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Le terme de biobanque désigne une collection d’échantillons biologiques
associés d des données personnelles, destinée a servir la recherche scienti-
fique. Les pratiques de recueil et de conservation du matériel biologique sont
en constante évolution. Elles s’adaptent a la fois aux contextes changeants
des institutions scientifiques, aux innovations d’ordre technologique et a
I'’émergence de nouvelles formes d’organisations. Ces adaptations doivent
aussi permettre de valoriser les collections en multipliant les usages possibles
des ressources biologiques et leur réutilisation future.

Les orientations favorisant le développement des biobanques sur le long
terme posent cependant probléme du point de vue de I'éthique de la
recherche biomédicale. Parce que nul n’est en mesure de prédire pour
quelle étude spécifique les échantillons et données recueillis au sein des
biobanques serviront précisément dans I'avenir, les éventuels participants
des « nouvelles biobanques » se trouvent dans I'impossibilité de consentir &
des recherches dont on ne peut anticiper ni la nature, ni la finalité. Les incer-
titudes relatives aux directions, méthodes et enjeux de la recherche & venir
empéchent de proposer une procédure de « consentement éclairé » adap-
tée au présent.

Alors que I'anticipation constitue un enjeu technique et scientifique de taille
dans la réalisation des « nouvelles biobanques », nous proposons de I'envi-
sager comme une dimension a part entiére de I'éthique appliquée aux
biobanques. L'étude de pratiques scientifiques qui inscrivent les biobanques
dans le temps long nous améne a penser le lien entre organisation, techno-
logie et éthique.

Mots-clés : Biobanque, infrastructure de recherche, consentement, réutili-
sation, promesse.

Biobunks dre collections of bioloyicul sumples ussociuted with personal
duta that are meunt to serve reseurch purposes. Practices of bioloyicul
mauteridl collection und conservation dure evolving : they dre ygetting
udupted to different institutionul contexts us well us to technholoyicul und
orgunizational innovutions that increuse the collections’ value. Re-purposing
of bioloyicul resources, notubly in future contexts, is particularly interesting
in this Matter.

Orgunizationul arraungements and innovutive technoloyies that dllow for
today’s collections to be used tomorrow however leud to ethicul strugyles
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us they dure chullenyging the procedure of «informed consent ».
Becuuse no one cun predict to which specific study — beiny in close
or distunt future — will serve the sumples und dutu collected in
biobunks, reseurch purticipunts cunnot be properly informed und
therefore cunnot u priori consent to reseurch. The uncertuinty of the
orientutions, methods und stukes of future reseurch prevents from
consenting today.

How then, fucing evolving scientific practices, cun the relution
between orgunization, technoloyy und ethics be thought of ?
Should hot the unticipution of the future scientific context in which
resources will be used, which is u fechnoloyicul und scientific permu-
nent concern, become u dimension of biobunks’ ethics ?

ES BIOBANQUES en recherche biologique humaine ne

posent pas un probléme brilant d’actualité dans la

mesure ou il s’agit, selon les normes en vigueur, d’y
collecter des données, du sang, de ’ADN et des tissus —
pratiques qui existent depuis longtemps. La recherche en géno-
mique bénéficie cependant désormais de modes d’organisation
innovants qui facilitent la mise a disposition du matériel biolo-
gique et des données associées. Ces développements intervien-
nent au moment méme ou des avancées techniques permettent
de maximiser 1’utilité des collections. A ’heure ou la cryo-
génisation a le pouvoir de dispenser les produits biologiques
des contraintes du temps ; ou des techniques permettant d’uti-
liser des quantités infimes d’ADN pour effectuer des analyses
génomiques completes rendent un échantillon pour ainsi dire
inépuisable, et ou la mise en infrastructure des collections a
des échelles variables permet a diverses équipes scientifiques
d’accéder a ces ressources, les contextes d’utilisation d’une
méme collection de matériel biologique se multiplient, au point
que nul ne saurait en anticiper avec précision les usages futurs.
Difficile, dans ces conditions, d’éclairer d’éventuels partici-
pants a la recherche en biobanque sur la nature et la finalité des
recherches auxquelles ils entendent contribuer. Sans ces préci-
sions, comment recueillir leur consentement dans des condi-
tions qui soient satisfaisantes du point de vue de 1’éthique et
du droit ?

Les progres actuels des technologies de biobanques posent
donc un probléme majeur, dans la mesure ou les opportunités
technologiques, et les dispositifs organisationnels permettant
d’envisager I’extension des biobanques dans la durée, a la fois
constituent une source de valeur pour les biobanques et posent
un dilemme moral a la bioéthique. Comment, en effet, conci-
lier, a travers le temps, I’intérét des participants a la recherche
et les développements technologiques qui servent le progres
scientifique ? En quoi le fait de se projeter dans 1’avenir révele-



t-il une tension entre deux dimensions appe-
lées a coexister dans les biobanques : le
régime des nécessités pratiques, de 1’effica-
cité technique, de la gestion des collectifs,
et une pensée issue de la tradition biomédi-
cale centrée sur la personne, et plus préci-
sément sur le respect de son intégrité, de sa
dignité et de son autonomie ? Comment
revisiter, a travers I’évolution des pratiques
scientifiques, le lien entre technologie et
¢thique ?

Nous nous appuierons sur une analyse de
travaux ethnographiques de biobanques
produits en sociologie et anthropologie pour
montrer en quoi les technologies utilisées
dans les nouvelles biobanques doivent atti-
rer notre attention sur les différents régimes
temporels de la recherche scientifique. Puis
nous chercherons a comprendre quel type
de réflexion éthique est le plus a méme,
dans ce contexte, de nous aider a tisser une
relation riche avec notre avenir.

APPREHENDER PROGRES
SCIENTIFIQUE ET DEVELOPPEMENT
TECHNOLOGIQUE : LES FIGURES
IMPOSEES DE ' ANTICIPATION
DANS LA RECHERCHE

1. Les infrastructures
de recherche : des constructions
« extensibles »

Depuis les années 1980, I’innovation techno-
logique dans les domaines de I’informatique
et de la communication a conduit a de
vastes transformations dans le contexte de
la recherche, en ce qui concerne le stockage,
le partage et le traitement de I’information.
C’est en s’appuyant notamment sur ces
innovations que les approches scientifiques
embrassant de plus en plus de complexité
ont pu dépasser le cloisonnement discipli-
naire et I’isolement des équipes. Les insti-
tutions scientifiques se sont réformées et ont
saisi ces nouvelles technologies comme
autant d’opportunités de développer des

collaborations internationales et/ou interdis-
ciplinaires permettant de réorganiser la
recherche. La collaboration scientifique,
dans les secteurs qui s’y prétaient, a ainsi
atteint de nouvelles dimensions. Reposant
sur le partage des ressources (matériaux,
technologies, données), la recherche a
grande échelle s’étend désormais a la faveur
de la construction d’infrastructures.

Dans notre analyse, nous utilisons le terme
d’infrastructure tel qu’il est défini dans les
travaux d’études de sciences et technologies
— a savoir comme un concept 1) permettant
de penser ensemble les aspects techniques,
sociaux et organisationnels de coopérations
scientifiques et 2) impliquant 1’'usage de
technologies d’information et de communi-
cation afin de mettre en commun ressources
et matériel, mais aussi standards, procédures
et (bonnes) pratiques — le tout ayant pour
effet de configurer des communautés'. Le
développement d’infrastructures n’a pas
seulement permis d’étendre spatialement le
réseau d’acteurs impliqués dans des projets
scientifiques?, mais a aussi modifi¢ la
temporalité des activités de soutien aux
collaborations de grande échelle. Notre inté-
rét pour la dimension temporelle des infra-
structures nous conduit plus spécifiquement
a nous interroger sur la spécificité des
opérations de design et de maintenance
permettant d’adapter des infrastructures aux
évolutions de la science et de la société sur
le long terme.

L’infrastructure de recherche est une
construction d’ordre a la fois organisation-
nel et technologique, facilitant la collabora-
tion sur la durée d’un collectif de recherche
réuni par un intérét commun — qu’il s’agisse
d’un objet (comme la terre?, le climat®,
le cer-veau®), d’un outil® ou encore de
ressources biologiques’. Les sociologues
D. Ribes et J. Polk® distinguent trois types
de changements susceptibles de déstabiliser
une infrastructure de recherche sur le long
terme :

Promesses de biobunques DOSSIER THEMATIQUE
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— les changements technoscientiques, concernant a la fois I’in-
novation des techniques de conservation et d’analyse des
ressources (spécimens, données et archives) et 1’évolution des
questions de recherche. Ces changements ont des effets poten-
tiellement bénéfiques ou désastreux sur la valeur des collec-
tions. En effet, les progres techniques en matiére de traitement
des ressources ont ceci de paradoxal qu’ils menacent d’obso-
lescence les ressources elles-mémes. Dés lors que 1’ingénierie
propose de nouveaux moyens d’exploration du vivant, les
ressources qui s’averent inadaptées aux nouveaux outils
deviennent proprement inutilisables. De méme, I’évolution des
problématiques scientifiques implique des changements dans
les méthodes, les approches voire les disciplines qui affectent
nécessairement le type de ressources requis ;

— les changements sociotechniques concernant la fagon dont le
matériel, I’expertise ou les instruments sont mis a disposition
en tant que ressources et services — lesquels dépendent en
grande partie des technologies et techniques employées pour
manipuler, préserver, représenter et partager les données ;

— les changements institutionnels relevant d’abord des aléas
des financements et de la régulation.

C’est selon ces trois dimensions (technoscientifique, socio-
technique et institutionnelle) que les agents en charge du design
et de la maintenance de I’infrastructure de recherche se doivent
d’anticiper les orientations possibles de la recherche.

Les mémes sociologues, D. Ribes et J. Polk?, parlent de « 1’ex-
tensibilité » (extensibility) de I’infrastructure pour désigner cette
capacité prospective complexe qu’ils se proposent d’étudier dans
leur ethnographie de MAcs (Multicenter AIDS Cohort Study), une
cohorte multicentrique américaine spécialisée dans la recherche
sur le SIDA. Créée en 1983, MACS a dii s’adapter a de nombreux
changements intervenant dans la conduite de la recherche : outre
le développement des techniques scientifiques, la découverte de
I’agent rétroviral, I’apparition du test ViH en 1985, ou encore I’ap-
parition de la trithérapie qui a transformé en maladie chronique
ce qui était une maladie fatale, sont autant de bouleversements
qui affectent la linéarité de la recherche. En trois décennies, les
chercheurs, bien que travaillant sur une maladie spécifique, ont
ainsi di adapter leurs méthodes, leurs collections d’échantillons
et leurs catégories d’analyse a 1I’évolution des connaissances sur
la maladie et a I’évolution de la maladie elle-méme. Selon les
sociologues, les personnes en charge de MACS n’ont réussi a assu-
rer le lien entre I’histoire de la cohorte et les changements inter-
venus au cours des investigations qu’en travaillant a la réalisation
d’un «design continu» (continuing design). C’est ce dont



témoigne le réajustement constant des proto-
coles de recueils de spécimens et autres infor-
mations collectés lors de la consultation
biannuelle des participants. Cette consultation
assure en effet une permanence dans la durée,
mais elle parvient aussi a s’adapter aux fluc-
tuations de la recherche par la flexibilité¢ dont
font preuve les promoteurs de I’étude. Ce
faisant, I’infrastructure de recherche s’inscrit
donc dans un temps continu : elle se construit
dans la conscience du passé, 1’action du
présent et le souci de I’avenir.

Ces deux derniéres dimensions, celle de I’ac-
tion présente et celle du souci pour I’avenir,
correspondent a deux types distincts d’opé-
rations — qui relevent pour les unes de la
temporalité¢ des projets scientifiques tandis
que les autres s’inscrivent plus proprement
dans le long terme de la curation.

— Un projet peut étre décrit comme un
ensemble finalisé d’activités et d’actions
entreprises pour répondre a un but défini,
dans des délais fixés et dans la limite d’un
budget défini. Le temps du projet peut étre
considéré comme une ressource quantifia-
ble, mesurable et susceptible de faire I’objet
d’un controle attentif. Il est en général
scandé¢ par différentes taches qu’il convient
d’accomplir successivement, et ne peut étre
prolongé que par ajout d’unités de temps
qui correspondent a autant de réalisations
successives. Mener un projet, c’est avoir
une expérience comptable du temps.

—Le temps de la curation, en revanche,
s’inscrit dans un continuum passé-présent-
avenir nécessairement ouvert. Il s’étend sur
un horizon temporel qui témoigne d’un
souci pour les usages futurs des ressources
biologiques, afin que celles-ci restent d’in-
térét pour les chercheurs et ne basculent pas
dans I’obsolescence au premier changement
technologique venu. Le travail de curation
s’inscrit dans la longue durée parce que
c’est la pérennité de la collection qui en
constitue in fine la valeur. En ce sens,
les curateurs se doivent d’adopter des

approches stratégiques spécifiques. N’affi-
chant pas nécessairement un gotit pour 1’in-
novation technologique en soi, ils se
montrent d’abord soucieux d’équilibrer I’ of-
fre technologique avec les demandes de la
recherche. L’évolution technologique n’est
pas traitée comme un progres incontourna-
ble mais doit s’inscrire dans un schéma
d’organisation permettant de minimiser
I’impact sur les pratiques courantes et d’ap-
porter une valeur ajoutée a la collection sur
le long terme '°. Entretenir une collection,
c’est porter attention au temps qui passe.

Appréhender la temporalité des infrastruc-
tures de recherche se révele donc particulie-
rement complexe parce qu’en leur sein sont
menées des activités relevant a la fois du
projet et de la curation, c’est-a-dire de deux
facons distinctes d’appréhender 1’avenir,
comme échéance ou comme projection. Nous
nommons « extensibles » ces infrastructures
construites de facon a résoudre la tension
entre le court et le long terme, c’est-a-dire
assumant que les pratiques d’aujourd’hui
doivent s’inscrire dans des choix stratégiques
(technologiques et organisationnels) qui pren-
nent en compte la longue durée .

2. La Polymerase Chain Reaction
(PCR) et le « futur contingent »

Une biobanque est « une collection d’échan-
tillons biologiques, associés a des données
personnelles (d’identification — age, sexe,
date et lieu de prélévement — ou de santé —
diagnostic, traitement, évolution), destinée a
une utilisation pour la recherche scientifique
(notamment médicale)'? ». L'« extensibi-
lit¢ » d’une biobanque est fonction de la
capacité a conserver et a réutiliser des échan-
tillons. La projection dans 1’avenir s’y
trouve donc tributaire des innovations tech-
niques et organisationnelles.

L’une des technologies qui s’est développée
a partir de 1985 nous intéresse particuliere-
ment, en tant qu’exemple pertinent pour
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I’évolution des biobanques : il s’agit de la PCR — ou encore ACP
pour « amplification en chaine par polymérase », une technique
d’amplification génique in vitro utilisée en biologie molécu-
laire. La PCR permet de dupliquer en grand nombre une
séquence d’ADN ou d’ARN connue, a partir d’une faible quantité
d’acide nucléique (de I’ordre de quelques picogrammes). En
d’autres termes, la PCR permet d’obtenir, a partir d’un échan-
tillon complexe et peu abondant, d’importantes quantités d’un
fragment d’ADN spécifique et de longueur définie. L’ordre de
grandeur a retenir est celui du million de copies en quelques
heures. La quantit¢ d’ADN obtenue s’avére généralement
suffisante pour plusieurs utilisations. Comme 1’indique I’anthro-
pologue P. Rabinow dans sa méticuleuse enquéte sur 1I’inven-
tion de la PCR, la technique permet de « rendre abondant ce qui,
autrefois, était rare — a savoir le matériel génétique requis pour
I’expérimentation '3 ».

Imaginée par K. Mullis en 1985 (prix Nobel 1993), la tech-
nique connait un essor considérable a partir de la commercia-
lisation (vers 1988) d’une ADN polymérase résistante aux
températures ¢élevées (la Taq polymérase), qui permet d’auto-
matiser la technique. De fait, la PCR est une découverte scien-
tifique qui a d’abord des implications en termes de pratique et
d’organisation. SiI’on n’hésite pas a parler de « révolution » a
son sujet ', il faut moins la considérer comme un tournant théo-
rique que comme un outil innovant permettant de faciliter le
travail de I’expérimentation. La PCR n’a donc pas été inventée
pour résoudre un probleme scientifique précis, mais lorsque
les chercheurs 1’ont eue entre leurs mains, certains problémes
scientifiques ont pu tre posés. Et certains problémes pratiques
se sont iImposes.

N’étant pas a proprement parler une technique d’exploration
mais plutot de manipulation de I’ADN — notamment a des fins
de recherche —, la PCR permet d’abord, pratiquement, de
produire a partir d’un seul échantillon suffisamment de matériel
génétique pour servir a de multiples usages expérimentaux.
Débarrassé de la contrainte d’un usage restreint (si ce n’est
unique) et donc nécessairement spécifique, 1’échantillon
devient, techniquement parlant, utilisable dans des contextes
ultérieurs a celui du prélévement. En ce sens, la PCR est un
exemple de technique qui modifie la temporalité et la modalité
de I’échantillon d’ADN, le détache du contexte a priori détermi-
nant de sa production et I’ouvre a une multiplicité d utilisations.
En permettant a I’échantillon d’étre réutilisé, « 1’accent original
sur la décontextualisation est transformé en une multitudes de
recontextualisations qui a leur tour contiennent, a I’évidence, le
potentiel pour de nouvelles décontextualisations '3 ». Autrement




dit, la possibilité¢ d’un usage futur de I’échan-
tillon s’accompagne d’une réflexion sur le
nouveau contexte dans lequel aura lieu cet
usage, lequel dépend de I’évolution des ques-
tions de recherche, et de I’environnement
matériel ou encore politique de la recherche,
et méme plus largement du role que tiendra
la science dans la société. L’échantillon
biologique contenant du matériel génétique
devient ainsi un objet entierement dépendant
des affaires humaines. A ce titre, nous propo-
sons de I’appréhender sur le mode du « futur
contingent ' » : 1’échantillon n’existe que
pour étre utilisé ultérieurement, mais son
utilisation n’est pas certaine et le contexte
de son utilisation dépend de questions de
recherche, de pratiques scientifiques et
de choix de société que I’on ne peut a priori
anticiper.

Dans la perspective qui est la ndtre, a savoir
centrée sur les enjeux éthiques liés au deve-
nir des biobanques extensibles, 1’intérét
d’une technique comme celle de la PCR tient
a ce qu’elle fait de I’échantillon d’ADN une
ressource potentiellement exploitable pour
des utilisations multiples dépendant elles-
mémes d’un contexte scientifique toujours
renégocié et jamais préalablement déter-
miné. Rappeler que I’innovation technolo-
gique est un terrain de contingence et non
de nécessité est important d’un point de vue
éthique. Ainsi pergu, I’avenir n’apparait pas
simplement comme la direction vers
laquelle pointe, inflexible, la fleche du
temps, mais avant tout comme le produit
des actions humaines. La référence aux
modalités aristotéliciennes du discours nous
invite par ailleurs a nous questionner sur la
nature et la fonction des promesses portant
sur un futur contingent. Puisque aucun
énoncé portant sur la réalisation d’un événe-
ment engageant 1’activité humaine n’est
susceptible d’étre vrai ou faux, il convient
de se demander comment communiquer au
sujet de cet avenir vers lequel s orientent les
biobanques extensibles.

3. Conservation, communauté
et promesse

Certains projets de biobanques sont plus
déterminés que d’autres. Une biobanque
peut étre constituée autour de la recherche
sur une maladie spécifique comme éEtre
congue pour servir a des secteurs entiers de
la recherche. Des biobanques population-
nelles, pour lesquelles les participants sont
couramment identifiés sur la base de leur
inscription dans un espace géographique !/,
sont ainsi congues dans le but de collecter,
conserver et mettre a disposition des
données et du matériel biologique de fagon
aussi pertinente que possible pour la
recherche, mais sans viser une question en
particulier. L’unité du territoire autour
duquel s’organise une cohorte, et donc sa
biobanque, devient alors décisive pour
comprendre le projet puisqu’il recouvre le
périmetre sur lequel s’exerce une certaine
politique de recherche, et renvoie a une
certaine communauté qu’il s’agira de mobi-
liser autour d’une cause. Un tel projet n’est
possible que lorsqu’une certaine commu-
nauté est capable de se projeter vers un
avenir souhaitable. En I’absence d’objet
spécifique, la biobanque fédere en effet ses
participants en leur promettant que leur don
contribuera au progres scientifique et, a n’en
pas douter, a la possibilité d’une meilleure
santé, si ce n’est pour eux-mémes, du moins
pour les générations futures. Des profession-
nels de santé, des médias, des écoles, des
parents, des enfants, des chercheurs, des
institutions se trouvent ainsi rassemblés
autour de la biobanque et forment une
« communauté de la promesse » (community
of promise '®).

Dans leur article sur I’étude ALSPAC (Avon
Longitudinal Study of Parents and Chil-
dren) qui s’inscrit dans le contexte de la
recherche sur les liens entre génétique,
mode de vie et santé, les anthropologues
M. Fannin et J. Kent s’intéressent au role
qu’a jou¢ la promesse comme capital de la
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biobanque . 1l s’agit de comprendre comment 1’anticipation
a pu s’avérer motrice pour fédérer une communauté de profes-
sionnels et de participants, et pour maintenir sur le long terme
le « réseau affectif » (affective network) que forment les cher-
cheurs, les participants et les différents ¢léments du projet
(échantillons, données, informations). L’ambition de cette
cohorte (qui comprend une biobanque que nous considérons
comme extensible parce qu’elle a été congue pour étudier la
santé d une population sur le long terme) est de collecter autant
de matériel biologique qu’il était éthiquement et économique-
ment possible de le faire, pour une population d’enfants nés
entre avril 1991 et décembre 1992 mais aussi pour leur mere
(notamment pendant la grossesse), leur pere et leurs grands-
parents. Le placenta (recueilli a la naissance des enfants de la
cohorte) constitue une ressource emblématique de cette écono-
mie de la promesse. Bien qu’inexploitables lors de la constitu-
tion de la collection, les placentas sont d’emblée considérés
comme porteurs d’une valeur scientifique potentiellement
importante : ils représentent pour les chercheurs « une archive
unique de la connexion entre la mere et I’enfant pendant la
grossesse 2% » et devront permettre d’explorer le lien entre I’en-
vironnement utérin et la santé future de I’enfant, lorsque les
techniques d’analyse le permettront. Parce que ce lien est
encore largement a interroger au début des années 1990, la
biobanque a été concue de facon a recueillir autant d’informa-
tions que possible. Aux yeux de ses promoteurs?!, ¢’est d’ail-
leurs cette ouverture aux potentiels de la recherche qui
constituait I’intérét principal de la biobanque de cette cohorte.
La collecte de placentas s’explique donc par une spéculation
sur la valeur scientifique potentiellement contenue dans un
matériel biologique spécifique (et que des recherches futures
ne manqueraient pas de révéler). Cette spéculation sur une
évolution rapide des connaissances se comprend d’autant
mieux dans le contexte scientifique de 1’époque, le lancement
du projet Génome humain, qui avait lui-méme été accompagné
de nombreuses promesses scientifiques et médicales.

Jusqu’a maintenant, cette collection n’a pourtant pas ¢té a la
hauteur de ses promesses. Peu d’études y ont eu recours. La
faute a une méthode de conservation (le formol) qui s’est
avéree anachronique parce qu’elle ne permettait pas la conser-
vation de I’ADN dans un état autorisant des investigations de
type moléculaire 2. Bien qu’elle s’avére inutilisable dans le
contexte actuel de la recherche et en dépit du colt requis pour
son son entretien, la collection de placentas a cependant été
maintenue. Comment interpréter cette étrange décision ? Sans
doute faut-il reconnaitre le réle qu’ont tenu la collecte, et désor-
mais la collection, dans la symbolique du projet. En effet, les




placentas ne représentent pas qu’une
archive de la relation mére-enfant, mais une
archive de 1’engagement des participants.
La collection de placentas porte la promesse
un jour faite a une communauté de contri-
buer & un projet scientifique hors du
commun : elle incarne en ce sens le lien
entre participants et chercheurs. Annoncer
I’élimination de la collection n’est tout
simplement pas envisageable.

Les promesses de biobanques peuvent donc
valoir moins pour ce qu’elles prédisent de
I’avenir que par le lien qu’elles tissent au
sein d’'une communauté autour d’un projet
commun. La modalité de cet avenir vers
lequel tendent les promesses de biobanques
pose toutefois probléme. En effet, formulées
au futur contingent, ces promesses engagent
les participants mais ne permettent pas d’an-
ticiper avec suffisamment de précision et de
certitude quel sera 1’avenir de la recherche
pour appliquer les réquisits de 1’éthique
biomédicale, et notamment la procédure du
consentement éclairé .

LANTICIPATION, OBSTACLE
OU OPPORTUNITE POUR LETHIQUE
DES BIOBANQUES ?

1. Les procédures de consentement
¢clairé a I’aune du conflit entre
¢thique et technologie

En ouvrant les collections a de multiples
usages dont certains sont imprévisibles, les
nouvelles pratiques de biobanques ne
permettent pas de préciser la nature exacte
des recherches et heurtent les principes
fondamentaux de I’éthique appliquée a la
recherche biomédicale. Les normes éthiques
et juridiques encadrant le développement
des biobanques, en effet, stipulent que les
¢chantillons obtenus grace au don des parti-
cipants doivent faire I’objet d’un consente-
ment éclairé. Or, il parait difficile de
consentir a un projet de recherche qui n’est
pas encore défini — c’est-a-dire dont on

ignore non seulement comment il sera traité
mais méme dans quel domaine de la
recherche 1l adviendra. Autrement dit, les
individus qui choisissent de participer a ce
que nous appelons une « biobanque exten-
sible », ¢’est-a-dire dans laquelle les futures
utilisations ne peuvent tre précisées, se
trouvent dans I’impossibilité¢ de connaitre
de facon pleinement éclairée ce a quoi ils
consentent.

Pou traiter de ce probléme, le débat éthique
s’est focalisé sur la nature du consentement
le plus approprié¢ a ’'usage des biobanques
extensibles. Le dilemme ainsi noué¢ oppose
ce qui se présente comme deux exigences
contradictoires — a savoir, respecter les
impératifs éthiques d’une part, et encourager
les nouvelles pratiques scientifiques, d’autre
part. De fagcon schématique, ce conflit
revient a considérer comme fondamentale-
ment distincts I'intérét de la communauté et
I’intérét personnel des participants.

S’il ne peut plus étre étroit (c’est-a-dire
viser un projet de recherche en particulier),
faut-il que le consentement soit élargi a
certains types de recherche? ou méme
parfaitement ouvert a tout type de
recherche?® ? L’évaluation de la « juste »
étendue du consentement recouvre des
enjeux comparables a ceux de la curation.
Il s’agit en effet dans les deux cas d’antici-
per les recherches futures et, dans une
certaine mesure, de contribuer a leur genese,
puisque ce sont les choix stratégiques
présents et les conditions de recueil de
matériel biologique d’aujourd’hui qui orien-
teront la science de demain. Le consente-
ment ¢largi s’inscrit donc dans une
temporalité ouverte sur 1’avenir, qui requiert
de souscrire aux promesses des biobanques.
Comme nous I’avons vu précédemment,
cette projection dans ’avenir fournit une
occasion concréte de délibérer publique-
ment des conditions et des orientations de
la recherche, et peut s’avérer constitutive
pour la communauté en ce qu’elle invite les
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promoteurs de la recherche scientifique mais aussi les médias,
les professionnels de santé, les participants et les associations,
a expliciter leurs attentes concernant le futur et a discuter de la
place relative que sont amenés a jouer la science, la technique
ou le droit dans ces perspectives.

Parmi ces débats, une tout autre proposition est cependant
formulée — qui cherche a résoudre la tension entre principes et
pratiques au moyen de la technologie. Le consentement dyna-
mique se présente en effet comme une nouvelle approche,
reposant sur les nouvelles technologies de 1’information et de
la communication?. Proposé par un centre de recherche
spécialisé dans I’étude des enjeux éthiques, juridiques et socié-
taux des biobanques?’, le consentement dynamique est le
produit d’une union entre réflexion normative et ingénierie. Ce
dispositif propose une interface personnalisée entre la
biobanque et les participants, qui permet a ces derniers de
consentir a leur inclusion dans chaque projet ou ils sont solli-
cités ou, au contraire, de s’y refuser — et ce, en temps réel.
Contrairement a la documentation en format papier qui fixe au
début du processus les modalités de 1’inclusion des partici-
pants, le consentement congu sous sa forme dynamique permet
de s’adapter sur le long terme aux intéréts des participants et
des chercheurs. Le consentement dynamique renoue donc avec
la temporalité du projet en donnant au participant la capacité
d’accorder son consentement a une recherche spécifique. Tout
se passe comme si cet outil ajusté au temps réel (emblématique
des NTIC) permettait d’abolir ’extension de la temporalité
propre a la curation.

Le consentement dynamique n’est pas qu’un concept, mais a
donné lieu a une procédure d’ores et déja adoptée dans diffé-
rentes biobanques britanniques 2%, via 1’ utilisation d’une plate-
forme en ligne, de tablettes et de téléphones portables. L’on
peut toutefois se demander si cette forme de consentement
serait transposable dans tous les contextes. En France, 1’obli-
gation mentionnée dans la loi * de préciser la nature et la fina-
lit¢ de la recherche au début d’une investigation de type
génétique repose le probléme de la formulation initiale des
enjeux. Si I’on donne a cette mesure une interprétation
étroite, alors le consentement dynamique est tout bonnement
inconcevable. Cependant, le degré de précision requis dans le
document d’information préalable au consentement, pour que
celui-ci soit effectivement éclairé, est loin de revétir une accep-
tion unanime. Qui plus est, pour ne s’en tenir qu’au contexte
francais, certaines dispositions 1égales relatives a la réutilisa-
tion des échantillons biologiques sont susceptibles d’encoura-
ger plus de souplesse dans I’application du consentement.



A titre d’exemple, la loi Jardé ** qui encadre
les recherches sur la personne humaine rend
applicable a la génétique la disposition de
la non-opposition, déja existante pour d’au-
tres contextes, pour des utilisations secon-
daires. Elle permet de ne pas demander un
consentement expres pour une utilisation
secondaire, mais requiert que les partici-
pants soient informés des finalités et moda-
lités des nouvelles recherches envisagées, et
qu’ils aient la possibilit¢ de s’opposer.
Toutefois, et ce détail est d’importance, le
silence des participants est considéré
comme un accord pour procéder. Une telle
modalité est probablement compatible avec
le consentement dynamique.

Les défenseurs du consentement dynamique
ne cachent pas que son implémentation
requiert des changements culturels impor-
tants et nécessite le développement de
nouvelles dispositions juridiques, de stan-
dards et de pratiques de travail adaptés?'.
Pour autant, cette approche offre de nom-
breux avantages. Elle permet notamment de
multiplier les interactions entre biobanques
et participants, fournissant autant d’occasions
de construire une relation de confiance
fondée sur la transparence, I’information et
la communication continues. L’ on peut toute-
fois se demander si cette régression de la
longue durée au temps court du projet n’est
pas aussi une occasion manqueée d’enrichir le
répertoire ¢éthique relatif a la recherche
biomédicale. Tandis que la proposition d’un
consentement ¢€largi permettait de réfléchir
au type d’engagement ainsi formulé sur le
long terme et a 1’échelle de la communauté,
I’approche dynamique repose en effet sur un
enchassement de projets et une personnalisa-
tion du rapport a la biobanque. Chaque parti-
cipant se trouve invité a sélectionner ses
preférences personnelles tout au long de son
expérience d’utilisateur. Si ce consentement
est dynamique, il I’est donc d’abord en ce
qu’il épouse 1’évolution personnelle des
participants dans leur relation aux projets
d’utilisation de la biobanque. Le consente-

ment dynamique organise le temps en appri-
voisant la durée : il permet de déterminer des
séquences d’action qui font sens a 1’échelle
de I’engagement individuel. Cette technolo-
gie peut étre analysée comme une technique
d’optimisation du temps permettant de divi-
ser et d’organiser 1’action en se fixant sur les
individus *2. Ce réinvestissement de la durée
a I’échelle individuelle n’est pas anodin :
décomposer, segmenter, individualiser le
temps, sont autant d’activités permettant de
recomposer « un mouvement d’ensemble et
un déroulement commun qui n’est ni effectué
par un véritable ensemble, ni vécu dans un
véritable commun3? ». La capacité des tech-
nologies a s’ajuster « sur mesure » (failor)
aux participants rappelle d’ailleurs 1’expé-
rience de I’utilisateur de technologies de I’in-
formation et de la communication (TIC) qui
peut configurer son accés aux médias de
sorte que seuls certains types présélectionnés
d’informations lui parviennent. Cette person-
nalisation a cependant un cott*, puisqu’elle
empéche notamment la création d’une
communauté de lecteurs autour d’une édition
généraliste *°. De la méme fagon, une partie
de I’aventure collective qui consistait a s’en-
gager dans un projet de type biobanque
s’avere tronquée par la personnalisation de
I’expérience du participant, devenu utilisa-
teur isolé.

Méme si le consentement dynamique
semble donner plus de pouvoir aux partici-
pants, notamment parce que seuls les projets
auxquels adherent les participants pourront
étre menés, sa pratique pourrait néanmoins
s’avérer réductrice du point de vue des
valeurs qui forgent la démocratie. Dans
cette perspective, la valorisation de 1’infor-
mation et de la transparence, d’une part, et
I’importance prépondérante accordée au
consentement éclairé, d’autre part, méritent
d’étre discutées.

Le consentement dynamique repose sur la
mise a jour de I’information et témoigne en
ce sens de I’aspiration a une mise en visibilité
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continue des activités de la biobanque. Le participant a la
recherche devient, grace a ce dispositif, I’utilisateur d’une plate-
forme technologique qui lui permet en temps réel de s’ informer
et d’interagir avec I’institution. Ce flux accessible d’informations
doit permettre au participant de se constituer la connaissance la
plus précise possible des intéréts en jeu. Mais il faut se garder
de surestimer le lien entre information et compréhension ou
connaissance *. Etre pris dans un courant continu d’informations
ne garantit pas aux individus d’avoir une compréhension plus
juste des phénomenes en jeu. En outre, organiser I’accessibilité
a ’information n’implique aucunement un acces réel a cette
information ; ¢’est toute la différence entre transparence et publi-
cité. Seul I’accent mis sur la dimension publique de la commu-
nication signifie que I’information est réellement diffusée,
qu’elle est prise en compte et qu’elle participe a la formation des
points de vue?’. Dans le dispositif qui nous occupe, 1’absence
de médiateurs, le colt d’opportunité de I’information (qui
explique que des personnes occupées ne chercheront pas néces-
sairement a comprendre des phénoménes ¢loignés de leurs
préoccupations), et I’éventuelle incapacité de certains partici-
pants a comprendre certaines informations complexes consti-
tuent autant d’obstacles a la formation d’un avis éclairé. De ce
point de vue, la surenchére d’informations pourrait méme s’avé-
rer préjudiciable a la formation d’une opinion publique éclairée.

Par ailleurs, adopter un dispositif technique autorisant la procé-
dure de consentement éclairé n’entérine pas 1’ensemble des
discussions susceptibles d’étre menées au sujet de 1’éthique
des biobanques. En effet, en quoi le débat sur la nature du
consentement apporte-il une réponse aux enjeux commerciaux
de la recherche en biobanque®®, aux questions liées a la
marchandisation du corps humain®, a la dignité des
personnes *°, au respect de la vie privée*!, aux risques liés a ce
type de recherche*’, a I’eugénisme *, a la confiance * et aux
enjeux de gouvernance* ? Qui plus est, nombreuses sont les
¢tudes en sciences sociales montrant que la pratique du consen-
tement éclairé ne protége pas les participants*®, et que ces
derniers ne lisent ni ne se souviennent que rarement de I’in-
formation qui leur a été donnée?’. Comme 1’indiquait
A. Cambon-Thomsen en 2004, « le consentement est loin
d’étre une solution magique aux préoccupations éthiques »
dans le cadre des biobanques *.

Pour I’anthropologue K. Hoyer®, si questionner la procédure
du consentement est la forme que prend le débat autour de
1’¢éthique des biobanques alors méme que celle-ci ne résout pas
les questions fondamentales posées par les pratiques de
biobanques et n’est pas particuliecrement adaptée au respect des




droits des participants, c’est parce que la
procédure de consentement aboutit a une
solution au niveau organisationnel. Deman-
der une signature n’est pas une panacée,
mais c’est un acte simple au regard des
problémes complexes posés par les
biobanques. Un acte qui permet par un
mécanisme non commercial d’opérer un
transfert de propriété d’¢léments du corps
humains a la biobanque®’, et ainsi de
contourner au moins superficiellement une
difficulté 1égale réelle. Un acte, enfin, qui
peut faire 1I’objet d’une réglementation. Or,
dans ce domaine, le débat académique ne
peut étre séparé de ’aspect réglementaire.
Les auteurs qui publient dans les journaux
académiques sont pour la plupart engagés
dans la construction des cadres réglemen-
taires des biobanques, ce qui explique que
leur raisonnement soit orienté vers la
recherche de solutions pratiques : « une
grande part de la littérature sur les bio-
banques devrait probablement étre lue
comme une histoire sur la prise de décision
d’un point de vue organisationnel plutot que
comme un raisonnement éthique >' ».

Enfin, appliquer la mesure phare de
I’éthique biomédicale traditionnelle aux
biobanques pourrait dispenser de considérer
les enjeux éthiques des biobanques extensi-
bles dans des cadres plus adaptés. Alors que
’anticipation s’est révélée une dimension
cruciale des infrastructures de biobanques,
I’impossibilité de la traiter du point de vue
de 1’éthique biomeédicale appelle a deux
types de développements (quand cette
tension n’est pas résolue par un artifice
technologique). L’on est en premier lieu
amené¢ a reconsidérer le statut des
contraintes technologiques qui requicrent de
nouveaux cadres ¢€thiques et juridiques.
Quel est ce régime de la nécessité imposé
par la technologie ? Comment des outils
peuvent-ils non seulement contraindre 1’ac-
tion mais aussi forcer a la révision de prin-
cipes adoptés collectivement ? Quelle utilité
est-on en droit d’espérer des biobanques

pour qu’elles s’imposent comme des réali-
tés désormais incontournables et déroulant
leur propre logique de prescription ?
Comment des opportunités technologiques
viennent-elles a étre considérées comme des
nécessités ? En vertu de quelles représenta-
tions de la science et de la santé sont-elles
présentées comme indispensables a notre
avenir ? A ces questions s’ajoute un
deuxiéme lot de considérations qui a trait au
role que le souci du futur joue en éthique. I1
s’agit alors de se demander en quoi la
dimension d’anticipation a I’ceuvre dans les
promesses de biobanques s’inscrit dans une
réflexion plus générale sur I’importance de
nous attacher collectivement aux consé-
quences de nos actes, et ainsi de contribuer
activement a 1’¢laboration de notre futur.

2. Promesses de biobanques
et ¢thique de I’anticipation

Le consentement dynamique met les parti-
cipants au centre de la gouvernance des
biobanques, puisque l’acte de consentir
devient aussi I’occasion d’une consultation.
Les recherches auxquelles les participants
consentent peuvent é&tre interprétées
comme jouissant d’une 1égitimité publique.
Mais, d’une part, il convient de relativiser
I’ampleur de cette consultation dans la
mesure ou l’information, si transparente
soit-elle, reste calibrée par l’institution.
Dr’ailleurs, les participants ne sont appelés
a s’exprimer que sur des projets déja consti-
tués, et non a remettre en question, de fagon
plus radicale, les politiques qui gouvernent
la recherche en biobanque. D’autre part,
attribuer au consentement dynamique un
role de consultation publique peut avoir des
effets majeurs en matiére de gouvernance
de la recherche. Le dispositif de consente-
ment dynamique, en effet, pourrait a terme
tenir lieu d’évaluation éthique — notamment
dans le cas de réutilisation secondaire
d’échantillons 32. Méme si I’institutionnali-
sation de comités d’éthique ne va pas sans
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poser de probléme *, leur remplacement par un pool d’opinions
individuelles peut difficilement prétendre a une construction
ambitieuse de 1’éthique des biobanques.

Plus généralement, la proposition d’un consentement dyna-
mique s’ancre dans une éthique du progres qui soutient les
développements scientifiques et technologiques et assume leur
nécessité. Ce dispositif s’inscrit dans un courant qui affirme
I’intérét de trouver des solutions techniques pour réaliser des
pratiques scientifiques innovantes et assume que la réponse aux
tensions que ces pratiques suscitent ne nécessite pas de traite-
ment politique ou juridique, tant que la solution technologique
s’avere efficace. Ce type de raisonnement n’est pas isolé. De
méme que la foi en la géo-ingénierie pour contribuer a la lutte
contre le réchauffement climatique, en développant des tech-
niques permettant de modifier le climat a grande échelle,
témoigne du pessimisme quant aux solutions politiques, des
solutions telles que le consentement dynamique montrent que
certains acteurs de 1’éthique préférent s’en remettre aux TIC
pour résoudre les tensions posées par les pratiques scientifiques
d’aujourd’hui, plutdt que de repenser le contrat science-société.
Cette éthique du progrés, dont I’expression ultime revient a
chercher dans la technologie la solution aux problémes posés
par les technologies, est toutefois problématique en ce qu’elle
nous déresponsabilise.

Une autre attitude est toutefois possible, qui consiste a se passer
de I’idée de progres pour faire exister le futur comme objet de
notre souci moral, donc pour penser au présent les conséquences
de nos actions. L’éthique de I’anticipation « ne désigne pas une
¢thique dans I’avenir — une éthique future congue aujourd’hui
pour nos descendants futurs — mais une éthique d’aujourd’hui
qui se soucie de I’avenir et entend le protéger pour nos descen-
dants des conséquences de I’action présente >* ». Refuser de choi-
sir entre le souci pour le présent et celui pour le futur, c’est
s’inscrire dans le temps long pour mieux nous attacher collecti-
vement aux conséquences de nos actes. Cette attention s’exerce
notamment lorsque demain s’incarne en un objet particulier,
ainsi dans « ces incroyables générations futures dont soudaine-
ment tout le monde se soucie, au nom desquelles chacun se croit
autoris¢ a parler et qui s’invitent a toutes les réunions ou 1’on
discute de stockage, de surgénérateur ou de transmutation > ».
Il ne s’agit alors plus de penser a 1I’avenir comme a un apres
juxtaposé au présent, mais comme a une dimension a part entiere
de notre collectif, et dont on prend en compte le point de vue
dans le présent vis-a-vis de nos actions et de nos décisions. C’est
ce sentiment de communauté temporelle que 1’on voit se déve-
lopper au cceur de I’éthique environnementale. Il s’avere trés



proche de celui congu dans les activités de
curation des biobanques, puisqu’il s’agit de
faire coexister « sous le méme toit » difté-
rentes temporalités pour mieux €prouver les
modalités d’un monde commun a eux et a
nous. Ce sentiment nous oblige parce qu’il
nous engage dans une relation d’attention
contribuant a la fois a 1’¢laboration du futur
et a I’expérience du présent.

A D’instar donc des biobanques extensibles
qui se construisent dans I’anticipation de la
recherche a venir, I’éthique des biobanques
devrait s’imposer des exercices de prospec-
tive qui contribueraient a la réflexion
normative. L’écriture de scénarios rendant
compte de différents futurs contingents
serait particulierement utile, en ce qu’elle
démontrerait que plusieurs futurs sont
possibles et permettrait de repenser notre
rapport a la technologie sur le mode de 1’op-
portunité plutét que sous le signe de la
nécessité. La production de scénarios est
importante pour actualiser [’avenir et
donner chair aux générations futures, parce
que ce sont ces « expériences de pensée qui
nous permettent de comprendre que c’est
autant pour nous que pour elles que nous
nous soucions d’elles [...] L’avenir a besoin
de nous mais nous aussi, comme les géné-
rations passées, avons besoin de [’ave-
nir¢». Si les technologies de biobanques
requierent un travail d’anticipation, sachons
saisir ce que ce travail nous apporte collec-
tivement pour mieux décider et agir.

CONCLUSION

Ainsi que le montrent les enjeux liés a I’an-
ticipation menée dans «les biobanques
extensibles », la technologie n’est pas qu'un
contexte : elle est le terrain sur lequel les
phénomenes que 1’on étudie prennent forme
et le langage dans lequel les enjeux s’énon-
cent. En ce sens, la technologie est constitu-
tive de notre réflexion. Mais la technologie
constitue aussi une menace en ce qu’elle
oppose a la réflexion normative sa puissance

implacable de résolution de problémes. L’in-
vention d’outils de communication entre
institutions scientifiques et participants a la
recherche, qui reposent certes sur des
prouesses technologiques mais font 1’écono-
mie d’une conceptualisation du public, ne
refléte-t-elle pas une économie de moyens
permettant de régler techniquement des
problémes éthiques ? Ne peut-on penser au
développement technologique comme a un
moyen de mettre en ceuvre des considéra-
tions éthiques plutot que de nous en €loi-
gner ?

En 1996, Stuart Brand développe le concept
environnemental de « maintenant étendu »
(long now), une expression a priori 0Xymo-
rique qui appelle a considérer la durabilité
comme la dimension privilégiée du présent.
Cette invocation s’assortit d’une réalisation
technique magistrale : une horloge congue
pour durer 10 000 ans et dont la construction
a requis de réfléchir et d’agir (la fabrication
de I’horloge a dur¢ trois ans) dans la dimen-
sion du « maintenant étendu ». En effet, le
design et la maintenance d’une telle prouesse
technologique requicrent des efforts a la fois
en termes d’ingénierie et en termes d’orga-
nisation (notamment institutionnelle). Pour
que les promoteurs de 1’horloge tiennent
leur promesse et que celle-ci sonne dans
10 000 ans, il faut que 1’horloge soit bien
congue mais aussi entretenue et protégée.
Pour nous qui ne I’entendrons pas sonner,
cette horloge a un intérét majeur : nous
amener a prendre conscience que nhous
vivons dans le temps long et que nos actions
présentes conditionnent le futur.

Bien que la recherche en biobanques s’ins-
crive par son objet dans le champ de
I’éthique appliquée a la recherche biomédi-
cale, certaines des pratiques sur lesquelles
elle se prononce bénéficieraient de 1’apport
de I’éthique environnementale. L’importance
de Ianticipation dans les acticités de curation
et la modalité du futur contingent auquel
renvoient les promesses de biobanques nous
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invitent a considérer le souci de 1’avenir comme un élément
structurant de ce que devrait étre 1’éthique des biobanques. Culti-
ver le souci de I’avenir et agir dans la durée du « maintenant
¢tendu » a plusieurs conséquences : penser les problémes a
I’échelle de la communauté ; suspendre I’idée de progres pour
mieux habiter cette temporalité dotée d’un futur indéterminé ;
instaurer 1’exercice de la responsabilité qui I’accompagne. 11
s’agit par conséquent de penser sur le terrain technologique avec
les outils normatifs (de 1’éthique, de la politique et du droit), et
non de chercher a résoudre les tensions par une surenchére
technologique.
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