences au niveau social. En
temoigne Iz livee de Richard Harmstein (aujoulr-
Urhii Jécéde) et Charles Muiray; The Bell Curve
(Lo’ Courbe en ¢loche), paru fin 1994 aux Etals-
Usiis®, Le prupos des auteurs, destigre les gra-
phinues et les statistiques de Q1 qui inondent
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les pages, est.clair: 'a politique sociale d'inte-
gration doit étre abandonnée puisqu’il est
impossible d'zugmenter l'intelligence des Inoirs ;
ledr “inféricrité” génétique les condamne, quoi
gu'on fasse. 2 |a délinquance, au chémage et 3
la paljvrete,

Les auteurs s'Inspirent pour une banne part des
résultats obtenus par l'observation des
jumeaux. Les bials specifiques a ce genre dlob-
servations ont ete longuement exposes par des
auteurs comme Richard Lewontin et Steven
Rose aux Etats-Unis?, =t par Marcel Blanc en
France'. En fait, 'absence de rigueur: caractéri-
se l'ensemble des recherches en geénétigue du
comportement : une lecture approfondie des
publicaticns permet trés souvent de detecter
de nombreux biais dans les méthades d'ohser-
vation et de traitement das résultats, ef surtout,
on est frappé par 'imprécision dela définition
méme de l'objet &tudié (qu'est-ce que l'intelli-
gence ? par exemple). De plus, on ircuve sous
le‘terme de “compartements” des choses aussi
diverses que les perceptions gustatives, llintelll-
gence, le schizephrénie, la délinquancs, le
cariformisme, etc

Autre faille dans ces raisonnements : on
confornd souvent héreédité el heéritabilite.
Récemment, divers articles sont revenus sur
cette question ciuciale; en parlicu'ﬁ:':r 'excel-
ente contribution de Ned Block dans la
Rechierche en janvier 1927'. Pour faire simple,
rappelons que, contrairement 4 la notion d'hé-

wdité gui fmpligue une relation de calse a

afiet, celle d'héritabilité ne rend compte que
de corrélations stalistiques : un Gractére sem
néritable si I'on caopstate line ressemblance
significativemnerit élevés entre [arents et
erfants. C'est le cas par exemple de la "réuss -
®" sociale [sur le planm financler), alnsi gue de
la réussite scelaira.

Le plus saar des

cntre rézves ot

alliés :

cditchemars

La recherche des génes : une approche plus
scientifique 7

Avet |‘avenement de la génétique mcléculaire,
de nouvelles méthodes sont apparuss. Lune
d'elles consiste a studier les margueurss familioux,
fragments d’ADMN présents chez tous lss por-
teurs d'un méme trail (physicue, comportemen-
tal, pathologique ou non). Une étude plus pous-
sée parmet parfois de cemer |l gene respon-
sable, Clest dinsi qu’ont été identifiés le.géne de
la choree de Huntington, ceux de la phenylceto-
nurie, du *X fragile”, et d‘un certain type de
maladie d'Alzheimer héréditaire,

Tous ces exemples relévent de pathologiss dont
le diagnostic est relativemant bien défini et dont
la transmission familiale (en dehors des cas so-
I€5) & pu &tre établie, conditions rarement
réunies. Las recherches ont €18 beaucoup mains
fructueuses pour des pathologies moins claire-
ment identifiables | || n'est pas aussi facile de
partager la pcpulation entre ceux qui présentent
la pathologie et les autres, La dépression el la
schizophrénie en sont des exemples. A plusieurs
reprises, des geres de predisposition ont été
annoncés, puis les chercheurs se sont rétractés
(mais les médias ont fait peu ce cas dzs rétrac-
tations). Ce fut également le cas pour la tendan-
ce a la néviose, I'alcoolisnie, I'humosexvalité,
I'agressivité, la passion du jau, la psychose
maniace-depiessive. ..

Les difficultés de diagnostic ou de définition ne
sontipas la seule cause de ces Schecs. De nom-
breux autres biais méthodologiques ont la enca-
re €té relevés, y compris par la revue américaine
Science, lieu pourtant prapize i ce genre de
publications® : mauvals emplel des méthodes

statistiqlies, biais dans I3 sélection des cac st dec

centroles, échant/llons Insuffisants et problémes
poses parl'utilisation du concent d'haritabilité.

la presse

Lnnenee de ln découverte. dun géne dun conportement et evidemmiens plus ‘pecmmm qw'nn
vaisammenient midthodolygigne. . Par exepiple, 14 NMonde™ amioncait iy queliies ntais qu'“wie zone
dmipliguee. dimy les wmpmemmzr suciaux ¢ ¢ localiste. par dés chevbewrs biiuinniques sar un
chromasime sevitel ()" Pourtan:, de nrultiples “Tizarreries” migthedplogipues privepn itre vélevid
dinns Varricle orferial’. Par exapple, les résultans Sappuicnt sur Uobseroation de jeunies flk; dreeites du

yndiomre de Thrner; doisz lesyuellesion wnesure la “Socuabilied, dont tn firie L ioyenne. O 1

age des stjers

varze de 6.4 25 ane Iese doident que dos facrenrs psycholoZites i portanis ne SOt pus pris én compre.
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Las échees répetés dans fa réplication de la plu-
part. des résultats ont condult'caralns chercheurs
a faire I'hypothasa gue plusieurs génes interviens
draient. La concention la plus éabarée, et fa pllis
vraisemblable® fait valeir qu'un plus ou moins
grand ndmbre de genes pourraient ntefvenir,
dont chacun n'est ni nécessaire ni suffisant ; cer-
taires combinaisons de ces génes entraineraient
— en interaction’ avee des factaurs environne
mentaux — le comportement en guestion ou la
prédisposition. Les désordres compertementaux
pourraient alors représenter les extremas guanti-
tatifs d'une dimension continuz, se dévcloppant
si certaines conditions d'environnement sont
réunies. |l existerait ainsi, pour les pathologies
multifactorielles, un cantinuum du “risgue géna-
tique”, s'étandant du comportement normal au
comportement anormal.

Ces génes pourralent étre ceus quf contrélent le
metabclisme des neuromediateurs (sgrotonine,
dopamine, etc) ouw [lactivité des récepteurs
synaptiques (struictures cibles das rieuromédia-
teurs). Des margueurs contepant ce type de
géres sont actuellement a I'étude .

Des études familiales au screening des -

populations

Les etudes intrafarniliales font place, de plus en
plus souvent, a une natvelle méthade qui consis-
te @ comparer ‘a frequence d'un marqueur chez
des personnes porteuses d'un trait (maladie au
coniparleniegnt) a sa frequence dany la popula-
tion générale Rappelons que le repérage d'indi-
vidus “arisgue” se fail déja en epldémiologie non
comportementale : |'association entre certains
dlleles des lipoprotéines et le risque d= maladie
cardiovasculaire est maintenant bien connu. Dang
le domaine du comporterrient, O a2 pu moertrer
une corrdlation entre la maladie d'Alzheimer
d'apparition @rdive etune lipoproigine sanguing,
I‘apo-Ed. Lz raussite de cz genre dlinvestigations
repose sur la trés grande talle des échantlilions
examinss.

Die telles tudes ne préendent pas metire en évi-
dence un déterminisme génétique strict, mais
une probabiiité accrue de développer la maladie.
La présence de |"alltle n'est ni nécessaire ni suiffi-
sanie ; ains, de nombreux persannes malades ne
présentent pas cet alléle ; inversement de nom
breldses personnes ayant cet allele ne develop-
pert pas la maladie. Mais celte caracterisation

capvchemanrs

permet de closser les gens selon leur propension
plus oll moins élevée & développer une maladie
(ou 3 exprimer un comportement). Des corréla-
tions sont actuellement a |'étude polir certains
types de schizophrénie et certaines formes dfal-
coclisme et de texicemanie, Cetle methode, qui
tend @ se généraliser, acquerra certainement
toute sa validité quanc les chercheurs disposeront
de combinaisons de plusieurs allgles,

A plus ou 'moins long terme, on peul entrevoir
des conseéquences telles que la tentation en psy-
chiatne de fonder une nouvelle nosalogie, non
plus sur les symptémes, imais sur ces connais-
sances génétiques.

Ainsi, fa notion de “profil génétique” tend pro-
aressivement a s'instaurer sur le plan conceptusl.
Il est probable au'on disposera bientot dioutils
pour explorer aénétiquement les diverses préedis-
positions des populations ou des individus.

C'sst la que se fait la jonction avec la grande
entreprise de séquengage du gérome hurmain.
Robert Plomin'®, I'un des tepants de la these hére-
ditariste des comportements, explique : [l n'y a
pas un génome humain unigue: Nous ayons
besoin ‘de déterminer la variabilité des génes
entre les individus, puis, de déterminer comment
cetze variation centribue aux différences pheno-
typigues entre les individus.” Le .généticien Victor
McKusick, cansicdéré comme le fondateur de la
génetigue: medicale modeme et qui fut I'un des
promoteurs du Projet génams humain, renchérit,
dans Techriology Review © “Lorsque le projel de

cartographie du génome humain sera pres d'étre

terming, (| faudra s‘atteler au fait que nous igno-
rons la répartition des différents génes dans le
monde.. C'est fmportant pour determilngr a
quelles maladies, infactieuses ou' dégénératives,
les difierartes. populations. sont exposées. Des
experts ont deric commiencé a se pencher sur
I'dee d'un projetd'élude de 1a diversite ou géno-
me humain, qui examinerait la varizbilité des
genes d'une pepulation a une autre...”

Mais que va-t-on faire de ces informations 7 Il est
vralsemblable que notre sociéE interprétera ces
différances en terme d'"inégalités”. Comment ne
pas craindre afors une nouvelle catégorie de dis-
criminations par les assurzurs, las employeurs 7-..
Commient ne pa¢ redoutar quane telle interpré-
tation  suriout en matigre de compoertements
— ne conduise a renforcer |'idéclogie normactive,
2 accroitre l'intbl2rance, a stigmatiser ceux dant
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Dliurres priblemis ébigues, plus shicfigties. der genie Jdbs comporteniints, Puckedt i girestions de
Jiberye ev dvrespomsabilize. 1ls onr rrowve wne illustration ivec Je gime de la MAOA (Pgene de din colére”)
deécorevert w1993 dumeune papiitl hollaudaice qui sotalisary un novibre inpresivmunt & bommes ayant
compAis viols, ameendies et agressions, diverser. Do aombretoe avocats ont alors vondu faire tester leurs
dlients condmmis poyy: ﬁm duprenrtye; espivang qutwne dificience en MAOH widerare @ les desculper: Le

devient
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les sains. engendrent des =aiis élevés peur la
scclat®, el cont la naissance aumait pu &e eviiée
grce aux progrés du depistage prénatal 7 Ne
rejaini-on pas, sous des dehors plus démocra-
tiques et Ilbéraux, la tentation de I'éugénisme qui
avait caracterisé ['époque de naissance de |a
genétique du comportement 2

“Aider les gens prédisposés” : mais comment 7

la

méme phingméne s'était produit-avee B so-disent chromesone du crime.

12

Mombre de chercheurs affirment que lz géne-

tigue des comportements a pour but d'aider les.

gens predisposés en intervenant sur leur environ-
nement, en laur donnant le “soutien” dont Ils.ont
mesoin. Victor McKusick précise - “Ces. informa-
tions pourrent aider les chercheurs @ déterminer
‘e objectifs de sant€ pour des millions de per-
sonnes.” Mais de quel "soutien”, de quals ohjec-
tifs de santé s'agit-ll ? La théraple yénigue des
maladies multifactorielles n'&tant pas envisa-
aeable, s'agit-il de faive de la preventivn socale
Pt donnant aux populations de gens prédispasés
les meilleures copditivns Ue vig possible 2 1 est
&videmment plus simple et beaucoup moins:eai-
teux de deranden au corps snédical demodifier

le compartement des individus “a risque”. Auxe

Etats-Unis, le Prazac, normalement preserit contre
la dépression, est actuellernent en cours d'assai
thérapeutique pour savalr s'll peut calmer les cri-
minels “impulsifs”. |= Ritaline, un dérivé des
amphétamines, est administrée chaque matin 2
des milliers d’enfants d'age scolaire, pour solgner
le “désordre de dsficit d'attention”, pour lequel
ur facteur génétique prédisposant existarait’”,

sllor ne dispose pas, pour linstant, de tess
génetiques, d'autras inditateurs de predisposition

FRATIGLES:

responsabilité 7

ves el caunchema

sont activement recherchés. Il s'agit. par des t2sts
sanguins, de/déerminer 12 "Qracere” d'up indi-
vidu™. Les taux de certains neuromediateurs sont
mesurés, censés refléter les taux cérébraux. Clest
ainsi qu'un fort'taux de dopamine serait i€ a ['im-
pulsivité, tandis gue le profil noradrénergigue
serait celul de la sociabllits: Cas méthodes, sclen-
tifiquement tres discutables™ cnt pourtant deja
séouit 'de nombreux psy-
chiatres  en kurope®.
Certains envisagent d'y
recouric pour detecter des.
prédispositions  patholo:
qiques.

Les indicateurs binlo-
gigues dos  comporte-
menls soft déja utlisés en
criminclogie. L3 enceore,
les 'Etats-Unis sont a la
painte dU progrés. Un pro-
gramme lancé pir
Georges Bush juste avant
les élections en 1992, et
intitule  Violenee hitigiive,
visait & definir le “profil
biopsychiatrique” d'enfants et d’adolescents
delinquants, Recrutés dans des institutions péni-
tentiaires, ou regerés grace a des données ép}dé-
miologiques (corrélations avec certains milizux
sociaux et ethniques), ices “sujets a risque” ont
&tz saumis dans les laboratoires du trés officiel
NIH (National Institute of Health)'™ & des séiies

impressionnantes de tests psychaloginues et bio-

logigues, aved prises de sany répélées el putit-
tions lombaires (pour évalier l8s tanx de nara-
drenaling, Jde seroloning, de diligrentes hor-
maones...), explorations du cerveau' avec des
cgrmmas a pusitons, elc. Selon les promoteurs du
pragramme, la violerice ou la délinguance
seralenl une sorie d'affection chronique, se traps
mettant de genération en génération. L'onjectif :
proposer aux Sujets repérss des. traitements - psy-
chologiques et medicaux oour eviter “les crises”,
Far suite d'une fore oppesitien publique; fe pro-

gramme devint un sujet de discussion tabou.

Mais |l semble que ces recherches continuent.
Avec un seul changement @ les chercheurs pran-
nent le soin d'exclure de lelirs échiantillons es
minorités noires, hispaniques el zsiatiques, pour
NE pas &tre taxés de racisme.

Quai quiil en soit; la justification d'un tel projet



réside dans la conviction gue la vislence serait
genetiguement déterminde. Suffitail-il alos de
demontrer seientifiquement que ce n'est pas le
icas, pour 3’y opposer efficacement 7 La réporse
est apportée par Richard Herrnstein, coautedr de
The Beil Curve ; "Pau Importe que cette transmis-
sion soit génetiqgue ou cullurelis, qu'elle passe
par les liens du sang ou par |'éducation des
parents. Le résultat, c'est que les t=ncancss
agressives sont hautement héritables, Qu'on le
vauille ou non, naus allons vivie dans une socie-
1€ oil'ce savolr existe.”
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L’environnementalisme
est-il de gauche ?

1 est pussibile que les renams de Ja thése enviroynementaliste, uisez nembrens
dans notre pays, peasent promouvesr Lidéologre de la “gauche”, en exsayunt de
prouver scientifiquemuent gue tous les individus mévitent davoir les mcilleures
conditions posibles de vie, deducation et d instruction. Nos chercheurs ne sont
potirtant pas now pins & Labri de biais meshedalogiqties fpartants. Ces
rechenthis, comme celles de leurs advessatres, somt mprégnies didévlogie : 4
s agit de démantrer: des presippscs,

La vision environmenyentaliste peat stisi auotr des convéquences graves. A1 conrs
d'tane crude dans wne miaternelle de zane d'édudation priorvitaire de Sait-Diénis,
Laurense Gavarini™ i pu constater que *lidée gue tout vt foud dazance jtand
on estissy d s pilien dend est toue ausst veductrice que celle an dérermenismee
gonetigue’. Selan etz concepron, e pords du secal fepctionmaerait comennd
destin, i la muibre, tont compte fast, du destin biologique ee genstipue .
A-r=om besopy-dlune justification. yuellogu'slle o, pour ddfendre/ls dvoir & la
meilleure education: possible ponr fons F Des demonsurations scientifiques
sont-elles necossaires potrustifier la défense des Dyoirs di Ubonenme ¢
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Stérilisations
forceées et éthique

barnard Andrigsu
Arileis el dii-sominmo €

stirrms)

iy

ES

La révelation médiatique de stérilisations forcées
el pratiquées d'abord darns les pays démocra-
tiquesa ete un choc pour beaucoup, méme si les
historiens de I'eugénisme avaient établi les faits
dés l'apres-guerre. La Scandinavie (Dariemark,
Sugde, Norvége) o utilisa Jes stérilisations comime
mode d'exclusion sociale, au nom d'un idéal sani-
taire. [La France aurait €€ protégée de telles pre-
tiques parce qu'elle ne disposait pas de législa-
tion. Pourtant, des études précises prouveni gue
chez nous aussi des stérilisations sant pratiquées
sur des handicapés mentaux mais aussi sur des
personnes de |'Assistance publique dirant un
sejour psychiatriue. Des questionnaires adressés
a des institutions pour personnes handlcapées
orit Etabli que 65 sur 133 de ces Elablissements
teconnalssent avoir effechué des stérlisations : en
Gironde, fes dossiers médicaux de 262 handica-
pées mentales, Inurdes ou mayennes, réparties
sur cing sites, ort réyelé que 91 de ces patientes,
soit 35 86, avalent été stérilisdes. EL dans Lo
Marche du siecle du 1= octobre 1997, consacrés 3
ce sujet, les journalistes: révélaient qu'un autrs
établlissemsnit du méme type avait soumis anyi-
ron 30 9% zussi de handicapés mentaux a de felles
pratiques, On est loin des propos rassurants du
président de I'ordre des médecine et de Ia Sociate
de gynecologie qui ont avancg, devant les téle-
spectataurs frangais, le chiffre maximal de cn-
quarite sterlisations pour un total de dix sariices
consultés par téléphope...

Les resultats de l'enquete réalisée solis ma direc-
tion révélent que, sur 262 jeunes handicapées

URATIQUES

mentales, 91 d'entre alles; soit 35 8, ont &té sta-
tilisées avec ligature des trompes et pose de clips ;
33 9% sont sous contraception e s 30 % res-
tantes ne disposent daucun moyen de contra-
ception Ces jeiines femmas stérilisées vivent pour
56 M en nlemat, 26 % en famille, et 34 % sont
Intfépendantes, Sila stérilisation est interdite, ella
est pratiquee le plus souvenrt a la demande des

parants par des medecins aw nom d'un principe

de pricaution ; la soclété a-t-glle donnée aux
associations; gu'on cherche a accuser, la possibili-
te de developper d’zutres stratégies a court terme
at surtaut-a long terme 7 Ce retrait de la possibi-
lité de procréer vaut comme un eugarisme nega-
tif, eugénisme dénoancé a propos des handicapss
mais largement accepté par l'ideologie sociale.
Si'le contexte dans lequel se déroulent les stéril-
satfons des persopnes handicapées mentales,
moyennes et légéres, ne semmble guére varier diun
pays a'l'autre, la révélation de ces stérilisations est
a comprendre différemment selon qulelles ont
lieu en France ou dangs les autres pays. Il faul dis-
tinguer I'eligénisme institutionnel et légal de cat
eugensme negatif et cachié. Il =st npotamment dif-
ficle d'évaluer, particulitrement aupres des vic-
umes, l'ampieur de la sterflisation implicite et dis-
créte,

La difficulté francaise d'une évaluation, et plus
encare dlune enquéte officielle dirigée par 'NGAS,
tient a la question du secret médical, Mais quelle
est le faute |a plus grave : ouvrir des dossiers médj-
caux ou stériliser des handicapées mentales ?
Fallait-ll taire des chiffres, partiels et locaux certes,
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mais qui expriment des souffrances, celles des tra-
vallleurs sociaux comme des sulets 7 Cet acte de
publication, qui reléve de la morale, 2 conduit &
des exces médiatiques (chasse aux témolns,
manipulation des experts, désignation de boucs
emissaires. | parenis, medeans, chercheurs...),
devait susciter des interrogations fondamentales :

la déentologie medicale est-elle la méme dans les:

hopitaux publics et dans las cliniques privées 2'A
qul appartient le corps d'unsujet, malade menta-
lemant, et jusqu’ol peut-on en disposar 7

Ouvrir les dossers médicaux, pour autant que
cela soit légitime, ne pormettra pas d'Grablir une
liste exhaustive de ces cas de stérilisation.
Anonyme, non dite ot invisible, la stérilisation est
souvent pratiquée a ['insu du sujet. Beaucoup ne
I'spprennent qu'aprés coup, & l'occasion d'un
evénement amoureux ou sexuel, qui pose la
question de la contraception. L'enjeu consiste &
instaurer une communication transparente entre
les parents et leurs enfants, les institutions et le
corps medical. Car'il sagit de demuontrer |z degré
du "nor-consentement” de la persenne handica-
pee mentale en fonction de son état juridigue
{tutellz ou non), La starlisation, interdite en elle-
meme, doit-elle &tre considérée comme plus ho~-
rible si elle & été forcée ?

Le “degré de conscience” sert d’aroument a cer-
tains pour réclamer une |€gislation sur la stérifisa-
tion =& partir d'une ciassification des niveaux di
handicap mental, on peurrait autariser certaines
stérilisations si le handicap interdit une relztion de
couple dans un processus dfautanuimie. En exi-
geant de la personne handicapée mentale |'inser-
Lo dans une nomme hetemsexuelle 2L féconde,
la stérilisation a pli apparaitre cammis ane snlu-
ot par defadl. Ne pouvant nséer la perscrne
dans la narme, il conviendrait de récuire son ano-
tratlie sotiale en marguant le corps d'une anoma-
lie sexuelle : sorte de retournemert de l'anomalie
mertale par une surdstermipation de 'anomalie
sexvelle | 'acte de stérilisation pourrait-il étra
cempris comme: lg reglement inconscient d'une
dette: éprouvee a l'égard d'un handicapg: ou
cemme une atténuation de la culpabilité ressentie
Per ceux gui ont mis au mande ung persanng
handicapée ? Le corps social, avec ses pratiques
dexclusion;, ne réclame-til pas aux parents, la
stérilisation comme Un moyen obligataire pour fa
reconnaissanca de I'handicapé comme &tre diffé-
rent 2.Commz sila marque sur |e corps sexuel
2tait le mode d'inscription réel de la normativité
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durcorps sacial. La normalisation, par stérilisation;

du carps handicapé ne rendra pas meillesr son
degré d'acceptakilite. mais. éliminera le danger
qu'il représente.

L'srijeu de |a légitimité ou non de la stérilisation
se {rouve aussi dans la representation des per-
sonnes 'handicapées par le corps social. Les
parents, stigmatises’ pal le corps sodial, suppor-
terit le poids de la culpabilisation sociale en [‘inté-
qrant comme culpabilite individuelle. Personne
ne se rejouit de stériliser quelqu’un d'autre, mais
la sterilisation est percue comme unes operaticn
nécessaire a l'intégration de la personne handica-
pée dans la norme convenue, celle de la ditferen-
ce. L2 procréation est, d= fait, refusée aux per-
sonne handicapess tant par |'acceptation implici-
te des stérilisations que par l'absence deé struc-
tures dfinsertion propres a I2cucation des enfants
de personnes handizapéss mentales.

Dessin tirg de Pratigues
ne 24, juillet-aoit 1578
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Dans les déhats contemparalns sur I'eugénisme, son histoire et son éventuelle résurgence,
deux théses s'affrontent : la premiére essaie de dissocier 'eugenisme de ses “derives”
autoritaires ou totalitalres — en particulier, les pratigues nazies qui s’en sont réclamées — en
rappelant la diversité des conceptions et des pratlques eugénistes dans I'histolre du XX slecle.
Il est alors possible de défendre une forme acceplable el limitée d'eugénisme lige aux progres
actuels de la médecine ou, plus exactement, du dépistage génétique.

ugenisme
passé/preéesent

Cette position est notamment celle di généficien
Daniel Cohen, |'un des actzurs principatx de 'a
cartographie du.genome humain; Uans:son livre,
Les Génes de l'espoir, il reprend 3 son compie ‘a
distinction enlre an “eugénisne pusitif* cunsis-
tartt & voulgir obtenir des enfants “améliorés”, ce
qui dans |'état actuel de notre compréhansion du
vivant et de I'évclution sociale n'aboutitle plus
souvent qu'a des célires e caracters raciste et
nazi; et un “eugenisme négatif” consistant seule-
ment “a aviter les nalssances d'enfants dont on
sait qu'lls seront gravement malades et deulou-
reusement handicapes'™. Certe distinction per-
met de défendre une forme d'eugénisme liée a
une médecine préveritive et libérale qui cherche
surtout a @viter les nalssances “apormales’, loute
la question tourne alors-autour des mznigres ae
définir la normalité, prise icl ent/e des connais-
sances geneligues statistigues st des' modales ge
normativité sociale®. Daniel Cohen précise -
“L'acces & la contraception, le droit & 'avorte-
ment, comme celui d'avair des enfants Indernnes
demaledies yraves en recourant aux technigues
médicales les plus recantes, c'est-a-dire I'eugénis-
me bier compris, sorit une bonne chose, guand
ils sont pratiqués bien sor en toute libere ae
choix individue’" La farmulation & au mains e
migrite d’identifier e point névralgique : qu'ssi-ce
que I'zugénisme "blen compris® 7

La thése inverse consiste précisément a vair dans
I'eugénisme Lne vdlonts homogene de purifica-
tion des “lignées” humaines, indissociable d'un
imaginaire raciste et de pratiques multiples:ae
sélecton permetznt le controle politique de a
reproduction, ce que soutient |acgues Testart.
Dans le dernier chapitre de son livie, Des gre-
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nauilles et des hommes, zonsacré a |lanalyse de
eugénisme “humaniste” défendu par Jezgn
Resiang, oni trouve cette formulaton abrupte :
“Depuis que Rostand a disparu, lillusion d'une
efficacité eugénique devient r=alité grace a la
génétique moléculaire, alors/ que simultanément
les résolutions démocratiques acculaient tout pro-
jet eugénique @ Une réference obligalcire | celle
de la décence humaniste. Aussi le nouveau visage
de l'eugénisme ne peut-il étre que bienveillant,
discret at indolore - visage rassurant du médical
se poftant au-devant das désirs' de norme el de
surnorme, comme si llaccomplisserment de ces
désirs était possible et souhaitable. C'est ce
termips, détermihant pour 'histoirs de I'humanité
que nous allons vivre incessamment. Car les pro-
gres considérables de la technique nous font pas-
ser du discours archaigie sur l'eug@nisie, el de
ses essais miserables, ala constitution diune pra-
tique scientifique et, comble d’efficace, cetta pra-
tigue s‘avere aussi compatible avec les exigences
de respect de la personne. Liegal généraux qui
instituait I'eugénisme naif de Rostand n‘avrzit
certainement pas cadticnné |e projet savant,
opportuniste et infiniment pervers qui, pour la
premigre fais, menace I'humanité d*stre réduize
par la technoscience a l'éat de cheptel ravi”.
[ntre les deux theéses 2n présence, il serbile danc
n'y avoir aucune discussion possible, tant ‘eur
compréhension de leugénisme parail récipro-
queiment exclusive. Elles repusenit n@&anmuvins sui
un postulat commun : idée que la médedne
expérimentale appuyée de plus en pius sur la
genétique ‘procuirait aujourd’hul un sugenisme
“libdral”, centré sur des valeurs individualistes
plutét que sur les préeccupations fondamentales
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de l'eugénismme des péres fondatsurs (Galton et
ses disciples), davantage saticiens de Famélinra-
tion de 'espece humaine ou plus exactement de
ses lignées supposees les meilleures, selon le
vecabulaire originel de la pensée eugéniste.
Plusieurs livres paris ou traduits récemment per-
mettent de faire avancer le débat Ce sont les
livies d'Apne Carel, Histoite de |'zugénisme &n
France. Les médezins. et la procréativh XIX*-X\*
sigcle’ ; de Daniel Kavles, Au nom dz 'eugénisme.
Gerétlgue el sulitigue dans le imande onglo-saxoen’;
de [ean-Paul Thomas, Les Fondements de l'euge-
nismez' | anfin, de wvolume et de propos plus
modestas, le petit livie d'André Pichat,
L'Elgénisme i [ss génpticiers taisiy par [a scipnce
Le petit livre dfAndré Pichot s'intéresse, entie
autres, au passé de [‘eugénisme. Un passé qui ne
vellt pas tadjours passer, pour reprendre une for-
miuls equivoque utilisée 2 propos d'evénements
historiques qul ne sant pas sans rapport avec lui'.
Le livre de D. Kevles, paru initislement en 1985 et
traduit auourd’nui, eludie en datall les theories,
les discours et les politiques eugénistes en
Grande-Bretagne =t aux Etats-Unis. Celul d'Anne
Carol s'attache surtout au contexte madical de
I‘eugénisme francais en insistant sur les particula
rités notables de son histaire depuis 1= début du
KIX™ iisquitaiy milien din XX sigcle. Un e travail
nistorique est nécessaire, caril permet de mentrer
gue l'eugénisme deborde de Eeaucoup sa version
au sa radicalisaticn nazie et qu'il 3 ‘nspiré une
grande diversité de pratiques politiques menées
dzns la plupart des pays occidentatx et au Japon
dés le début du sizcle et iméme aprés laseconde
querre: mondiale, melant des mesures "nege-
tfives” (mesures restrictives d'immigratian, stérili-
salions, euthenasie) a quelgues réves d'eugye-
nigue “pasitive” (recharche des meillelrs “crolse-
ments” pour la reproduction humaine) devenus
catichemars dans leur passage @ I'acte, ou dér-
woires initiatives comme celle des "hapaues ds
sperme” de pria-Nebel, & partir d'une idée sug-
qérée en 1935 par le géréticien H. Muller dans
son livre Hors de fe nuit',

Lat raductionide son fivre donne & Dayid Kevies
I'occasian d'une préface aciualisée qui dresse le
constat suivant : le spectre ce I'eugénisme
planesur pratiguement toutes les recherches en
genetique humaine, et ¢’est peut-étre plus vrai a
prasenil gu'illy @ une dizgine d'années lorsque c2
livie 2 &€ publié pour'la premiére fois.” Anns
‘Carol met toutefois en garde contre de telles for-
mulations : “L'eugénisme expose art effet I'histor
rien qui I'aborcle 3 un danger permanent d'ana-
chronisme : le danger d'une réinterprétation a ta
lumiére du génocide. Qualitié de «spectrer, char-
qé ce l'idee d'une menace, il impose ournolse
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ment une lecture selective des sources, comme §i
'histaire de [‘eugéaisme deval nécassairement
expliquer les chambres & goz, comme 3i tout ce qui
n'y aboutissait pas n'était pas, er fait, del’eugenis-
me.” (Histolre de l'eugénisme eq france, p. 12.)

Jean-Paul Thomas est réticent quant a un Jsage
trop géneral du terme - “Uidée d’améliorer les
caracténistiques héréditaires de |'humanité est fort
ancienne. Platon, par exemple, prévoyait de don-
ner en partage aux gardiens de sa Cité joéale les
fermmes les plus aptes @ léur assurer une heurey-
se pregéniture. En ce sens, Fraricis Galton, cousin
de Charles Darwin, ‘qui proposc.en 1BE3 e néo-
logisme etgenics, invents le mot mals non la
chose 'engénisme — du grec ey, bon, st genos
naissarice, mce — désignerait simplement 'aneé-
lioration de ["humanité dans ses caractéres trans-
missikles auix générations suivantes.” (Op. dt, p.
3.) En Tait, plus on elargit 'extanslon du terme;
plus il est facile de montrer oue finalement |'eu-
genisme £st lié a unz amélioration progressive de
I'espece humaine cemime le soltiennent I philo-
scpne P-A. Tzguieff ouw le sortiologue Alain
Rruuard™, el wlus dlurs il sera possible de faine|=
partage entre un “bon” el un “mauvais” eugénis-
me oy du mains entre des formes diverses d'eu=
génisme liées a des préoccupations pratiques plu-
tat qu'a un corps cohérent de doctring dont Anne
Carol montre bien l'inconsistance oul les contia-
dictions dans |a littérature médicale francaise. On
percoit bien, dans e parcours historique ainsi
retracé, comment les débats scentifiques, madi-
raux et palitiques, notamment ceux gui oppo-
sent les tenanits de Lamarck 3 ceus dfune concep-
tion weismannienne de I'heredite !, ou les popu-
latiennistes aux naomalthusiens, traversent le
REX= el fe KX= siecle en dega des furmulations plus
théoriques de I'eugénisme. Cest dailleurs V'une
des particularités de I'eugensme 'a (a frangaise” :
a coté d'un mouvement idéologique &t politiqus-
mant Bclatél® qui n'a pas et dinfluence notable
gl termes diaglions insttutionnzlies comme cels
a été |e cas dans nombre d'autres pays, ony trou-
ve les théoriciens les plus rmdicaux quant auy pro-
positions dfélimination des “faibles”, des ftarés”,
des "dégénérées” des “avarias”. Ces formulatinns
sont clairement exprimées dans I'ceuvre de
Vacher de Lapouge, no@ammnent dans Les
Selections saciales (1896) , dans | livee du prix
Nobel Charles Richet, La Sélection humoine (1919).
atdans e livie qui aul le plus de reténtissement &
sa sortie, 1'Homme, cet inconnu (1935), d'un autre
orix Mobel, Alexis Carrel. Or peut y ajouter la
suggestion d'un médecin moins coriny, C. Biret-
Saviglé, auteur J'un [ivee dont e lire esta lul seul
un programme explicite 1 Let Haras humains
(1218), On trouve daps ce livie |4 proposition
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“d’encourager le suicide des mauvais genérateurs
ot, 3 cat effet, de créerun institut d’zuthanasie o
les dégenéres; ftigués de la vie, seront anesthe-
siés @ mort & I"zide du protoxyde d'azote ou gaz
hilarant”, institut que Binet-Sanglé propose de
rattacher al'Asgistance publique’. Inutile d'insis-
tersur le -apport entra de tzllesidéss er le passa-
ce a l'acte dans I'opération “Euthanasie” mise en
celvre contre les malades mentaux par le régime
nazl. En France, la seule masurs politicue réelle-
ment eugénicue a porté sunl‘obligation de |'exa-
men prénuptial, institué par la loi de 1942, dont
Anpe Carol retrace laigentse dans l'avant-dernier
chapitre de san livre.

Reprenant I'histoire culfurelle at philosophigque i
a vu se constituer I'sugenisme comme doctrine
consistante, |-P. Thomas s'interoge quant a i
dans la troisigme parie de son livre sur les
manigres dont est aujeurd’hul posé le problgme de
I'eugénisme, Il nest pas indispensahle, écrit-il,
dlinvequer favorablement I'eugénisme pour luttsr
contre la peur des biotechnologies ou pour s'alever
contre la condamnation absurde des recherches
sur le génomie humeit. Toul du Lanbrdireg ung
complémentarité objective de la szeralisation du
génome ct de la réhabilitation do 'eugénisme fait
sentir ses effets.” (Op. at., p. 106.) En soulignant
ainsi la concordance “objective” des théses les plus
vpposées, |.-P. Thomas confirme 'existence d'un
présupposé commun aux deux positions. qui s'af-
frortent tout en nous donnant les moyers d'une
réflexion plus stimulartes,

Ce qui est le plus a radouter, argue-t-il, ‘dans les
usages politigues d'une science comme la géna-
tigue, c'est moins la course a des projets de
recherche mal assurés de leurs fondements théo:
Tiques gue e conjonction poessible d'un certain
discours medical st de reprasantations scciales
irspirees des théses soclobiclogiques évoguées
plus haut. Cest bien sur 2 paint qu'on voii la dif-
ficulté peur la génétique de se dégager de sa
“gangue” ideolugigue, Il sulfil de s'intertoyger s
Iz facllité avec laguelle drcule, dans le discours
scientifique, comme dans le discours commun, |a
metaphore plus gue confuse du “patrimoing”
agénéfique. Meme si certains biologistes comme
I, Atlan meitent en garde depuis fongtemps
contre ce genre d'expression — tout comme is
mettent en garde contre 'a formule “programme
génétigue” qul vahicule d'autres confusions

encore” —, la persistance d’une telle meétaphore

releve d'une analyse qui dépasse la simple ot
regretteble facllité du langage ordinaire. son
absence de rigueur. |l y 3 dans cesmétaghores
patrimeniales up modéle ge la tansmission gui
s'inserit dans un horizon mederne, différent de
celui de I'hérédité nobiliaire et de sa symboligue
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d'un sang pur. Comme |'Bvoquait déia Anne
Cargl dans son livie s "Toul ufy discodrs d'inspira-
tion économigue témoiane de I'emergence d'un
nouveau modele, qui fait de Gaiton le grand écono
miste:du capital biolocique.” (Op. dit, p. 240 50.).
D'autres largissent catte préoccupation 4 l'en-
sermbile de 'espece, et ce changement d'échelle,
comme le note Anne Carol, n‘est pas insignifiant :
... Il transforme'le médean, de consultant dis-
pornible et attentif, en €conomiste, en gestionnai-
re directif, en fechnicien z8l& du sministére des
Finances vivantes et productivess,” Tous ces
termes, strictement reprs au discours medical de
I'époque, nous semblent décisifs pour com-
prendre la comstitution d'un imaginaire politique
centré sur la gestion des phénoménes vivants
dont l'eugénisme a ét2 ['une des cnstallisations
passibles. Mickel Folucadlt avait commence de
dassiner la génealogis complexe de catie nouvel-
e configuration du gouvemement des “papula-
tions" humaines : "Il faudrait patler de «biopoli-
tigues pour désigner ce qui fait entrer iz vie et ses
meécanismes dans le domaing des calculs expli-
cites (._.) ¢ ce n'est paint que |a vie ait £1& exhaus-
tivement intégrée & des lechnigues qul la domi-
nent =tila gerent : sans cesse, elle leur echappe.
Haors du mende occidental, [a faming existe a une
échelle plus Imporiante que jamals | et [ risgques
bielogiques encourus par |'espéce sont peut-atre
pius grands, plus graves en tout cas, qu'svant la
naissance de la microbiologie. Mais ce guian
pourrait: appeler le “seuil dz modernité bislo-
gique” d'une sougté se situe au moment ol “es-
péce enfre commie enjeu dans ses propres straté-
gies politigues. L'homme, pendant des millé-
naires; est resté ce quiil €tait pour Aristote : un
animal vivant et de plus capable d'une existence
paolitigue ; I'homime medarme est un animal dans
la politique duque! sa vie c’étre vivant est en
question’."

La periinence de cette pemspeclive: géngalo-
gigque, plus évidente aujourd’hul qu'il y a vingt
ans, fait misux saisir pourquoi I'eugénisme
resurgit dans les debats prasents alors méme
que les effets historiques de sa consistance idéon-
logique sont largement epuises = c'est le travail
interminable d'une histoire critique de la géne-
tique affrontant avec malaise son irréductible
provenance el, davantage €ncore, son inceftai-
na ascendance, impllquant maintenant la forme
mems des sspéces vivantzs st de [‘espece
humaine. Mais du m&me coup, c'est lacapacite
a nz pas vouloir tracer cette forme une fois pour
toutes, et pour raus 12s &ires humains, qui mon-
trera daris ‘avenir si l'eugénismme est bien une
ideologie du passé.
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(e lire. passionmant, wons. permet de mieux) comprendye. comment ot pu s dézelopper les |théories
CREEISTES et Teponse-a un sertiment d impisance devint les ravages de fleane contme. la sypbiits; la
suberealose on Pilevalisme. On . voueoe nataznnent (p. 16 5) e reference dle rhise dit ocreter Mazier qudy
en 1895, est un des presiers & wwspeier L futte comre la dégénirescenee ex [¥lomination des degéuérés. On
vetruioe ausd des rej"e"mtru it la selection bumatnie de Charles Ricket. \quedeer lopn A tve v praveinal o qud;
e 1912, prgpisans Iy suppresion Jés anormans, dorit e v asuroment hetivier la sensiblevie ' de norve.
épogue. On T e traiter de monstre, pace gt je prifere fes enfants sains aux enfants e e que je ne
LIS ditcting metessite sociale [ COTEeTTeT LS mﬁmu teres. ™ Sutsornuen-mm wx e Churles Richer Ufﬂ‘ iﬂmfr?f e
prix Nobel en IWI3 pour ses vecherches suz i pb}'fﬂ'ut, Uu aufre pn\ Nukel, .-f!a.u.r Carre | pour ses
recherches sur des sutures vassularess, precomsera quant & k. en 1935, dans LHomme, cet inconny!
ditaliser des Erallisenments CUtpiEnGSTIes PotureILE de gas, appupries i permitivaicns de disposer de fagun

Bt ¢t éconamique des crimimels et des fonls .‘ifm@mm Somt Frogues les virisons,

llénlginues et éthiques

il i posser a Fextermimiation “douce™ de quarante mille malades HEmtaY har dimimutionvolpntaire
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des vies de oindre valens” (p. 1T1); Chaglic page de ce lrore est Poccasion de logons édifiontes sur le contrile
de {'impmgration, s des consulerutions antisemites (p. 141 ¢t 18%), sur lo castraiwon. (. 176 on ser la
relégatron en/Corse oue e Irlande (p: 183). Ces disconrs dexclusion pure e dure fout, selon lauteny; purtic
dnit zonee = ils mo somt “gue Dirvant-garde brayante e tapueuse, dune concoption glokale de Ubomme vt de
la predevine, guseus des formies plus ddulemiées, candnit G Ja aénd Uiston totalitaire™ (p: 187): Le niédedin
doir prouven, chiffresa Fappis, son wisalité sociale (o 241) - <Lan mioment racial de d'éoolition soaghdlitige
de 'la Franee, le prédicin gui s'mterrage sur le fait de no pas #re.an avar des fonctions productives, se
transfarme en consuitan; disponible er greentif, en eonomiste, en gestionnagre divectif, s technicien =él6, an
visque de trinsformer (e sujer en fonction ou organe st legeiel tous 65t fernets : iRQUisHOR Coptnte commrainte
(0. 238).

Ce livre aburde o ailléars Pestervrination nazic oo récély desvés troiblantes réaciians ches le conpys médian
[frangais d'apris-gaerre ; “Ce qui est dénonce comme paviicadierement intolérable en 1945, 1946 ou 1947
dims la presse medicale, cest, coprme & Nurewtberg, que des medicins atent pu participer i des
P iperiatens i, i () Ls medvans focdisés sur ce gaste mdancesulile, dulllient d: reflichir an e
@iahal de Vexpivience allemande ex i ly pacticipation wine inzellectuelle des wédecins 3 celle-¢i" (p. 342).
Je ne puis weempecher de faive le rapprochentent avey la yeéforyie de'le Sdctrite sockale qui, sois couvert de
wigillcrire gostion comamigie, risghe de wous Imposer ine vision frés arictuive de la maladic et wne
orgamisation. trebnocratigte de ln medecme. On prentse demander quelle legon e corps muedical actuel anra
rerenu de cerre hisire asez fiaiche, somme tauge. Le reorysan conczpr & identite natiomale™ et “d’inégalite
des ruces” pie privecupe tout particulicrement cur, deés lors que Pom essaye de Jes definin, on prend amscience
il cis concepts, lon de tatijonas yeseyer i ne copmrndits degntolagipue oa étbtpne. pevent aondiire,
seloi fe projet idéologique de lear defenseur; & li mise sur pied d'une communautd de valenrs kistoriques,
aulturelles. ont ethriques. Jo suic “cuvieux" et mqmr: de savoir fusgu'ol les catoyons frangois powrvaient s¢
vecunnditre dins certe identitc vt do st qui sera réservé @ ceux qui en seraient exclus, tou en ayant
Reanoins W ntimalae ffunaise.

Taomeruss aussi sensilnbiser mes confrives sur e panit = certaines pusitions d'Alexss Carrel peuvent constituer
des prepuices diune structuration de L Socets sur un niode poteniiellement, by sitriste waiec, ponr conségience,
lia vavise ent place de groupes sociatix compartimentis commze Je. Front nagional qui distingue deja : les “folles™
les “sidatques™, Jes “hewrs"-.. Cest la disnension symboligne qui est questionnie, & savoir Uéthigue d'un
buomeme, {'étbiqne dun groupe professionnel, Fetbique d'un pays. En effet, je considére nuz tant que des
bommics nicvont Uuppartenance d'un saul bypnee @ Uespéce bumine 0w a (i conmmunatets des atayens, nous
cotirrons I risque de woir ces hommes-la dityutie I brananied entigre au nem dela pureeé de letie granpe, de
la pror du métisage on de o “prifirenice nationale”.

Deplus. a partiv du wapient ow V'on stigmatise am groupe social arbitraivemont sur li cauleur; Vorigine
ceograpbique, l'adens; le revenn coonomguy, fo. taux dimvalidite, la masso lexicale — pourguoi pas
Cimplanaqsion des dencs; le profil morphologtguc et dewin le aaryatyie #—, si un grosge et stugmutise, qui
exmpécberii que 13 enparte quel wutre gronpe défini me:}:ﬁgﬁqﬂmvm Je s0it & sont ol pltes zavd, surtout si
It question du chimage ot de Pinsécurité w'ese pas réglée 2

W w'ese pis innrile de rappeler les refévencs qua pit fiasve M. Lz Pen it Alexss Carvel ainsi guie ses liens
wlétlagigiies aver e doceenr Nimtier Do, leader des commiandos anti-IVG, leguel wime i sonligner qur *le
FN est lua sende formation qui depus sa création & toujonrs defepdu fe drog ala vie”,

Ge_arges Fredermann

L. Carvel Alexis, 'Homme, cet inconnu, &dirions Plon, Ire édition 1935, réédition 1997,

AT QLS
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“Peut-gtre faudrait-il supprimer les prisons. Elles pourraient étre remplacées par des institutions beaucoup plus
petites et molns codteuses, Le conditionnement des crimineis les molns dangeru:u par le fouet, ou par queigque
autre moyen plus scientifique, suivi d’'un court séjour a I'hapital, suffirait probablement a assurer I'ordre. Quant
aux autres, caux qui ont tue, qui ont volé a3 main armeée, qui ent enlevé des enfants, qui ont dépouillé les pauvres,
qul ont gravement trompe€ la confiance du public, un établissement euthanasique, pourvu de gaz appropriés,
permettrait d'en disposer de fagcon humaine et économigie Le méme traltement ne serait-il pas applicable aux
fous qul ont commis des actes criminels 7 Il ne faut pas hesiter & ordonner la sociélé moderne par rapport a
Vindividu sain'.” Alexis Carrel '

I’ eugénisme
en France pendant la guerre

Le Cercle Menachem Taffel, créé par des  résistants francais diréseau Alliance exscutés par Ggm—gfg Federmann

médecins allemands et francais dans le but
d'ouvrir un champ de réflexions ethiques et
civiques pour toute personng sfinscivanl dans
une gémarche thérapeutigue ou a voration de
scignant, a vu le jour officgelleimenL le 26 mais
1997, [l porte le nom de la seule victime identifice
des forfaits du professeur Hirl Puur elayer les
recherches sordides aqu'il raalisait danslecaare de
son institut de “bivlogie de la rce”, celui-ci ayait,
e 1943, rhoisi a Auschwitz quatre-vingt-six
personnes juives alin de les faire exécuter au
Struthof, & saixante-ring kilomatres de
Strasbiourg:

Videntité de Menachem Taffel a été retrouvée
“grace”, sl nous osans dire, au matricule 197969
tatoué sur sen avant-bras gauchs. Cest sars
doute la seule victime au monde des
sxpérimentations sur I'homme qui dispose d'une
sépulture. 1l repose au cimetigre  jUiIF de
Cronenboury, a Strasboury. Dés 1992, avec MM.
Bruno Escoubés st |acques Morel [tous desux
meribres du CNRS) nmous: avions sssays de
sensibiliser le doyen de la faculté de medecine et
e president de luniversité Louiz Pasteur, 3
limpaortance; pour les generations actuelles et

la Gestapo: Une playue commémorative apposse
sur e pitier allemand du pont de I'Furape rappelle
Uésurmais ces événements.

Neux céremonies — le 8 maj 1995 et |le 22
wetobre 1998 — ont réun| des médecins
aAllemande et francais, jUifs et non juifs, gui se'sont
sauvenus cue la médecine avalt d'aberd une
voeation humaniste et que I'horreur devait étre
dénoncée. Une plaque & ‘@ mémoire de
Menachem Taflel =z 21é apposée 2 la base du
monument existant au cimetiére |sraelite e
Strashourg par Roland Knebuscn er ses amis.
Nous militons pour gu‘une plague soiapposée a
Iinstitut d’anatomie normale de Strasbourg et
nous mous heuartans au refus des autontes
administratives depuis 1922,

Le cercle Taffel a ensuite abordé, grace au docteur
Yves Ternen', la douloureuse question des
génocides au XX° siecle el de la participation des
meédecing, notamment dans los génocides juif et
tzigane. Le cercle s'intéresse bien evidemment a
la question de I'eugénisima.

el Alews, o5

i
1% &dizinn 1035, ehaelly
2

Ern fves Temon faitr&grencea pour ses stodes

‘utures  d'studiants  en  meédecing, de _ il S N - e

; ) ) ] cOPCRmE | LIES genves (Terstrususes dg 13 mniacdecing
commemorar la memoire. des victimes du St c7tEr 1rols dB Vet ol o
professeur Hirt. Dans [‘intervalle, lc contact avait nigves Stente IHelmtsn | Le Mo ooE e
8té pris avec Roland Knebusch, psychanalyste et OISR CIAT,
psychothérapeute 3 Kehl, cn Allemagne. Ce L3

derrier, qui travaille sur la-mémoire, avait réussi
avec des collgques, 3 rappeler le souvenir de neuf

mie au. ez

man 1923
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L’interdiction de la
thérapie germinale

resistera-t-elle au vertige

Marie-Helene Faverper

52

de I’époque

Quand les premiers essais de thérapie génique
furent tentés, en 1920, on pouvait lire partout
dans la presse s meme remarque @siurant2 © un
large consensus est réalisé dans le monde scienti-
fintie et médical international sur 'interdiction de
manipuler géhétiquemeril les cellules gerfhinuales
(precurselirs des cellules reproductrices) et celles
de"emnbeyon, commiz on sail le Taire cher Pani-
mal*. Autrement dit, fa thérapie gérique ne pouir-
fg eHe mise en weuvre que sui les cellulis soma-
tiques', alors quela theérapie germinale, qui modi-
fie le: génome de tout Nindividu et de ses descen-
danfs, est interdite. C'sst l= sens de ['avis qu'a
rendu te Comité consultatf natonal d'éthigue le
13 décembre 1990,

En effet, prégisait le professeur |ean Dausset, Ml

réside le grand danger. Penssz a ce qu'on pour-

rait créer ! des monstres, des soldats en série, des

esclaves, etc.”. Sans forcément arriver 3 des pro-
ductions aussi spectaculaires, les debats qul se
sont tenus cette anneela montraient qufjl < agis-

seit d'éviter d'ouvri- urie boite de Pandore, d'ou

les maux pourraient s'enchainer de fagon irésis-
tible. Comme I'a mantre Jersmy Ritkin, celebyre
opposant americain, il n'y a'pas de frantiére nette
entre la reparation de defauts geneliques et
I'amélioration de I'espece, ‘il n'y a pas da repére
indiquant lpgiquement ou s'arréter”.

Les dérives eugénistes sont d'autant plus aisées
qu'elles peuvent procéder par glissements insen-
sibles, avec la conviction ce “faire le bien”, du
moins d'zgir potur le bien du sujet. Un exempie
actuel est fourni par I'élargissement dela pres

FRATICHES

?

cription de I'harmane de croissance & des indica-
tions non thémpeutiques. Depuis  plusieurs
anrees; des parents demandent a leur médecin
de prescrire hormone de  croissance @ ledr
enfant, oui ne présente aucun delicit hormonal
mials guills Jugent “lop petit’... quand ce n'est
pas le médecin li-méme qui en fait la proposi-
Lion®, L'argurnent avance © ure Lallle plus pres de
la. normale "permettra peut-tre 4 'age adulte
une mellleure Insertion socioprofessionnelle™.
Mals o s'arrdler au jusze 7 Une taille un peu
superieure a la normale ne serait-elle pas encore
plus souhaitable, compte tenu des critéres domi-
nants (e notré société 7 Aux Etats-Unis, des
parants demandent déja qu‘an administre a leurs
enfants des doses d'hormone de crolssance suffi-
santes dans l'espoir quils deviennent basket-
TEUrs...

En fait, comme pour tous les traits quantitatifs, il
f'existe pas de valelr “normale”. Tout au plus
peut-on calculer Une moyenne. Imaginons que
I'on puisse effectuer Une compensation par thara-
pie germinale. Pour éviter le‘tisgue de passer a un
eugenisme positif, devra-t-on prendre la moyen-
ne comme lirnite @ ne pas dépasser 7 Mais guelie
moyvenne 7 Pourla 1allle, par example, devra-t-on
prengre colle aes Bayqﬁes ou celle’ des popula
tions du Mord ? Devra-t-elie &ire definie par famil-
le (juzqu’h combien de gensrations ?); ou encore
au niveau national ?! Cat exemple simple appor-
te la démonstration quieugénisme neégatif et
eugenisme positit ne sont pas; au fond, distincts.
Le risque da dérive eugéniste se pose déja dans
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des termes pratiquement anzlogues pour le dia=
gnostic preimplantatoire (DP1) qui permet de
choisir, parmi ces embryons obtenus par fécon-
dation in vifrg, ceux qui sont indemmes du risque
de certaines maladizs gérétiques’. Le nombre de
tests proposés sz mulliplie a grande vitesss;
s'Ztendant a des maladies de moins #n moins
graves. De plus, la possibilité de donage des
embryans en plusieurs exemplaires (& visge nan
pas reproductive, mals seulement diagnestique’)
accelererzit considérablement | phénoméns,
qu'il s‘agisse seulament d'éliminer les embryons
“defectueux” (DPI), ou de s manipulér ganeti-
quement (therapiz ganigque).

Dans un entetien ascconde au Morde, 12 Di Alaty
Caleman, responsable de la recherche et du deve-
loppement a PPL Therupeutics (mpliques dars la
créztion e Dolly) terte oe nous rassurer Il ast
interessant de noter que l'on peut theoriguement
modifier depuis anviron cix-sept ans le patrimei-
ne genélique d'étres humains en injectant tel cu
tel géne dans un ceuf fartilisé. |l est mssurant de
voir qu‘aucun chercheur =fous fi'a chalsi una telle
optien.”

Et pourtant, des personnalités, qui ne sont appa-
remment pas folles, remetiant en cause dans
lebrs discaurs I'initerdiction de la thérapie genique
germinzle : le professeur Axel Kahn, membre du
Cormite consultatif national d'éthigue, que nous
avons interviewe (volr entretien pags 29) arzjoint
surce point d'autres éminents sdentifiques, tels

Dessin tiré de Pratiquas
n" 24, jullgt-aoil 1978

camechemnnrs

quc le professeur Jean Hamburaer (quia égales
ment tenu ce genre de propos juste avant son
déces) et le professeur Albert Jacquard... Et
MNoélle Lenoir, présidente du Comité d'éthique de
["Unesco, vient d'insérer un: bémol dans son dis-
cours. en déclarant que la thérapie genique ger-
minale n'est “pas &thiguement envisageable
aujourd'hul” (c’es: nous qui soulignons).

des rendems
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Fascingtions
et Presages

Erre Galam  Ala fois étoutfante de sécurité el fascinante par  susciter une vigilanice Ethique d'autant plus aigue
I'espoir qu'elie suscite, la prédiction n'est pas &  qu’elle nous oblige a assumer nos responsabilités
Iabri c'un travers directement' issi de son  collectives et individuelles et, pour cdla, 2
efficacité, Fondamentalement, la médecine  accroitre en méme temps que nos capacités
crechsans oy Techerche les maladies ou ce/qui peut en donner.  scientifiques et techniques, notre compétence a
fes astechy refulimnnels o Elle corrige ou previent des dysfonctionnements, “bien” les metire en cuvre.

antnronoineioEs JE

e établis par rapport 3 ure normalité et une santé
souvant présentées comme le bien supréme. Elle
s'intéresse donc a ce qui est negatif. Forte de sa
tendance a'se projeter dans l'avenir, la medecine
prédiclive peul ires Lien déraper vers la ediviche
des ééments pogitifs ; le ‘génome idéal, ou du
maoins 'le  meilleur possinle. Qn pergaoit
imrnédiatement le risque du tri d'embryons et ce
la redécouverte du mythe aryen par la suence,
risque majeur aui ne peut pas-&tre cerné par a
statistique ni svacué d'autorite. Par zillsurs, e
mot méme de “pradiction” nfest pas sans
gvoquer les mazalof, terme hébraique signifiant
les “destinées”, les "présages!” qui repré&sentent
pour la tradition |uive wune des bases
fondamentales de ["dolatrie, cest-a-dire d'un
rappoft qui enfarme 2t instrumentalise caux qui

“Reperes  CIOIEHL s'en servin. Ce risque dans ['ulilisation du
10 ievara A rmans. savoir est d'autant moins & minimiser que ce

205 savoir est pertirent et prometteur. Ii ne dait pas
paralyser le développement de la recherche mais

E AR TN )

B = 426
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Un point de vue du

Dalai LLama

ST Iévolution  de  espece
entierement affzire d'snvironrement et e

madification de génes, de chinmosames, alos

celavoudrait dire qu’il n'y a pas la moindre place
reprises, et
notamment a Strasbotirg en novembre 1996, e

pour 2 karma.™ A plusieurs
Dalal Lama a tenu'a faire part de sonh scapticisme
quant aux conséquences des manipulations
genétiques sur le karma. Cette notion met en
avant l'interdépendance entre fes &tres sensibles,
leur etat interieur =t leur environnemeant. Le
stbjectlf ast la clef de volite de tout ce& qui
advient. Ainsi, Une communauté hiumaine ol
regnerait o haine, pourrait aller, sefon |ul, jusqu's
entrainer de grosses chaleurs ou des sécherasses,
alors que la science, elle, évoquera de préférence,
face a ung cdtastrophe naturelle, des causes
objectives .comme des dépressiors oul des
anticépressions, des anticyclones.

Le mande, méme animé par des génes cantrélés,
ne saumil effacer le role primordial du karma.
Mlais I"évolution, I'environnament restent avant
tout tributaires de cotte potentialite sensible qui
n'est pas daps I'instant seulement mais traduit
aussi I'état sensible d'étres s'étant incarn@s dans
des vies aniérieures, f le Dalai Lama de conclure,
a Strashourg - /Il ne faut pas dire que €2 genre

Larmaine  est

FEeT ey ] - comarch ool vs

de science ou de recherche est foncidrement
mauvais £t qu'il faut 'éviter a tlout prix. NI dirs,
au’ contraire, qu'il faut pousser juUscu’a 'extiéme
les manipulations génétiques, que c'est la
salutior de tous nos maux. |e crois gue l'essentiel
est d'avoir une pasition [uste, alfriiste et de ne
tomber dans aucun excés.”

Ces propos sont extraits de Ia conférence “Quel
humanisme pour le XXI* siecle 7" donnée en
novembre 1996 & Strasbourg. par le Dalai Lama,
chef des Tibétains en exil, a l'inltiative de

I'association Art sans frontieres Strasbourg.
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Narcalin Pleynat

lLa soacicte dn oen

canchemars

= Comment
ne pas étre une

brebis clonée 7

56

Qu'est-ce qui vole 12 splendeur du mande, a
I'Heure justement de la mondialisation ?

N'sst-ce pasle controle progressif de l'économie
de @ planete par I'heégemonie scientifique. et
technique d'une culturs orcidantale, devenus e
affel tout a fait hitg&moiiigue et réylant depuls
fuelques jours d'ailleurs, par exemple, les modes
de vie du Sud asiatique, 3 travers le Fonds
monélaire interpational et la Banqueé mondiale ?
Mais pourquoi la splandeur du monde devrait-ile
pour autant m'étre voilée ? En quoi m'est-elle
voilée par la mondialisation, si ¢e n'est dans la
mesure ol j& n'y trouve pas ma place, € ce n'ast
dans la mesurs oil le développement précipite et
salvage dela mondialisation des scignces et des
techinigues privilegis son economic aux depers
de la miepre, privilege e ceveloppement
sauvage de 'éconamie dela machine aux dépens
de I'borme 7 Lhonyne dull fairg avel mais,
avant de savoir comment faire avec, se/trouve en
guelque sorte expropnz de lui-méme, d'ol ce
sentiment c'absurdité et de tragique de la vie,
d'el langoisse qui le hante et ’empleie, par la
meme cccasion, a le détruirs.

Un exemple de cetie sauvagerie : |a découverte
fque des savants ont réussi @ cloner e brebig e,
par voie de conséquence, a coner I'nomme. C'est
trés étrange, cette histoire de révélatian <ur le
cloinage des brebis. Il'y a trols ans, i y & eu un
grand article dans Le Monde, én premiere page,
déclarant que des savants américains pensalent
en effet pouvolr doner/Iomme — ot plis 'on
n'‘a pliss parlé de rien,

£t brusquement, a propos de c¢e clonage des
brebis, tous les chefs d'Etat semblent decouvrir
quelque chose qui figurait en premiére page d'un
journal trois ans plus 1ot et se décident

PRATIOLES

d'interdire... d'intérdire ce qui a déja éu lieu L.
et d'interdire quoi 2 Il n'est pas impossible du
tout, =n sffet, que quelgue dictateur dans le
monde s‘emplole un joura clener vu ne |4t déja

'fﬂ:f.
Ace propos, je découvre cel €1 un article qui

precise la chose suivante : Polly, second clong
ce brebis adulte née, comme Dally — an se
souvient que Dolly, c'etail lelitte d'une célebre
comedie musicale, Helle Dolly —, au Rastin
Institut, porie un géne humain qui lui permiet
de produire dans son lzit un medicament
naturel, une protéine humaine. Nous avons
donc €€ un tout petit peu plus loin que le
simple clonage : le clonage s'accompagne chez
les animaux de genes humains.

II' est interessant dans ceite aventure — que e
trouve pessonnellement taul 3 fait nassiannants
—ceramarquer que s les choses se poursuivent,
on pourra de la brebis passer a I'homime, ce gul
est quand méme extrémement significatif ! je me
demande immédiatement comunent e pas glre
une hrebhis. Camment ng pas étre une brebis
clonée. Commentne pas s lalisser cloner comme
une brebis.

Mais il semble que cest an =ffet Iz grande
gusstion © Comment, dans ce développement
des sciences et des techpigues, 'fomme: vast-il
&tre- autre chose qu'une brebis ou gu'une
matiére premigre ?

Ces propos sont extraits d'une
communication faite par Marcelin Pleynet
dans le cadre de la manifestation ‘Le
parcours du regard”, orgamises pendant
I’été 1997 a Oletta, en Corse, par
Maddalena Rodriguez-Antoniotti.
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Génetique et
anthropologie :

vers de nouveaux mythes

“Erre-reconmu commo framme . ush avant fout se
faire reconnaitre le droiv dimiter les dieux.™
Frlgar Marin

L=s Stars, Puris. 1957

La revalution biglagiqus, vehiculant les concepts
de pathologie moléculaire et de code géneligue
pourrait, & tetrne, dorner @ I'hemme trois
pouvelrs : la maittise de la raprocuction, celle de
I'hérédité! et celle du sysidme perveus,
I'affranchissant ainsl de contraintes gque sa
condition semoplait e destiner a subjr. Clest
pourquoi la génétique a suscité et suscite encore
tant de passians, de controverses, d'espoirs et de
craintes.

A ¢oté des espoirs — procréation assistés,
thérapiz génique, dépistages permeitant la
prévention, voire: |'gradication de certalnes
aftections, la genétique engendre das peurs, aussi
l&gitimes que les attentes ci dessus @voquges,
Misas en exergue par les medias, justifieas cu
non, cet craintes n'en sont pas meoins présentes
dans I'imagjnaire et, a ca tilre, nécessitent une
etude plus  spprofondie  dan: laquelle
I'anthropologie a deje son mot a dire.

Les peurs

Malgré les changements d'appellation de ce
domaine de recherche, qui, aprés avoir €€
danommeé “manipulations génétiques”, est deva-
nu “recombinaisons génétiques in vitro” avant

d'adapter le plus rassurant “génie genétique”, la
part d'incertitude connolée par le premier Lemme
demenre assnride a |'ensemble des innovations
toucliant au gene, de prés ou de loin.

| es recherches sur des germes pathngenes ant
toujours efirayé ; airsi, lors de la préparatior: du
vaccih canire la rage pas Pasteur, |la popllation
parsiepne craidnait une epldémie qui nteul heu-
reusement pas lisll. Les expériences pratiquéss
dars les camps de la mort nazis ont profonds-
ment margué |'imaginaire collectif, et meme de
nosjours, le mythe de 'apprenti sorcier est omni-
présent : certaines rumsurs affirment que le sida
résulte d'expériences bactériologiques menées
sans précaution par des autorités militaires,
L'ongine de la maladie 250 souvent attribuge a
I'hommie dans le réte du savant fou & qui échap-
pe son invention : “Le rsct est traversé par les
doutes et les hésifations mais sa vraisemblance
tiert au falt qu'il emprunte des scenarios male-
fiques déja dprouvés : la querre du Vietnam, le
nuage contaminant de Tcherrobyl, le deboise-
ment de "Arazonie” (Palchelet, Quemin 1994).
Le poids de I'histzire a une infuence marquarite
sur los systémes de représentation. Ains la guerre
froide avec sa ¢ourse aux armements, en partici-
lier les recherches et le developpament d'un
armement: NBC (nucleaire, biologigque ‘et chi-
mique), [Eaitime le paraligle que l'on peut faire
entre |3 recherche génétique et la recherche
nucléaire - les expériences militaires ont précédé
les recherches civiles 21, dans le nucléaire, abouti
a des armes avant de trouver des appiications
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dans le domaine del'éneraic. Uimpact négatif du
nucleaire sur |'imaginaire des qens est sans doute
di daventage aux accidents et a leurs gorse-
quences (la catastrophe de la centrale de Three

Miles Islang en 1979 aux Etats-Unis, celle de

Tchernobyl en 1986 =t son extréme médiatisa-
tion) gu'a une réelle peur d'une utilisation mili-
taire.

Dans cette optiqus, la génétique st intimemznt
liee a |a guerre bactériologique et, par extension,
a la guerre chimigque, qui agissent toutes deux
Insicieusement sur la vie ; elie renvaoie peut-étre a
ce titFe aux anyisses causées par des délapages
supposes, d'experiances militaires (accicent dans
un complexe de iecherdie baciéiulogigue imill-
wire & Sverdlovsk en 1979 ayant pravoqué une
épidemie de igrbon, aecusation conlre les Etals-
Unis d'avoir utilisé des armes biologiques en
Corée en 1952...). On peul noler limportance des
ces craintes en particulizr dans la culture amérn-
cdine. Cedi est notamment visible @ lravers cer-
taing faiiiliatons nty séries retransmis en Frante —
lgs ‘K-Files par exemple — ol se mélent des
themes récurrents tels que complots du gouver-
nement avec I'appui des services secrets pour dis-
similer des expériences aux consequences
fachelses, ol encore 2pidémies fnexplicables ol
particularités genstiques nécessitant pour leur
explication [linterventon d'extraterrestres manl-
pulateurs de genes humains...

Les caomites d'ethique. Une reponse 7
Rassurer, canaliser le hasard, est le role des cami-

tes de bioethique qui se sonl créds un peu par-
tout dans le mende, suita a la réunion d’Asilomar,

en 1944, guand les specialistes canfrontés a des

questions sur les risques de la génétique ont
debattu des regles de sécurite des expériences
menées ; malaré la proliiération de ces comités et
la diversité des avis emis et des regies impcsees,
tols les scientifiques, les intellectuels, les poll-
tiques qui les composent s'accordent sur le fait
qu'ils doivent comprendre, maitriser, prévoir et
edicer un certain nombre de regles adaptées 3
de rouvesux comportements potentiels, lls s'in-
terrogent aussi sur les conflits d'intérét et les
deévoiements possibles des résultats et des appll-
cations de la recnerche fondamentale, et insistant
sur les consgquences imprévisibles que peuvant
avoir certaines de ces racherches, Finalement, il
semble exister “un consensus d’expression (...)
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autour-de lz nécessité de comprendre et, si pos
sible, de maitriser £t de prévoir les etfets d'une

connaissance et d'une technigue toujours grare

dissante, sur l'individu, I'hemme 2n société et iz
monds ol il doit vivre" [(Héritier-Auge 1995,
pad

Cés comités tentent donc d'&mettre des avis @
tendance universelle et globalisarte. Or, ces ira-
vaux, fandés sup un point de vue monolithique

‘accidenal, se trouveront un jour confrantes (s7ls
ne le sont pas déja) a des représentations du

carps, de la santé, de |z gustison de la concep-
tion des enfants, de @ vie, quisont loin d'étre uni-
versalles. Par exemple, pour les Ankave, une
socigte d'horticulteurs Turestiers du ceritre de la
MNouvelle-Guinée, la progeation passe par plu-
siewrs phases successives : le démarrage; la for-
mation, la croissance et/ 'entretien du procassus
de fabrcation du nouvel &be @ “Uie iy congu,
I'embryon se forme rapidement & partir des
doigls ‘el des orlelis. Les membre s'%laboent
srsuitz, puis la 121e, qui se constitue elle-méme a
partir de son extrémit@. le nez. Vieni ensuite le
tronc (..). Le feetiis se trolve donc physigquement
constimug dans son, intégralits das les premiers
‘mois de |a grossesse. Er revanche, I'esprit de 'en-
fant n‘apparait qu'a la vellle de l'accouchement,
spontanément et ni la mére, ni le pére, n'en est
considéréd comme' le responsable exclusif”
(Bonnemere 1996, p. 224-235). La diversitg,
selon les peuples, dumoment de [‘apparition de
Iameiou de'esprit, du rdle souvent nourricier
des substances corperelles, des représentations
du corps, de sa conceptipn et de sa croissance
sont autant d'obstacles a une géneralisation des
prascriprions des comités d'éthique et surtout de
leur application:

Sansaller jusgqu’a l'autre bout de la planéts, il faut
bien etre conscient que les representations du
carps.ct de la santé en Qccdent sont loin détre
universelles et upiques. Lhomimie occidental
Intégre dans son imaginaire des netiors scienti.
fiaues telles qu'elles sont enseigneas dans les cur-
sus educatifs (et qui peuvant e completement
alterees ou'en tout cas, prasque lovjours simpli-
figes), des melanges de mececirie chinolse et des
croyances populaires loceles, voire des réminis-
cences de la théorie des humeurs ou d'éléments
smpruniés 2 des cisciplines autres que la medeci-
ne. zs recherches menees a partir d’une-encjue-
te de terrain a Lyon en 1986 par Christine Durit-
Bruckhert, psychologue clinicienne et docteur en
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anthropologie, sur les représentations de ['ints-
rieur du corps, montrent bien ce phénomene. Elle
note que "l'intérieu- est déerit presque systémati-
quement comime une gigantescue machine com-
plexe, plus ou moins bien huilée, hyperprecise
par la subtilite de ses arrangements. (...) Tout un
jeu de liaisons simples; mais ausside communica-
tions plus recherchées parlent de l'union, de [‘in-
terdependance, de la solidarité ou de la com-
plexit® des orgznes entre sux” (1994, p. 27-28).

C. Durif-Bruckhert fait allusion 3 'homme-machi-
ne de Descaries, décrivant le corps comme Lne
imaching lydratlique parcoutue de luyaux Gans
lesquels s'effectuie line circuilation: constanta e
(luides, dorl le sany ; loul s'explique dlors, &
antre corps, par des actions mecanlgues de trac-
tions, de pressicns et de gonflements, Apresavcir
été consideré comme un objet vu, représentable
geometriguement, jusqu’au cartésianisme, e
corps a €té apprehendé comme une machins,
comme un assemblage d'erganes et de fonctions
pour 2nfin tre assimilé, aujourd‘hui, & un langa-
ge exEcutant un programme génétique. On peut
se demander si 2 chacune de ces représentations
du corps ne correspandralr pas Un type da peur:
la' peur d'8tre déformé, aplati (avant Descartes),
celle d*étre dislogUé podr |a repreésentation carte-
sienne et arifin celle d'étre programme ou re-pro-
grammig de nos jours (Abel 1995).

On peut noter au passage |'ihtzraction étroite
entre représentation scientifique, represertation
de sens commun et niveau technologigue du
moment. Descartas el ['homme-machine corres-
pondent al'ere de la mécanique de précision
(Chnistian Huygens avait cree en 1675 la premis-
re montre 3 balancier spirale). Lidée de I'homme

langage, re-programmable, intervient simultane-
ment a |'avéensment et au développement de ['in-
farmatique ; [e cerveau est parfois comparé a un
formidable ordinateur, ses capaciiés de mémoire
sonit estimées en  unités  informatigues...
Lsvolution des mathématiques, de |'étude de |a
topolodie des reseaux & celle des svstemes flows,
et'les découvertes des sciences physiques infllent
grandement sur la recherchie, les représentations
que les scientifiquies ont pu avoir de leurs okjets
d'étude et l'imaginaire:collectif. On ne peut abor-
der ia guestion des représentations.du corps, de
Iz santé et des thérapeutiques dans nos sociétes
sens prevdee en compte iptiication exUene=
ment complexe entre le discours officizl scienti=
fique, les représentations qui le sous-tendent, [fin-
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formiatior: vehiculée par les médias, l'imaginaire
collzctil et/les evolutions sodales et technigues;
sans résister & la tentation, facile, de separer

. connaissance scienfifique et sens commun,

Une réflexion sur la génétique, qui simpose das
lors comme un nouvel chjet & penser, ne peut
faire I'économie c’une telle étude d=s représenta-
tions, menée a partit d'enquétes de terrain de
longue durse, sous peine de n'atre que divaga-
tions théorigues se heurtant a des réactions du
public en apparence incomprehensibles ol (rra-

tionrielles, Répendrs 4 des guestions talles que la'

lagan dont le public se représerite les g@nes
(zspect, locallsation, compaosition, fonction,
mode d'activn...), e elalibns exislanl @nlie tey
representations et celles du corps gui leur sont
antérieures (englobement, intéyration, changs-
ment. ) sfavérera indispensable pour orientar,
présente'r et faire admetire les résultats de la
recherche génétique, et éviter ainsi de faire la
mé&me erreur que pour les tramsplaniations d'or-
ganes. En effet, dans ce cas, pour s’atetop pen-
chés sur le phénomene de refer qui survient lors
d'une greffe, phénomene de compatibilité biolo-
glgue, les scientificques en ont oublié de siinterrp-
ger sur la "compatibilité culturellz" (Moulin
1955, p. 80), c& qui peut expligusr le mangue

-actuel de dorneurs. |l ne faut pas cublier gu’une

transplaritation d'drgane est un échange entre le
carps Indlviduel du receveur et le corps social, en
la personne du'donneur anonyme el'non pas:sei-
lement le remplacement d'une pizce Hefectususe
posant des proplames techniques, Lacceptation
ou le refus de donner ou de recovoir s= fondent

sur des elements tels que la concegbion de le mart

ou' la localisation du sitge de-la vie dans un arga
ne precis. Par exemple, pour certains théologiens
musulmans, aprés la dissolution rapide do
cadavre, seule impore I persistance du coccyx
quiva permettre de reconstituer lecorps entier au
jour ae la résurrection (Heritier-Auge 1985), alors
e, selon d'autres, llintégrité du carps cst un
réquisit pour a résurr2ction et rend donc prablé-
matique: le prelevement (Rispler-Chaim 1992).
Les sgcigtés n'ent pas la meme conception de la
maort, elle 7'est ‘pas forcément congus comme

une rupture franche et sa definition n'ast pas

unigue. EnFrance, la mort l2gale est depuis 1968
la mort cerébrale, alots qu'en Chine ouau Japon,
glle correspond loujours a farrgt cardiague
(Bolleav 1927). La plupart des cultures eprouvent
le besein de marquer une coupurs-aussi radicale
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gue possible entre le monde des vivants et celui
des morts; exprimee dans les rites mortuaires qui
risquent détre perturbés par les prélevernents
d'erganes. Le statut du cadavre du donneur est
aussi mis en jeu par la possibilite des multipréle-
vements et au bout du compte se pose e problé-
me du cadavre minimal, eadavre qui pése de plus
en plus dans 'imaglnaire collectif et qui rend en
méme temps plus présente ‘expérierice de la
mart, cheose insupporiable dans [a civilisation
modermi= (Moulify 1995, p. B7-89).

Le manque de conneurs a engendre des rumeurs
sur [es trafics d'erganes en provenarce du tiers
monde. Ces histoirss sont intéressantes par les
Fantasines qu'elles mettent au joul' . la peur du
morcellerment sauvags qu'exerce aujourd’hui la
medecine sun les Eo:ps, les: réminiscerices incons-
rientes des histoires ol trafic de cacavres du
debul dey experiences de vivisecUon. Nais les
saentifiques, plutot que d'analyser le pourquoi de
ces rdimieurs, préfersnt rechercher des allematives
& retta rarence diorganes. Un psychiatre améri-
gain, W. Gaylin, ast méme allé jusqu'a suggérer a
création de banques de “néamarts” (ihdividus en
état vegétatif chronique) regroupés dans des
“hicemporium” et artficiellement maintenils en
vie afin de fournir, durant des annéss, une source
immeédiaternent disponible d'organes, d'ysux, de
sang, 'de moslle épinlere, etc. Les chercheurs
pourraient de plus injecter des maladies, tenter
des therapeuticues et pratiquer nombre de-mani-
pulations (Le Breton 1997, p 162). D'autres
moyens, directernent lies a la génétique, font
I'objet actuellement de controverses a la fois dars
les cercles scientifiques. et .dans les milieux poli-
tiquas : la xénotransplantation; la marnipulation
transgenique et le clonage:

Xenotransplantation et clonage : des fron-
ticres chancelantes

La xérotransplantation consiste en la tranzplanta

tiory d'organe. de tissu, etc., d'une espéce vers
unsautre et ne souléve pas Vraiment [es passiors
quand il s'agit de greffer un organe d'un primate
vers un sutre primate, ou d'un pefc vers un
babouin ; mais dans le cas ol le receveur poten-
tiel est I'homme, I'informatior =st véhiculée rapi-
dement par les medias et les reactions sont beau-
coup plus extrémes. La manipulation transgé-
nique consiste, elle, a introduire des fragments de
genes. humairs dans un animal. Des 1982, des
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scientifiques de Califormie et de Pernsylvanie
avaient introduit le gene de I'hormone humaine
de croissance dans des embryons de souris at [a
presse scientitique de I'‘époque avait émaillé ses
titres de souris géantes (par cxemple, la
Recherche n® 143 daoit 1983 ! “les sotrs
géantzss ont-elles un avenir 7%) . Depuis, 25 expé-
riences se sont multiplises =t des porcs transaé-
niques ont été créés par lincorporation de génes
humains gouvemnant la production d’'une molé-
cule praotéique qui intervient daps les phénc-
meénes de’ coagulation du sang, Ces animaux
constitueraient une solution passible aux pro-
blemes de rejet (Amoux 1994, Papagaroufali
1996),

Cest la transplantation méme d’un organe ani-
mal chez I'homme, endehors de toute conside-
ration “technique” biclogique, .qui risque d'en-
gendrer une reaction de rejet social. La barrére
entre [es espéces serait soudain éhranlée, la rrain-
tee de finconmu venank sty ajodter, camme pal
exemple celle du développement chez I'homme
de maladies spécifiques. @ 'espéee de "animal
donneur; Les difficulies qus renconfre actislle-
ment la transplant@tion entre hurpains s& Gouve-
ront milltipliges = celles provenant des relatinns
corps Individuel/corps sodal que nous avens evos
quses plus haut devraient subsister ef 2tre combi-
nées a celles decaulant de la remise en cause ge
toute la conception de I%avoluton et par conse-
guent, 'de la dichotomie nature/culiure, typigue-
ment occidertale, Cette dichotomie re corres-
pond plus 2 la pratique meme du travail scienti-
fique contemporain : le développement de ces
nouvelles biotechneologies tend a diminuer cetie
opposition. Eles modifient les représentations
saciales des liens de parenté et dissipent la vision
anthropocentrique : ce rlest plus lindividu qui
est la reférence puisque le travail s'effectue au
niveau de'ses composants, les génes.

La realisation future d'un clone qui serait une
réplique de I'humnain suscite aussi énormement
de pelémigues dans les revuss scientifigues (en
particulier dans la revue Noture depuis Dolly) et
cans l2s milizux politiques. Le risque est un'acteur
moins présent ici dans los débats que 'accopta-
tion morale (Nature 387 du 26 juin 1997) et I'an-
thropologue, tout comme le palitique, le juriste
et autres specialistes, serait confronté & des cas
complexes de parentd, de filintion, d'identité,
ete. qu'il est prématuré d'aborder ici tant que
I'enpuéte de terraln mentionnée plus haut n'a pas
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été effectuée. I'stude znthropelogique de a
gémellité peut cependant faire antravoir ta diver-
sité des réactions possibles faca a existence d'un
double. Toutes les sociétés sont sensibles & a
question des jumeaux et | ast souvert considérg
que des anfants neés d'une pariuriion unigue
scrat, de fagon sumaturelle, identiques. Toutes les
scelet2s possedent un ensemble elabore de pres-
criptions rituelles et de crovances destingées a
integrer cetle anomalie dans la conformite socia-
le: 5t on prend le'seul cas de "Afrique, on retient
que les Bushmen du Kalaneri elimipent les
jumeaux, alors que chez les Ashanti du Ghana, iis
sant exclus du systeme de parenté el méme du
systeme sodial ardinaire, puisqu'ils appartiennent
de droit au chef ; en revanche, chez les Dagon du
Mall; leur naissance sst accuelllie avac jpie
{Belmont 1993, p. 185 sqg.).

Sile clone humain &tait cantonné dans un role de
pourvoyeur d'organes, la question essentielle
serait cellede son humanité : quel serait |2 statut
de ce clone, serait-il. considéré comme un humain
et a 2 titre repproche de la condition des "rigo-
morts” de Gaylin ou au contraire exclu de cetle
humaniteé et contidérg upiquement cemme un
rcorps-machine ? Les conditions d'élaboration du
clone en laboratoire pourraient pousser tes scien-
tifiques & pencher vers la seconde solution, le
clome subissant alors ure sarte de déshumanisa-
tion (faire du non-humain a partir de I'humain).
Paur David Le Breton (1997, p. 147-163), = qui
se passe aujourd’hui reléve d'un pracessus qui a
cenduit progiessiverment 'Ocaident & séparer
homme et cams, ce derfnier &ant consicléré
wenme un “inernbire surnuméraire”, ure machi-
ne Impartaite a réparer ot “mudil importe de
tetidre elariche au vielllissernenl el & la mort, 3 fa
souffrance ou & Ia maladie” pour en faire un
"corps dlorieux cree parla Lecinoscienca”, quitte
a gommer pour cela llindividu qui I'habite.

Que e soil pour fes “néomons” de Gavlin, pour
les xénotrarsplantations, pour les manipulations
ransgeniques ou pour les clores, la question fon-
damentale est celle de la définition de ["humain,
de I'humanité; du rapport corps/humain, de fa
relation entre 'apparence et 'humain. La ques-
ton n'est pas nouvelle, car I'hamme a Ujours
révé de reproduire son apparence et son mouve-
mMEent, gue ce solt par les technigues disponibles
[masques artictilés, automates, robots, hale
grammes), par |'art (des simples représentations
du corps sur les parois des cavernes auk images
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virtuelles) ou dans la littérature (Frankenstein,
Pinocchia, cerizins themes des récits de sclence-
fiction). De nombreux étras, plus ou mairs fictifs,
sont apperls par suite des recherches pour créar
un etre humain sans emprunter les voies natuy
refles de ‘a reproduction mals celles de la tech-
nique, de 1a magie, de [ (térature et de la
mythologie.

Vers de nouveaux myles 7

Du légendaire Dédale, pionnier du génie miecani-
cien gui censtruisit des statues capables de se
dépldeer Loutes seules el qui, seton Flalon, Eaient
tellement sihvanies qu'il faliait les' empécher de
s'erfuir (Cohen 1968, p. 11) aux robots parfols
presque humains des récits ce sciencefiction,
Iimaginaire collectif déborde de ces mythes qui
relatent des espériences paur produire la vie, sdit
a partir de'|a chair de I'homme, selt & partir de
matiere pramiere non humaine.

Faire une créature de chair et de sang est un réve
tres ancien ; dans les Homeélley de Clément de
Rome qui datent d'a peu prés 250 aprés |ésus-
Christ, il est dit qus Sirmon Magus a fait naitre un
homoncule dans une comue | (Conen 1968, p.
33); Mais l'image qui vient de suite a |'esprit est
bien siir celle de Frankenstein tré du réelt de
Mary Shelley, Frankenstein ou le Prométhee
Moderme. Victor Frankanstein, le créateur du
monstre auquel 13 croyance populaire attribua a
tort' ce patronyme, etalt un étudiant en meédecine
de l'université d'ingolstzdt, animé par |2 curlosité
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sciantifique plus que par la valonté de changer le
rmonde, et Yest rouvé dépassé par son inventian
el ses consequences. Le monstre, malgre I'aspect
hideux qui pousse les hommes a le rejeter, est
sensible, respectusux de la vie des anpimausx,
ouvert @ la culture &t il a meme appris a lire, Mals,
exclu'du morde des hommes, il choisit patml [a
résignation, le suicide ou 'a vengeance, la dernja-
re solution, Ce mythe s'inscrit cans une longue
ligriee Issue de Pandore, rop curieuse des secrals
enfermes dans |a cassette qui lui avait été confiés,
d'Asclepios (Escuiape) qui; avant de devenir le
dieu grec de la médedine, s'essaya a ressusciter les
maorts et en fut cruellement chatie par Zeus. Dans
tous les cas, intervient la prise enicompte de (in-
terdit fondamental de 1a connaissance dont I'ac-
quisition sc solda dans la Bible par 'exi| du paradis.
Corntrairement a Victor Frankenstein qui pratigue
une chirurgle assez rudimentaire, le docteur Jekyll
(Robert Louis Steverson, The Strorige Cose of
Dactar jekyll and Mr. Hyde, T886) est un habile
chimiste soucieux de deceuyrir une "drogue” sus-
ceptibile de [e dédoubles; pratiquant un travail sur
I'esprit plutdt que sur la chair, Le combat perma-
nent eptre conscient et inconscient du roman e
Stevenson & sans doute eté influencé par les tra-
vaux de Charcot; de Bernheim et de Breuer sur
I'étiologie de I'hystérie et sur I'utilisation de I'hyp-
nose. Le double créé- échappe petit & petit au
contrale de son créateur, tout comme les créa-
tures mehumaines/mi-animales du  docteur
Moreau (Herbert George Wells, (sfand of lost
Souls, 1896, paru en frangals sous le titre Le du
dorieur Moreall), censées Tormer une sols-huma-
nite au service de I"hormime et bivlogiguement
privée de toute capacité de révolte. Ca premier
reman sut les imanipulations géngtigues et leurs
applications & grande échelle, canstitue un aver-
Lissernenl melaplidrigue el, comme Ceux de
Shalley oL de Stavenson, pose la guestion de 1'im-
putabilité de Pinvenlear ¢ siun médecin lfaisat
telle derouverte, quelles en seraient les consé-
quences, les limites &t ol se situerait sa responsa-
bilitd 7 Nous retrouvons 1a:une des raisons d'étre
des comités d'éthiglie et ce n'est sans dotte pas

un hasard & une nouvelle adaptation cinémato- -

graphique du roman de Wells est apparve cette
année su momant méme ou la recherche géné-
tigue bat son plgin.

L'écart souvent constaté entre l'objectif du créa-
teur (Mumanité [deale ol sur-humanité) et le
résultat final de son ceuvre (destruction ou auto-
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dastruction; exil, retour a 1'8tat dp matiére inani-
mée) mérite notre attention. Quand la créature a
benéficié de l'intervention d'une divinité et fest
conformée aux lols sociales, la fin est générale-
ment heureuse : Pygmalion se marle avec |a sta-
tue diivoire dont (| esl amroureux, transtorimee en
femme par Aphrodite, le mariage symbolisant
I'intégration dans la sociét2. Pinocchic, créé lui
aussi par amour et pour rampre la solitude de
Gepelto, n'atteindra le stawt d'epfant gqu'apres
un parcours initiatique comprenant toute une
sene d'spreuves afin que soient mis en exergue
les droits 2t les devoirs des enfants. Maic quand le
createur transgresse lul-meéme certaines regles
sociales, quand il agit seul et dans la clandestini-
t€, se sitdant donc lul-méme a la frontiere de fa
saci@té, ou voudlant se substituer & Dieu, il échoue
dans |a socialisation complete de sofi ceuvre ; le
monstre de Frankenstein est rejeté de tous, la
sols-humanité du doctelir Moreall se révolte
contre lui... Une des figures mythiques trés
anciennes de |z creaticn par 'hamme dun étre
vivant et des problemes qui en découlent est le
Colem 1 le mot, dans la Bible, designe une sub-
stance sans forme, un 'embryon, niimporte quoi
d'inachevé. Adam, dans la tradition talmudique,
est considéré cormme un golem fait de poussiére
rasserbiée de toutes les contrées de la terre et
qui fut crés en douze heures. Uhustoire modeme
du golem débute au milieu du XVI* sigcle avec
Elifah De Chelm : il est considéré comime l= pre-
mier a avoir fabriqué 'un homme artificiel avec
aide du MNom divin inscrit sur son front et .cet
homme arfificiel serait tlevent un monstre mepa-
eanil e amonde jusgu’a ce gue e pom sacré Mol
enleve.

MEme les rédls de science-fiction beadcoup plus
récents ou des andrajdes sont congus palr aider
I'hotrme el programitiés pour éviter toute dérive,

montrent 1a permanence de |'écart entre ['idéal et

le réel 7 les rabols d'lsaac Asimoy, devenus com-
pagnons et prolongement de I'homme, presque
amis, ne peuvent agir qué si leurs actes n'enfrei-
gnent pas les trois leis de la rwbotique = 1. Un
robot ne peut nuire a un étre humain en danger ;
2. Un robot doit cbéir aux ordres qui luisant don-
nés par les &tres humains, sauf quand ces ordres
sont incompatibles avec la premigre loi ; 3. Un
robat doit protéger sa propre existence tant que
cette protection n'est pas incompatible avec la
premigre ou la deuxieme ol Or, malgré ces lols

‘censées les intégrer dans la societés, cas robots e



e

retrovvent dans des situations paradoxalas qui
paripls se retournent contre ledrs créateurs ou qui
font.douter les robots de l'intelligence de I'hom-
me. A l'lhverse, Robocop répond 3 toutes les
attentes de ses créateurs puisque; a l'origing,
Cerait/'uh policier honnéle et courageux atteint
par des hors-la-loi et récupéré par une science
tout au service de fa societs ; se superflic est une
création cocigle et maigré sa silhouette métal-
lique, son regard nous:fappelle son humanitg,

Les automates et les creatures fabriquées par
I'homme ne sont jamais considérés tout a fait
comme des humains, et 3 travers ce processus
incomplet d’hbmanisation, c'est bien la sodalisa-
tion qui est au ceeur du probléeme. Que cc soit
dans les mythes ou dans la recherche genétique
ou médicale; le scientifigue crajt travailler sur du
biologique alors qu'il s'appréte a maripuler du

secial. "Toutes les formules que nous pensons

neuves, son: possibles socialement et ellss ont éte
expérimentées dans des societés particuliéres,
Mais pour gu’elles fonctionnent comme des insti-
tutionis, il faut qu'elles soient scUterues sans

ambigulté possible par la loi'du groupe, inscrites

fermement dars la structure de la sociéd st
qu'elles correspondent & limaginaire collectif :
aux représentations de la personne et de I'indivi-
du” (Héritier-Augé 1985, p. 23).

La recherche génétique semble avancer beau-
coup plus rapidement que la recherche sodale

entre

canchemars

syr les représentations e ces travaux et das
applications possibles. Les énormes Investisse-
ments financiers permettent de stimuler upe
nouvelle course vers |linfiniment petit, vers un
nouvel “atome” au sens étymologique cu
terme, Et de meéme que la course 3§ l'espace a
redorné vigueur aux mythes des soucoupes
volantes et aux renconues du ixieme type, de
méme que le nucéajre a.grave dans I'imaginaire
collectif I'idee d’une destruction totale de |a pla-
nete ainsi gque da la fin ou de la mutation de
I'humanité, de nouveaux mythes engendres par
toutes les questions philosophiques posées par
la recherche génetique risquent de voir le jour.
Yves Defarges en 1985, dans un ouvragedont le
titre n'est pas sans rapport avec ce dossier,
Technolpgie et génétique del'abjel industriel, met-
tait en perspective les grandes aspirations de
I'homme, les réalisations techniqties imaginées
pour les atteindre et les grands mythes quiy ont
e1e associes; 'anthrapolegie doit pouvoir Etre a
meme d'analyser les mythes fondateurs anciens
de |a 'société et ceux qui prendront forme dans
Iimaginaire collectil actuel par suite: de ces
manipulations sus le vivant et en particulier sur
I'homme, afin de mettre en regard nos propres
pratiques et représentations, actuelles st
anciennes, et peut-Btre de trouver dans la
démarche comparative les fondements des
réflexions futures.

HDHOGantnr ~
Abel 3, TLe sufer )\ Nimsige o'y Steps ol sidryonient,
il llile ™, Diulne 172 1995, p, 39:75
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La science moderne, et la génétigue en particulier, tente-t-elle d'aller au-dela de

I"'humain, de derober la puissance des dieux 7 Est-elle, au contraire, une activite
qui s’exerce dans les limites et les ambiguités de I'"humaine condition 7 A cette
double question, il parait utlle de donner une réponse, alors que, devant les

resultals des derniéres experimentations en génétigue, 'lnquiétude montante

atteint un niveau critique'.

Le geneéticien :

Promeéthée ou Frankenstein

Scénce et démesure

Le philosophe allemand Hans jonas (mort en
1993), disciple de Husserl, écrit dans Le Principe
responsabilté | “La soumission de la nature; destl-
née ai bonhewr humain, 2 entrainé par la déme-
sure de son succes, cul s'étend maintenant a la
nature de I'homme lul-méme, le plus grand défi
pour I"2tre humain gue son falre ait jamais
entraing’.”

Demesure : le mot évoque I'nubrs — ou hybris
— des Grecs aul conduit les hommes & provoduer
les dieux, & se placer au-dessus des [ois humaines.
Limage méme de cette démesure est celle de
Fromethee saffrontant a Zeus pour lul dérober e
feu. Comme le dit Frangais Jacob dans Lo Sours,
fa mouche et I'homme ; “Pour les Grecs, Ihubns
&tait Je mal. Un maonds fiwré a 'hubnit etait un
monde a I'envers, laissé au désordre. Un monde
ot la force seyle disait le droit, ot les hammes
étaient abandonneés a la soufitance et au malheur
a I'état pur.. Ce mot hwbris, ce vieux mot grec,
C'ast peut-elre celdi qui exprime le mieux |a crain-
te, lapprehiension, qui se manifestenit dans "opi-
fien publique a I'egard de |3 scierice et des scien-
tifiques... Longtemps, la réprobation publique
s’est concentrée sur la physigue et ses technolo-
gics. Considérée commz auxiliaire sinon le
moteur de la medecine, la biologe était épar-
anes... Mais depuis quelques années, la biolagie
est condamnée au meme titre que la physigue et
ses technologies: Vopinion publigue accable tout
ce quelle rend responsable de la détérigration de

IRATIDUES

ce monde:: tout ce qu'ells;juge relever de 13 folie
des scientifigues et de leur hubns'"

Francols jacob rejoint Clominique Lecolrt Jui,
dans son livre Promethée. Foust et Frankenstein,
présente ces trols figures de lmaginaire occiden-
tal et se demande 'l faut les considérer “comme
trofs incamations du méme mythe dont les ver-
sions successives se relaieralent pour peindre et
deénoncer la démesure humaine, cette fameuse
hybtis que condamnait I"éthicue grecque™.

En effal, celle "demestire” de la science d'aujour-
d'hui peut &tre prasentse d’aw moins trois facons,
selon que 'on se référe a la mythologie grecque,
a la tradition chrétiennc ou & l'inaginaire modeme
— Somme une avaricee sur le terrain que les
dicux surveillent jeleusement, 'homme s'arro-
geant une place qui ne lui est pas dévolue.

— comme un pacteavec le disble a Imags de
celui conclu par le docteur Faust.

— comme un mepris du danger, une inconse-
quence, qui pourrait fairz de I'homme, cette fois-
i a linstar de Victor Frankenste(n, uh crégteur de
monstres,

Les dieux sont-ils jaloux ?

I"acte de Promethiee n‘a de sers que dians un
mionde ou/les dieux sont jaloux de leur pouvoir et
en mivalité aver les hommes. Comme le dit
Frangoly Jacob | “Prométhée fut puni 2t enchaine
a'san raches pour avelr transaressé a loi de Zens
et rusé avec lui au pl'cflt wes  hominres..,
Praméthée représente pour I'humanité le symbo-



le du combat contre la nature; contre lfordre
naturel établi par les dieux... Enfermé dans sa
candition d’&tre vivant, il a refusé d&trz-un am-
mal ou d’Btre seulement un animal. Ce refus, il
‘exprime-depuis ses drigines. Depuis I'invention
du fey, del'Scriture et du calcul! Evdans ce com-
bet; la science 25t venue assez tard foumir des
armes’™,

5i les dieux sont jalotix de leur pouveir, toute
invention humaine, toute conpaissance, est déro-
2€e aux dieux et condamnée par 2ux. Francols
lacob &crit s “Dans le mythe d'Adam et dans celui
de Faust; fa connalssance ne peut deboucher que
sur le mal, symbolisé respectivernent par le ser-
pent et par lediable’.” A I'appui de cetie these, il
sousentend évidernment e texte de lz Genese —
olus précisément le second recit de la wéation
(Cen. 1, 5) — dans lemquel Dien dit a Adam = “Tu
e manyerds pay de larbre de la connaissance, de
ce quiest bon ou mauvais, car din jour ol tw en
mangeras, W devras mounin” Contre ces dieux
izloux de |eurs prérogatives, Fhomme amotraux
de fa connaissance slinsurge el crfe les paroles
qu’Eschyle met dans la bouche de sar Promsthée
anchalne, a'l'adresse d’Hermas, fils et messager de
Zeuts - "Contre ne servitude pareille a |a tienne,
sachele nettement, je n’échangeral pas mon
matheur., je hais tous les dieux’...”

Cepandant, |es dieux—qu'll s'agisse oe la Nature
ou du Dieu des croyants — peuvent se orésanter
autrament qu'en rivalité avec les hommas, A un
courant de la pensés occidentale, qui concoit les
dieux CoMme oppresseurs, 3'0ppose un autre
caurant qui place les hommes dans leur familiari-
8. Dans = premizr recit de la creation (Gan. |,
26), Dieu dit ; “Faisons I'homme 2 notre image,
selon notre ressemblance, et qu'il soumette les
poissons de Iz mer, les oiseaux du ciel les bes
tiaux, toute la terre =t toutes Ies petites'bétes qui
remuent sur la terre” ot, dans le secend récis,
alars qu'il expulse Addm et Eve du jardin dtden,
| affirme : "Woici quz I"omime est devenu
cemme 'un' de nous par la connaissance de ce
qui-est bon ou mauvais” [Cen lll, 22). L'homme
a5t ainsi placé dans la continuité de Disu. Cette
nature quas divine accordée a '"homme par la
tradition biblique ne Iincite-t-elle pasa agir sur la
neture et  la modifier ? Le conflit entre le 'tespect
de la loi naturelle et le jeu avec cette loi est au
cesur de nos iugemenl_s-élhiqua;

Au début de son etude, Dominique Lecourt citz la

canchewmanrs

lettre encyclique, publiée par le pape:|ean:-Raul 1I
en 1995, dans faguellz sont denaoncees “les nou-
velles menaces™ qui pésent sur ‘a vie humaine ct
“une sorte d'attitude prométheenne de |'homme
qui croit pouvoir s'ériger en maitre de fa vic et de
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" 24, [Uillet-aoot 1974

famort®. Rour le pape actuel, lorsque la scignce
invente les methodes de contraception ou de
procréation assistés, elle s'aventurs au-dela de ce
qui est permis aux hommes @ c'est, pour iui,
offenser Dieu que:de limiter la vie paer la contra-
ception ou de Ia rendre possible par la féconda-
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tion in vitro. Dénongant F'attitude prométheéenne
— ou usurpatrice — de la science, le souverain
pantife pose es Iimites du pouvoir humain mais
Impose duss, du meéme coup, Son propre pouvoir ;
messager de Dieu, il est e nouvel Hermes gui
transmet la loi de Zeus.

Cependant, ricn ne pout obliger les croyants
fideles de Ia Cenese a considérer la contraception
oula fécandation in vitra comme des offenses au
Dieu qui leur a dit de soumettre toute la terre. Ne
peuvent-elles pas, au contraire, &ire vues comme
des inventions qui favorisent a vie 7

A vra; dire, crayants ol non, les étres humains
sont demunis lorsqu'il s'agit de définir les opéra-
tions qui sont legitimes dang le domaine biolo-
gique. $'ils peuvent agir sur la Nature — considé-
rée en elle-méme ou comme ceuvre de Dieu —,
ils in‘en ont pas lé maitrise totale. Le caurant
doeminant de la tradition eccidentale attribue aux
hommes une pesition de domination sur la
Nature. Avec ou sans I"accord des dieua, lIs inter-
viennent sur elle el y trouvent leur gloire, mais
aucur ne sall jusyu'ol peut aller cetle interven-
tion | Comme le dit Alain Prachiantz, les décoli-
vertes récentes de la bigldgie medeme inspirent
la crainte “d’une sorte d'Hiroshima cellulaira”_ I
ajoute : “Celle crainlz se double d'une anguisse
plus profonde, (a biologie maderne par e biais de
la'génétique élanl supposee capable:de s‘atta-
quer a l'individu, vous ou moi, et de le transfor-
mer. A la réalile calculatrice et sanglante
d'Hiroshima vient se méler le vieux mythe de
Frankenstein®.

L'homme déraciné

Frankansteln, celui qui voulait, comme
Prométhée, dacouvrir les secrets du ciel et de la
terre, prend pelr devant le monstre quil a lui-
méme fabriqué. "Apprenez dong, dit-il, sinon par
mes préceptes, au moins par mon exemple, com-
bien il est redoutable d'acquénir certaines
connaissances 't combien plus heureux que
homme qui aspire a devenir plus grand que sa
nature ne l'y destine est celul qui s'imagine cue sa
ville st le pivot de Funivers'."

Cette formule consonne étrangement avec les
declarations faites par Heidegger, en 19956% 1 “Je
sais que toute chose essentielle et grande a pu
naitre: du fait que Fhomme avait une patrie
{Heimat) &t qu'il était enracingé dans une tradi-
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tior.” Pour Heidegger, “la technique arrache tou-
jours davantage I'homme a la tarre, elle le deraci-
na”. Elle est une pulssance étrangers 3 I'homme
“I'homme subit e contréle, la demande et |'in-
jenction’ d'une puissance qui e manifeste dans
Pessence de la technigque et qu'il ne domine pas
lui-méme. Mous amener & voir cala, la pensée ne
prétend pas faire plus.”

Lorsque Mary Shelley inverfe Frankenstein en
1816, elle [ui fait exprimer sa crainte devant le
rigjue de damination de 'homime parla technigue’;
pour Heidegaer, |l ne s"agil plus de risque ;la tech-
nique n‘a pas deux aspects contredictoires, elle
estune puissance malfaisante 2n elle-méme, En
fait, Heidegger s'oppose 4 I'ensemnble de la tradi-
tion hurnaniste, cette tradition qui sétend de la
Grece classique & nos jours et que Pic de la
Mirandole" porte & un sommet, Iz Renaissance,
en accordant a 'homme non pas une nature par-
ticuligre — la plts noble de la aéation — mais
une nature & construire. Pour Heidegaer, la digni-
t€ de I'homme est danssa disponibilitea |'Etre et
1106 dans son pouvolr sur la jiature.

Mesure el demesure

Al voyons-nous, a llooaasion du developipe-
mient des techniques de [y génétiaue, resurgir les
figures mythiques quj mettent en scéne les senli-
ments des hommes face aux entreprises aventuy-
reuses de leurs semblables : jubilstion de [a
dacouverte avec Promeéthée, crainte de fabriguer
des monstres avec Frankenstein:

Les gouvernements et les experts qui les repré-
seatent-dans les instancas internationales, en par-
ticulier pour la mise au point d’une Daclaration
universelle sur le génome humain, ont fal le
cholx — humaniste — de ne pas renoncer aux
connalssances et aux techniguesnouvelles que les
annees 3 venir pourront apporter. lls parlent "des
avancees de fa génetique humaine, tiches de pro-
messes pour ameliorer la santé et |e bien-éire de
I'hnumanite”,” Est-ce mesure ou demesure ? Ce
qui'est démesure aux yeus de ceux qui redoutent
le courroux des dieux ol la pulssance non mailtri-
sable dz la technique peut étre vu comme la
mesure meme de i'homme. Cest [a toute |'ambi-
guité de la figure de Prométhés ren Ffaventurant
dans I'inexploré, il est dans la demesure &t il
donne sa propre mesure |

Ces experts gouvermnementaux, toutefols, renon-
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cent a porter bien haut le flambeau de la victoire sur
l'ignorance 2t, hantés par Image du monstre de

Frarikenstein, se dannent aussi pour tiche de limi-

ter les dangers de leurs entreprises. Ils crivent :
“Ces avancées pourmaicnt galement étra utilisées
a des fins nafastes, contraires a la dignité et aux
droits de l'individu, ou au respect de |'intégrité de
I"espece humaine.”

Dans ce double mouvemernt, ils reprennent a leur
compte les phrases proclamees par le chaur des
gardes dans I'Antigone de Sophocle il y a presque
vingt-cing siecles

“De tous les proviges de ce moride, le:plus grand des
prodiges est l'hamme...

La plus puissante des déesses, la terre impérissable,
infatigable;

il la fatigue chaque année du vo-gt-vient de ses
chamues,

I la brise sous le pas des mulets..

Parcles, pensées agites, lois. civigues, toul cela il o
appris a le forger lui-méme...

Laimaon seule échappe 0 ses pigyes, bien uuflail su
se'prémuni

Conire les redoutubles moaludies.”

“Celte ruse 2L ce savolr gui dépuszenl toule espé-
rance;

Uenirainent tour & tour vers e bienyet vers fe mal.
Forte serasa cité, ='il respecte serments ef dieux
\Mais marte sera sa cteé sl laisse fe crime crolire en
.Ir{ 7

Paur Soohocle, I'homme qui brise la terre — la

camah emars

plus puissante des déesses  doit cependant res.
pecter “serments et digux” pour que sa cité scil.
vivante | Le comité d'experts s'inscrit dans cette
tradition en rappelant “trois principes essentiels
qui constituent le socle de la protection de I'hu-
manité a I'égard de a biolodie et de la génétique
la dignité de 1a personne hiimaing, la likerté de |a
recherche et la solicarité entre les hommes". Cas
termes officiels cachent mal, cependant. |a
contradiction qui s’est imposée a nous et qui est
défa presente dans Ias vers de Sophocle

Comment défier les dieux et/leur obéir tout 3 fa
fols ? Comment laisser libre cours 3 la fecherche

at cependant n'attenter en rien 2 la dignité des

individus ni éablir entre ews de discrimination ?
Personre ne nous a donng les moyens de
résoudre ce dilemme et il nous faut inventer
adjourd’hui des solutinns gl seront | demain
dépasséen,

citatinne gl |lvee b Dami

5t 8+ Frankerr

TN fondET
=i, Coll=tlion. L

b nneEine

mpEeheuls g

3. L Sopcis, W el Maomme (Dlile
facab, 9%, o TIR-T V(signalke shH ceapres)
3. PFE n, 12,

S, 5% p 148
4. SMEL . 165,

LoPHR . L3

L SSmies ¢ s i
o0& 22 a 25 juillse)) 57
LOULTIS &

3 Conlerenre
1Enerle de 'Linesco &n adtobre

AL pieriulg ation
Sophpde
e |a

antintse, Albin

TRATLCL S



‘68

La cocieté

du

Feme:

ADN : atide désoxyribonuciéique; Composant
chifmique des chromesomes : en 1953, les travaux.
de Watson et Crick céterminent la structure en
double hélice des moiecule_‘i d’ADMN qui permet
d'expliquer [‘autoreproduction du matérel heredii-
taire ; ils recurent le prix Nobel pour cette décou-
verte. Lesimolécules d’ADN sont formées par daux
Brins acralés #t enraullés en-hélice | chague brin
est Lonstitue de la succession de quatre malécaes,
les nncléaticdes  (adéning thymine, quaning et
cytesiiie gue Hon retfouve dans tout e jEgne
vivant. Cetia succession de niucleotides déteiming
unicode, & code génétigue, gl assurz aussi bien la
reproduction de lorganisme:a ldentique, qu=la
synihése des protéines parla cellule:

Allgles - différentes formes fanctipnnelies d'un
méme géne, responsable des différantes formes
du caractére détermine par ce géne,

Alpha-feeto-protéine : protéine fetale produl-
te par le foie du feetus, excrétée dans le liquide
amniotigue d'oil elle passe dans e sang matarnel.
Une diminution de sa preduction et donc de sa
concentration dans le sang matemiel peut &ra’le
téminin d'anomalie fostale. Associéa a une dimi-
nution de I'eestrial et une algmentation de la
gonadotrophine choricnique, déux hormenes,
elle est ur: indice de tfisomie 21 (mongolisme).

Amniocentese : prelévement, sous conliole
échographique, de liquide ampictique a des fins
d'analyse du liquide, ou d’2nalyse genetique des
cellules d'origine feetale qu'il contient.

Carte chromoesomigue ; des technigques de
marquage des chromosomes extraits ce cellules
£n phase de divisian permetient dlidentifier sur
ceux-ci des bandes différentes selon une séquen-
ce propre a chague chromosome et méme &
chiaque fragment de ¢hromosome. La desaription
précise de la succession des ces bandes sur l'en-
semble das chromosomes perimel d'établic dre
carte chromosamicue. @n peat ainst identifier
des anomalles resporsabiles de maladie, élucider
certaifs. mecanlsmes de |3 cancarisation et de
Ifavolution des especes.

Carte génétigue : [ocalisation des génes sur les
chromuosares, esblis |par 'elude au sein ue
familles de a fransmission simiiltanee de raracte-
e o tidlaudie EL de “margqueurs”; ou sggrneﬁt
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d/ADN dont la Incalisation cst déja connue, au

- cours des genérations. L'étape suivante consisie a

construire une caste physique qui établit la topo-
graphie de régions du chromosome en mesurant
la taille des génes et la distance qui les sépare. La
premigre carte génétique humaire a € publiée
en 1987 par le Centre d'étude du polymorphilsme
humaln, dirigé par Jean Dausset.

Caryotype : |e carvotyne etablit le pombre et [

‘marphclogie ‘micrcscopique des: cliromosomes

d'un [fjdividy. Les chromaesomes regroupes par

paies el oidannes selon une classification inter:

natinpale Tepresentent line constante biolsaigue
fondameniale de 'espicel Le nombre de chro-
mnsomes sk de 45 chez IThomime : 22 paires
d aulosomes el 2 chirotmiosurmes sexusls ou gono-
somes, XX chez la femme et XY chez Ithomme.

‘Chaque paire chr-amosomlque esl comstiluge de

deux hemolegues; fun dorigine matemnelle,
I"autre d'origine paternelle.

Chorée de Huntington : maladie nevrologigue

dégenérative génétique dominante, qul se révéle
tardivement, caractérisée parp des mauvements:

anormalix, puis Une dégsnemscence prograssive

du cenveau caneulsant 3 la démence et a '@ mort en
moins de dix ans. Lanamialie genétique respon-
sable 4 ete decouverte gn 1993, et/ln est geng-
tigue permet desavoir sjunsujet en est partaurn

Chromosome : structure en batonnets conte-
nus ‘dans le noyeu des cellules, wvisibles: au
moment de la division cellulaire: (ou 'mitose),

décrits pap Waldeyer en 18BY. Les travaux de

Moergan et ce!son aquipe sunla mouche du
vinaiare, ol drosophile, permirent d'&tablin la
théorie-chromasomique de'l'herédite : les genes
sont portés par es chramosoms2s, el occupent
sur ceux-ci des éemplacements fixes, U5 chro-
mosomes sont donc résponsables di stockage et
de la transmission du patfimaine héréditaire

En 1244 (arace en particulier alix travaux
d'Avery et de ses collabarateurs), le support chi-

‘migue de Phérédite fut reconnu étre un acide

nicleique : le plus spuyent |%acide desoxyribo-
nucléique, ou ADN, mals aussi l’acuzlv ribanu-
claigue, ol ARN.,

Clonage : réalisativn de coplescoriformes, gene-
tiguement identique, des ciones, obtenus a partir
dlun seul et mérme individu:
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societée

Femne:

Clones :individus généticusment identiques; &
la maniere des vrais jumeaux. On produit’ des
clones dlanimaux (veaux, porcs.l) par division
artificielle da 'e=ut. Bolly la brebis clonée, nés le
5 juillet 1996, cst |e premicr mammifere obtenu
non a partir d'un ceuf ou de cellule sexuelle. mais
d'unc cellule somatigue.

CCNE | Comiie consultatif national d'éthigue. Le
2 décembre 1983, Francois Mitterrand, président
de a République, intreduit la premigre réunion
de cette jnstance en en précisant les enjeux :
fiffirat tout de suiteal [‘essentiell La science d'au-
jourd’hui|prend souvent I'homme de vitesse. |l
faut essayzr d'y remédier; voila, dans le domaine
qui est le votre, la raison d'étre du comité:,, Le
dévaloppement dz larecherche nous a contraints
a des interrogations: plus fondamentales encore.
Qui‘est-ce que fa mort; silles progris. des tech-
niques parmetient une survie vagetative prasmie
indefinie ? Qulest ce que la vie, sill’'on peul e
reconstituer les élements 2 Qlifasi-ce que'la per-
sonig si Vespdrimentation aeneligue  penmet
d‘agir sur Videntits 27

Conseil génatique : miise sr cetvre de tech-
Hiques (arbre genealogique, caryotypes, care
chromosomicue des parents, diagnostic préna-
tal...) visant a détarminer pour un couple 1a pro-
babilité d'avoir un enfant porteur ou indamre
d'une arfection d'origine génétigue.

Dominant / récessif : un/icaractérs généuqt.e
est dominant; s'il se manifeste lorsquiil n'est pré-
sent oue surn un seul dés deux.genes homalagues
paternelet maternel ; il est récessif lorsquil néces-
site/d'atre présent sur les deux genes homalogues.:

‘PPl : diagnostic praimplantatoire. Analyse des:
caracteres génétiques d'embiryans fécondés in
vitre, afiri da choisir et réimplanter dans I'uterus
ceux sans driomales.

'DPN - disgnostic prénatal. Analyse des caractéres

aenstiques d'embryons in ulero, par amnlocentsse.

'Eucaryote : qualitie les étres vivants dont les cel-
lules possedent un noyau limite par une envelop-
pe, qui contient le matériel génétique (ADNJ.

Eugénisme genetique : application des tech-
nites génetiques & des fins de sélectionstgénique:

et re rED s (A =

‘Genethon
[rdnigdis, financée par |’Association frangaise

canwehemars

Expression du géne : la présence d'un) géne
n"im‘plique pas a tout coup la présence du carac-
tere qu'il programme : son expression dépend

\d'un certain: nombre de conditions; dont la plus

connue sst son caracters dominant aurecessit
(voir ces lermes).

FIV: fécandaticninvitro. Fecondation d'un ovule
pahun spermatozoide réalisée en laborataire

Gane : portion d'ADN, qui définit et transmet

une pformation, wun caractére de lindividu.
Pensemibile des génas ¢'un organisme consti-
tue son génome. Le gene tansmet a |z cellufe
par llintermediaire du code genétigue les, ins-
tructions necessaires a la synthese des pro-
téires, Chez I'homme, il y a environ ceat mille
genes. '

 laborataire de recherche génétique
conire les myopathies, grace en particulier anx

dons Fecuelllis lors des Télethons, | travaiile a I'Ela-
boration d'Une carte physigus =t au séquencage

du genome humain:

Geénle génétique : ensenole des technigues de
bivlogie moléculaire permettant de ‘manipuler
I'aDIN dfune cellule, alin de I'€wdier ol de le
modifier.

Génotype : ensemble des caractéristigues du
génome d'un organisme.

Génome : ensemble des déterminants hereci-
taires (génes) propre’a une espece donnée,

Hémochromatose : maladie qui se caractérise
par une sifcharge ferriciue alterant essgntiells-

‘ment |e foie (zirrhose) ot ie pancréas {diabéte),

IAD : Insémination artificielle avec donneur. Le
sperme pravient 'd'un ‘don de sperme, recueill

dans un banque de sperme (en [France un
CECOS).

In vitro ; Ilrteralemertt dans une eprouvette. Se

dit dfune expériencs ou d'une manipulation bio-

logique réalisée en' labaratoire, en dehors d'un
arganisnie vivant.

TG : interruption thérapeutique de grossesse.

JRATIOLIES
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Maladle geéneétique : oy dénombre sctuelie
ment 8 700 maladies aénétigues, certaines sont
monegéniques © un, seul géne est impliqué
Dfautres sont multugénigues. On connzit mainta-
nant les génes de plus de trois cents maladies
genétiques.

Médecine prédictive : recherche dhez le sujet,
o ['embiyon; en labserce de toute pfalme ou
sigre médical dlappal, (dGrgument permettant
de dire la survenue pessible, a plus oumding long
terme, de pathologies conjiues: Les tests géne-
tigues en'sont 'istrument principal.

Mosa¥que : se dit d'un géne qul n'est pas pré-
senl ‘dans toutes les callulas de ‘organisme

Myopathie @ pathologie du tissy musculairs,
acquise ou congenitale. Le géne de laimyopathie
de Duchenne da Boulogne a &ta isolé en T84,

Neuromediateur : substance chimigue jouant
un role dans la transmission de I'mfiux nerveux
entrs les nedrones.

Oncogénétique !
genetigues a l'origine des cancers.

PCR : Paolymerase Chain Reaction. Meélhode
damplification des Génies.

Phage : virus 4 ADN capable de provoguer la yce
de certaines bacléries

Phagocyte : la phagocyinse est la capacité pour
certaine cellules (certains globdles blancs «du
sang) d'absorber un carps étranger, comme un
virus, une bactérie, une cellule étrangéne et de la
detruire.

Phénotype : ensemble das caractéristiques mor-
phologigues cu fonctionnelfes d'tin orgamisme. I}
ne recoupe pas enlidrement le génotype, les
genesd'un organisme ne s'exprimant pas tous,
PMA ; procréation médicalement assistée;
Révélation tardive : nialudic dont le gene st
présent dés |a naissance mais qul ne = declire

gue tardivemenl dans ['=xistence.

Sérique : present dans le serum.

70 | FRATICRIES

enzemble des mécanismes
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Séquengage - stade ultime de l'étude du géno-
me, aprés I'élablisserment des cartes génétigus et
physigue, il se propase de déterminer 'agence-
ment des quatre nucdéatides (cf. ADN) dans les
genes etudiés.

Synapse : [ieu de contact entre deéux neurones,
par lequel s'effectue la transmission de |'inflx
M=TVELLK.

Theéraple génique : uScitzment de maladie
génétique par |e transfar de matériel génétique
dans le corps du malade. Ce transfen peut se faire
par introduction dans le sang ou les tissus diun
virus rendu Inoffensif €t porteur, du géne, ou par
introduction de cellules modifides an laboratgire
el contenant de 'ADN. De nombretix essals sont
en cours. Pour les myspathies, ‘une therapie
genigue cellulaire est envisagée,

Theérapie génique germinale : la cellule cible
de la thérapie génique est ici une cellule germi-
nale, c'est-a-dite reproductrice ; la modificalon
obtanuie est alors transmise 3 la descendance.

Transgéndse : madification d'un arganisme par
greffe d'un, géne isu d'un autre organisme.
Varganisme génétiquement modifié (OGM) est
dit ransgenicue (ainsl gueses descendants).

Trisomie Z1 : "mongolEme” ou “syndrome de
Down", Cest 'anomalie chromosomigque la plus
frequente : 1,5 et 1,8/ pour 1 000 nalssances
vivantes, soit un enfant sursept cents environ. En
1959, Lejeune, Gautier et Turpin, décrivant la pre=
migre observation chromosomique 2 pathologie:
humaine, rapportent le mongolisme 2 la présen-
ce d'un chremosome 21 en triple exemplaire
dans les cellules des patients.

Xenogreffe : greife d'un tissu ou ¢'un organe
issu d'un orgariisme d'une espéce différente de

celle du recevelr.
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c_Dm MIENL VOYDNs=Nuus 7. Que voyuns-nous du carps humain 7

1839 est une date clé : celle de fa diffusion cfiici=lls des procédis de la loute nou-
velle phatographie. Plus qu‘une innovation, limage tachnigue est une révolu-
Livn, Rapidernenl, "appareil ohotograpliique se tournz vess les adtres, se retour-
ne vers soi, immisce entre le carps dis malacde et 'ezil du médecin, Les nouvelles
images du cofps, d'une valeurn de vérite bien différente de celle des euvres
pelntes, créent un choc S'instalent alors de nouvelles praticues, de naliveanx
tituels du regard. et du savolr, d2 nouvelles croyantes, de nouvesus modes de
transmission, de pouveaux polvolrs. Les “imdges verite” de la phatagraphiz,
enrichies all XX sicle par [es images écran de I'lmagerie; bouleversent les [nsti-
tutions, le statut du médecin, celui cu malade: Les frontieres entre 2 normal et
le patheloginue oscillent au gre des evolutions technigues,

Chague jour en France s= tabriquant des millions d'images techniques du carps.
Le mende medical, le monde artistique sont les premizrs concemés, Les résultats
ont pariois 'effet de bombes : nous n'observons pas un corps, nous sommes ce
corps. Celul das autres €5t towjours un peu le noire: Dés lors, nous ne pauvens
panser de telles images de la méme maniere que celles des planétes ou, des
plantes a fleurs. Et cependant, nous savons hien que devant chaque phioiogra-
phie, ehaque rediograpnie, chague scanner, il conviendrait aussi d'affimmer :
“Ceci n'est ni le malade, ni la maladie. Pes mame Ln corps. Rien qu'une image :
mmorceau de cuivre, de papier ot de 'umigra." Okjets techniques d'abord, I'ima-
ge papier, I'image écran acquigrent leur signification dans |'efan des fabricztions.
A la fois syrmbales et sources de connaissance, outils de vision et [nstruments de
pauveir, dles fonctionfient comme ensembles de traces susceptibles de donner
des nouvelles des trois corps qui Ies constituent : corps biologicuss, carps tech-
nlgues, carps (hstitués.

Lecture dimeges sélectionnées aussi bien dans les-archives médicales que dans
les atelizrs d'artistes, cette rubrique Imoges oo corps a pour propos d'inviter a
réfléchir aux emprises pragmatiques ot symboligues de la technique. Dans quel

le. mesure obgissons-nous: aux images &t aux machines quil leur sontliéas 7 Quel
est, dans ce domaine, notre degré de liberté 7 Si cette rubrique se penche voion-
tiers sur las;images du passé, il convient de ne pas faire d'errear : |'enjeu r2ste
bien I'analyse du fonctionnement de nos mondes contemporains.
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Hippuf-_‘r’te' Bnﬁyurd (1801-1 83'7) Quand les tout premiers photographes des annaes 18391840, préoccupés par
! , A 3 _ le “rendu tedhiiue”, caplanl Yolontiers des vuies de villes gisulelliges ou photu-
est l'un des pionniers de lu graphient les platras des atellers d'art, Hippolyte Bayard — déja— met en scarie
phﬂ[ﬂ,{{f‘(f[ﬂi ie. inventant dés S0n propre €orps de photographe. La photographie naissante, proposant brutale-
- . a ment fa construction c‘autres realités, esl une prise de consciznce radicalerment

1839 un precedé sur papier. nouvelle desa propra existance.

Le 18 octobre 1840, Bayard réalise rois versions de cel “Autupu lrail en noye”,
_ . encore. nammeé par lul-méme “Autoportrait én suicidé”. Images de rage. Clest
de Fox Talbot ( proc édé utilisant lasse d'esUvier pour |3 recannaissance de son procdde photagraphique sur papier,
mis au point I'annee précedents, qu'il réalise ces autoportraits,

Injiistice profonds - Findistael facques Louis Mandée Daguerre! recait durant ['année
talentuewx praticiens. 1838 non sedferient taus les eloges, e reconnaissarices officielles, mais encare une
substantielle rente a vie de I'Eiat francais. Nicephore
Miepce® est mart en 1833, mais san fils Isidore bénéfi-
cie de |a moltl€ de |la somme accardée a Daguerra,

L]
Francois Arago, députe républicain des Pyrénses-
[ r I Oriertales; a mis en bran'e une fantastique machne de
/ persuasion atin de conveincrs kes députés el hommes

de stience das promeses du dagudrrsotype’. Au

mérme moment, il prend scin de taire simultanément e
pracédé négatif de William Henry Fox Talbot* et le
régatif-positif papicr d'Hippolyte Bavard. Le premier
avail ke torv d'étre angiais. Le second, autodidacte,

Employant deés 1842 le calotype

un négatif). il en fut un desplus

medests fonctionnaire du ministére des Financas sym-

biolisait bien moins que Daglsme 12lan industriel et la

maderrite.

Au dos de l'une des/trels versions de I" Autoportrait en

rové”, Hippalyte Bayard note : "(...) Le gouveme-
ment, qui avait beaucoup trop donné & M. Daauerre, 3 ditne pouyeir e faire pour
M. Bayard; et le malheureux s'est noy& Oh ! instabilits des choses humaines | Les
artistes, les savants, les jpurpaux se sont occupés de Iuj pendant longiemps et
‘aujourdhui ‘qutil y a plusieurs jours qu'il est expote 3 la morgue, personne ne l'a
encore reconnu ni reclame. vessieurs el dames, gmsons 2 d'autres, de crainle que
votre odorat ne soit affectg, car la figure du monsieur et ses mdins commencent a
pourrir, commevous pouvez e remarquer’.” Hippolyte Bayard rie munque pas ¢'cs
prit d'a-propos : le visage, les mains, anorralement sombres, sont ces artefacts,
fruits des difficultés de réalisation de c= positif papier.
Le procgde pliolographigue esl lourd sU lenl ; le lemps de pose esh de plusivdis
minutes. Le premier portrait de I'histoire ‘de la pbotographie re paut montrer
qu'un hemme immabile; lss yeux clos au rsque d'un flou incartain, Raide comme
la mort. INoye et donc nu. La premigre ficiion photographigue est Une protesta-
tion silenceuse Indice =t symbale a 13 fais, 2lle dénonc= les chaix palitioues. Fnse
fabriquant, |2 photographie s'énonce. C'est d'elle, avant tout dontelle parle.
Réalisées directement sans l'intermédiaire d’un negatif independant, ces photogra-
phies sont des pigces Unigues. Leur diffusion, 4 I'épogue, reste de l'ordra de ['inti-
mité. Hippolyte Bavard ne se donne pas en speciacie : il s'affirme en ant quindi-
vidu. A gauche de I'homme, sur le mur, un grand chapeau de paille clame la viz et
lindispensatile soleil. A s drolte, un flacon de parcelaine: Deux ans plus targ,
chapeau de paille et le vase de porcelaine figurent encore sur les photographies rea-
lisges par Hippalyte Bayard dens son propre jardin. Double effat de substitution La
specficie (epdlitive d'une photographie gui cette lobs benéfide d'un negatif inter-
médiaire, invite & la réutilisation des mémes objets dans des mises en scene decli-
néss mais différentes. Loin de-constituer de simples &léments di décar, ces objets
se subsijituent alors aul carps lui-meme, s difficile 8 photographier lls Ie sigpifient,
Ils en sonf la signature®
Articulant au sein d'une méme image les corps technigues et les carps palitiques,

Hippalyte Bavard (1 807-1887)
. fardin wers 1842
Fhath = Seaste Faincalse e pharsyrapkic

L
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le premier corps de Ihistoire deé la phetographie
repose sur un lincenl. Nature morts, Christ injusts-
ment puni en attente de résurrection. Noyé socizl,
suicide par humour et tristesse. Par cette mise en
miroir, cependarnit, au-deld des oubliy et des injus-
tices, Hippolyle Bayard simpase comme le premier
véritable phatograghe: hamme d/images de 'histolre
de la photographia’




RUBRIQUE _ .

Pateace Mullpr l-pH'rnaﬂ 1997, le barreau de Paris est le.premier d'une série dinstitutions.
a demander pardan des actes coupables commis durant la sinistre périnde
de la seconde guerre mondiale ol llidéologie nazie, relayée par le gouver-
nement de Vichy et ses exdcutants, donna lieua la chasse aux juifs vivants
sur le sol francais.
L'ordre des avocats dans un premier temps reconnalt et assume les erre-
ments de "histoire de son, institution en tant que telle, puis se repent
devant les victimes des décisions prises sous sa houleite. Quelgues mots
viais et justes qul contri-
buent au travall callectif
V' / ' . = e ~e  3UT le nécessaire devair
- IC y et Or re eS | I I eCInS. da mémoire concernant

® ~ cé pan de ['histoire.
I— 1 Cette résolution a les
e repentir obscene s
p pour une repentance

& . _ digne de ce nerm.
du president Glorion &z
de la déclaration fleuvs,

alambiquée, en torme

Micircir géndralute

de "repentance”, en

date du 1) octobre
1997, du président du Conseil| national de l'ordre des médecins, & propos
des “errements” pourtant tout a fait comparables @ ceux du barreau de
Paris, commis par |'institution qu’il préside. Les paroles du professeur
Bernard Glorion [¢f texte intégral ci-joint tel qufil 25t paru dans la presse
médicale), loin de permetire une “mise & plat” des forfails de 'ordre des
médecing durant 1z périade vichyste, ne fant qu'accroitre le discrédit déia
trés lourd @ mettre au compte de calui-ci. S’y trouvent mélés le flou fis-
torigue; la dénégalion, le:mensange =i, de surcroil, | fait que la recon-
naissance des crimes de-l‘ordre n'est pas faite au nem de institution cou-
pable en tant que telle, d'actions criminelles, mais n'engage que le seul
professeur Glorion,
Passons sir le fait qu'll atira fallu quarante-sept années pour que s'expri-
mentdes reqrets alors que les faits litigieux sont attestés depulls des décen-
nies. Bernard Glarion ne revient pas sur la date fzllacieuse de la naissance
de I'ardre. En 1995, il était déja le grand ordonnateur de la célébration du
faux "cinquantenaire” de l'ordre. N'en g¢€plaise & Glorion el aux négation-
nistes de tout poil, I'ordre des médecins est bien ne sous Pétain, institué par
la loi du 7 octobre 1940, avec une inscription au joumal officiel du 26
‘octobre 1940. Aujourd'hui il récidive en lalssant crolre que ¢'est un “Conseil
supérieur des médecins investi de la méms mission que 'ordre” qui avait
tauté durant la sinistre périnde de Vichy, 3 ne pas confondre avec I'ordre |
Qu'apprend-on par ailleurs en lisant de plus prés la déclaralion du profes-
seur Glorion 7 C'ast uniguement parce que le contexte politique actuel Iy
pousse, qu'il souhaite “lui aussi prendre position”. Autrement dit, s'il n'y
avalt pas eu d'abord les/initiatives des avocats, de la palice et de I'Eglise, le
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caid ordinal serait resté muet comme la carpe, a
"mage d'ailleurs de toute la structure ordinale
depuis dnyuarile-sepl ans. Cela en dit lorg sur
la probité de la structure,

Lars du procés de Maurice Papon, en actobre 1997,
maitre Michel Zaoui, avorat de plusieurs associa-
tions de dlé_portsi'. juifs; & posé la guestion : “Le par-
don et la reconciliation sont-ils possibles avant la
reconnaissance des fautes 2 L= travail de mémoire
est Une condition de la dignité. Uordre des méda-
cins est, Iui, marqué du sceau de |'indignite.

Fort ‘de ces constatations, Pratiques s'associe
pleimement @ 'appel cosigné des associations
CONTR'ORDRE et UNAMDOR® ;

“Taus. les medecins de France, opposants a l'ordre
das médecins; réunis ou sein de 'UNAMDOR et de
CONTR'ORDRE communiguent :

Depuis des annges, il affirment que nstitetion
ordinale demeure telle qu'elie o €té @ sa créatior :

1, D00t pbscenisy, "o maunale dlga®

mise sur pied par un déeret de Vichy du 7 octokbre
1940, trois jours opres la promulgation de o foi sur
fe stotut des juifs limitant leur azc2s auy profes-
sions. libérales. :

Depuis des annges ils dénoncent sa concentration
des pouvoirs, a justice antidéemocrutique; 'ex-
tension de ses prérogetives & des domaines ou
elle n'a aucline compétence.

Depuis des annges, favte d'uns réforme €0 pro-
fandétr quine vient jamais. ils récliment sa sup-

pression; ceérains que le miteu médical en sera

améliore.

lls demandent =xpressémient au Conseil hational
dz Vdrdre des médecing de cesser ge voulair révi-
ser son histcire, d'cluvric ses archives @ tolutes
consultations, et-de reconnaitre publiguement sa
partiipution aux crimes ravistes de lu périgde de
{"Dccupation, en presentant au. minimum  ses
ereuses et s ramords 2 la communaoute juive,
Le retard que ce Congseil met @ accomplir ce geste
indispensatle 'enfcnce dz plus en plus dans Vin-
admissible.”

2. Association CONTR'ORDRE, Lz Touche Mulon, 35850 Saint Codran. Tél 02 99 69 90 45,

Eax : D292 62 06 18,

3. Association UNAMPOR (Unlon nationale des médecing pour la dissolution de lordre)
45, avenue Tolosans 31520 Ramonville-Saint-Agne. Tel 05 61 75 63 18, Fax : 05 61 19.17 27.

Résolution

du

barrean dau

Paris du 13 mai 1997

S i i Histaive qu'il assieme, o biprean de Paris amis sei ardhives & I disposition

de M. Roburt Budinter. Uauvrage qu'il a yécemment publié ponre que Pordrs des avocats

a la cour d’appel de Paris, contrairement aux prineipes fondamentaus qué smt Pessence de

;g-ﬁisﬁén,-m_,f’a& pmreﬁm’ & applugtier leswctes dies 'ﬁfﬂg:_%‘_; de 1940'e2 1541, qud ont condut

a exclure du barveau des avocats juifs et des avocats d'origme ctrangers. Lz Consedl de

Vordre, comscient de sés respomsabilités au regavd de Ubistorve.du barrsan, <incling devant la

souffrimee de cenx qui e onr €€ los vicrimes.”™

FRATIRLES
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Déclaration du président du Conseil national de l’o:_-'_tlre' des u_:édl':t:ius,
publi¢e dans Impact Quotidien n® 1109 du lundi 13 octobie 1997

“Pendant la. dottlattrense periode de 'Occupation, vt sout puarsiculicremen fenddunt les aunées 1940-1942,
nntTe. pays 4 vk wite dus periodes fes plis sombres de som bistuire. )

Lz France, le pays des Droits de Phomme; fiére de sa devise ripublicaine illustrant la fratornité entre les
barrnes, a sonthre dins e e Facques Chivac a appelé, le 16 juillet 1995, wces betires nofres de UOccnation
i souillent 4 javmats natre bistaire ot sont une fufirs & nofre pUSE et & notre triaditions,

Cerzains de nos confréves désignes par le gouvernement que siégedit it Vechy ont dic barticiper @ cette triste
et hanteuse apcration de dizcrimuination et dexclusion & Pégard desmédecins juifs ; cervains gut aicompli cette
tiche par contvainte. quelgues-uas par idédologic onz faiz I chorx de cette fusupportalie adbésion,

La wevité Brstariipne nans oblige i reconmaitre que des walenvs. qui sont-Je fondement méme de notre ithique
L de wotre dévntalogie ont ¢ bafoudes.

Respecter autre dins sa dignieé et sa liberté, i porter assistaiice prorale v de reconnaitve come wn Ftve
tdentipue ¥ svi-minse wat les valenrs esseielles qui constituent Ukme de oere prafission..

Chers callegues, je n'm pas atvendu la parution. d’articles vécents macrtant en canse le ribe de Vordre sous
Voceupazian pour m'interroger sur le comporiement gue pous devions o @ Pegard d'nn pussé bistorigque
qui pese tres lowrd dans nns consciences et gui nous est sans cesse reprochy. Mats, dans e contevte de Pactualité
ecene, du s Pﬂpm.— dis declarntrons de { T:gfi'.\'r mrbbff:pw, der wvrats, e Ta Croia=R ougz, ey pﬂff{fﬂ'ﬂ'.
g1 soubaité moi s prendre position devant vous eb, fe i'en dotte pas. avec oo,

Ma démapche a pour but dexprimer. fiuce & oo passé, trvis sontiments .

— W SERtIR Oy de TeETEL. Ut wos fit nons tourner e la comvnunante des médesans jutfs powr jji'ils
sachent qu’un nom: de la conmmumanté médicale tont enticre, représentée par lordre nstioral des médecins,
TGS e DOHVOTS que yegretter, desavoner avee gravits er bupnlue, les actes quy ont e @ Vovigine du drame
que certains confreves et lewrs fanrilles vietimes de Ja barbarie ont vécu ;

— U SOUELD de DTt prrce que e soubaite que riew e soit ouldié des betires sombres ofi les comfrives désignés
parde gareernenteny a’alors pout copstituer wn Conseil sipérieunr des médecins investi de Mo wnérme snission
que Pordre vne éoé churges duppliquer des lois dexzlusion contraires an draits de Phenmme aixpuels ois
sonunes aitachis autant commee grédectns gne conmne ctoyens. :

Poter quee PHistoire ue se venouvelie pas, pour yue Cexdusion 1 la batue soient banuies duns Jes prochuins
sitcles. mois devons aux plis Jeunes. @ cenx gui mons pas cmnn. ces heures sombres de | "Oeeupation,
transparence et verite. e futs donc deés wiigonrid bui &clw atex demandes dt Premier ministe et d un cowrrier
date d'avant-hier 19 octabre, NDLR) de Bernavd Kouchner powr que Uensenlle de nos avchies natiomales
ot dépariemeniales sott guvert anx chercheurs afin de fciliter b recherdbe istonigue.

Jesoubaire wussi qice, dins ce sauct dune wété histerigre incontesuible, swit rappilé sans cesse avec force gue
Pinstizurion squi woait été chargée par P'Erar dappliquer ces lois a éeé disspute des la Libération et remplacée
der 1945 par Pordie des miedecins.

Certe mstitution qus nous représentons aujourd boi a towjours insrit ses décisions dins le respect absolu des droits
de lomente. San wction ot guidée par des régles profesionnelles qui, en cmformité iwvec da loi de nome pays,
rappelient s cesse, & traversile vespect de la personmie bunaine, sx dignité, som autonomic, et sa liberté ;

— dezon de énmaire eafin, parce que dans ceite cotrte coacation bistorique, e ne sateferars pas an devon de
rasd si je n'Cunquars pas les comporrenrents admirables et unonymes des neddectns qui, au mépris de lewr vie,
wons conmmt, selone la phrase. de Louis Porzes, qié'un sewd devoir, colui que-lowr imposaiom Uassistarice, le
devouentent envers s malades et soirment leurs confréves. e omt e un evemple do conrage, et forcens
Ladniratinn:

Tour autant que beanwoup de Frangis, hiawonp de professions on de groupes. gui ot anna. Phistome sombre
de I'Occupution, isaus ne voudons pas refuser Lt oérite bisiarigue, wi Vocaleer: B nous appartient aufonrd bui,
WOEC TAMS (O (L S Sunt exprimiés, de vappeler au nem de L commmnante midicale. 3 tors cenx qui nons
succederont, quie wotee devows lewr devotr, sera de we junaris céder i Ju tenition de Uexcltision, de e jamais
decefiter; mieme par le silence, la discrinzimation et le rejet & Pégarrd de-relle e telle commmpante. Vel ce jpue
wites splibaiton: tranmiettre auporerd'bui. Sentiment de regrer, souci de vévied, devvir de mémaire. Nerre
wEmaiguage, notre prise de postreon d’unfourd iz, e lavent pas le passe des fatites qui ot 616 commmises : ils mons
obiigent & nous sowvenir et a zeiller i ce qu'a Pavenir nevs ne connaissions plus jamass de pareils drames.”
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Instant banal, mais singulicr, que celui ou l'on consulte et se vecioe ainsl 3
devenir “patlent”. Quol qu'il en solt de ce qui 2 précédé cet instant — pauvre-
16 au aisance, surmenage professionnel ou désespérance du chomage, malaise
“récent ou negligence prolongée — et qual qu'il atrive ensuile — secorde
consultation, errance médicale, suivi interminable ou hospitalisation —, il s‘agit
dun instant singulier, propre a chacun, et d'une décision qui n'appartient
qu’a celul qui fa prend.

Consulter, c'est quelquefnls s'exposen a la perte d'un équilibre antérisur, un
équilibre presque écologique entre le mal; la géne quiil daclenche et ez béngé-
fices: que l'on en tire.

Mais ce peul &tra aussile

cunilpalre d'unie ruplure,

un temps consacré a ren-

forcern ot conforter un sta-

it de malade, et qui ne

permet en adcun cas de

s'en dgager La pesition

du' médecin, &l la facon

Cet nstgnt fait, de toute

RUBRIQUE

Noglle Lasne

Nagir [pune, el

Qdndtolli=, 2! rosponsahis i

ko Miessian solidanie {
r=ph (fs NScigoss Lan)
fromiras® Hle &2t @

PrpeepUe s leg | L))

savow =N maaio fixe O fa

peilivi