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Résumé

La bioéthique devrait étre considérée comme la science qui aide a la survie des sociétés
humaines. Face a différents phénomenes émergeant a partir des sciences et des techniques,
comme les tests génétiques, la gestation pour autrui ou I’intelligence artificielle, la bioéthique
cherche a identifier et a résoudre les tensions juridico-morales d’une société humaine donnée

qui ont un impact sur sa survie, appelées aussi « enjeux bioéthiques ».

La bioéthique est une science propre et originale a ’interface des autres sciences, se nourrissant
de chacune d’elles, tout en conservant des liens forts et nécessaires avec la philosophie et le

droit.

Mots-clés : Bioéthique ; Epistémologie ; Méthodologie ; Science

Abstract

Bioethics should be considered as a science that helps human societies to survive. In the face
of various phenomena emerging from science and technology, such as genetic tests, surrogacy
and artificial intelligence, bioethics seeks to identify and resolve “bioethical issues”: legal and

moral tensions within human societies that have an impact on their survival.

Bioethics is an original science in its own right, at the interface of other sciences, with which it
engages in mutually beneficial interactions, whilst conserving strong and necessary links to

philosophy and law.
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Introduction

En France, depuis un certain nombre d’années, la bioéthique suscite un intérét
grandissant. A sa facon, chacun s’y investie, du simple citoyen au politique, en passant par les
patients, les médecins, les scientifiques et les industriels. Des états généraux de la bioéthique
sont organisés'. Chacun a un avis sur ce qui est 1égal ou illégal, moral ou immoral, vis-a-vis de
la médecine et des sciences de la vie, et souhaite étre entendu par le 1égislateur. Or, de notre
point de vue, le rdle de la bioéthique n’est pas de juger ce qui est légal ou illégal, moral ou
immoral. La bioéthique ne releve ni du droit, ni de la morale — ni-méme de 1’éthique. La

bioéthique ne releve que d’elle-méme [1].

Ce n’est pas ce qu’on observe en France, ou elle est largement revendiquée comme une
sous-spécialité du droit, de la morale ou de 1’éthique. Et c’est ce point que nous critiquons. En
effet, selon nous, la bioéthique doit devenir pleinement une discipline académique a part entiere,
pratiquée par des bioéthiciens — chercheurs spécialisés en bioéthique — dans des laboratoires ou
des équipes dédiées, et enseignée comme telle a I’université ou dans les grandes écoles. Car de
notre point de vue, les frontieres de la bioéthique vont bien au-dela de celles du droit, de la

morale et de 1’éthique.

De I’éthique a la bioéthique

Qu’est-ce que I’Homme ? Cette question est aussi simple que complexe. Ici, définissons
I’Homme comme I’unité de sociétés humaines diverses et variées (communauté, pays, etc.), en
concurrence plus ou moins forte les unes avec les autres. Malgré ces différences, outre le fait
d’étre toutes constituées d’individus appartenant a la méme espece, ces sociétés partagent, pour

I’essentiel d’entre elles, certaines caractéristiques sociales majeures, en particulier celle de

Uhttps://etatsgenerauxdelabioethique. fr/



fonder leur structure, leur organisation et leur fonctionnement sur un ensemble de normes dites
« juridiques » et « morales », dont 1’origine peut étre religieuse ou philosophique — et parfois

méme scientifique — [2-5].

Le droit est a I’origine les normes juridiques [6]. Une société les utilise pour construire
et maintenir sa structure, son organisation et son fonctionnement dans I’espace et dans le temps,
et éviter ainsi de disparaitre a la moindre perturbation. Le droit et ses normes constituent un
support important pour aider la société a déterminer la raison et la fagcon dont la société doit
réagir face a ces perturbations, qui peuvent étre toute sorte de choses, des éveénements, des
situations, des phénomenes (la procréation médicalement assistée, la gestation pour autrui, les
tests génétiques, la thérapie génique, les organismes génétiquement modifiés, etc.), en

déterminant leur 1égalité ou leur illégalité.

La morale, de son coté, faconne les normes morales [7]. Une norme morale n’amene
qu’a des sanctions sociétales, a la différence d’une norme juridique qui peut amener des
sanctions pénales, juridiques ou civiles [6]. L autre différence notable est qu’une norme morale
peut étre individuelle ou collective [6]. Et ¢’est justement la que les choses se compliquent. Au
sein d’'une méme société humaine, des phénomenes jugés comme illégaux par la société peuvent
étre jugés comme moraux par certains de ses individus, qui souhaitent les autoriser. Tandis que
d’autres phénomenes jugés comme légaux par cette méme société peuvent étre jugés comme
immoraux par d’autres de ses individus, qui souhaitent eux les interdire. L’éthique intervient

précisément vis-a-vis de ces tensions juridico-morales entre une société et ses individus [8].

En effet, face a différents phénomenes, 1’éthique permet a une société de s’interroger
sur les valeurs (liberté, égalité, dignité, etc.) pour identifier et résoudre ces tensions juridico-
morales, appelée alors « enjeux éthiques ». Précisons que pour les philosophes antiques (Platon,

Aristote, etc.) I’éthique et la morale avaient la méme signification qui est la recherche du bien.



Simplement, « éthique » vient du grec « ethos », et « morale » du latin « mores » 2. 1l faut
attendre les philosophes de 1’époque moderne (Kant, Spinoza, etc.) pour qu'une distinction
entre la morale et 1’éthique s’opere. Tandis que le droit s’ affaire a la justice, la morale répond

aux devoirs et I’éthique s’interroge sur les valeurs [9]. Qu’en est-il de la bioéthique ?

Dans un article publié dans la Revue Perspective in Biology and Medicine en 1970,
I’inventeur du néologisme « bioéthique », I’oncologue américain Van Rensselaer Potter [10-
13], définit alors la bioéthique comme une « Science de la survie » [10]. Pour identifier et
résoudre des tensions juridico-morales causées par différents phénomenes émergeant a partir
des sciences et des techniques, la bioéthique ne s’interroge plus uniquement sur les valeurs,
comme le fait 1I’éthique — soulignons que les philosophes fran¢ais Emmanuel Levinas et Paul
Ricceur, ainsi que le philosophe allemand Hans Jonas, ont su ont su aussi dépasser, a leur fagon,
les limites jusqu'alors accordées a 1'éthique [14-17]. Elle s’intéresse en grande partie a la survie
de I’espece humaine, c’est- a-dire a son existence réelle dans 1’espace et dans le temps (Figure
1) [11]. Cette définition est encore discutée. Cette « bioéthique globale » — la « vision du
Wisconsin » — de Potter s’oppose toujours a la « bioéthique médicale » — la « vision de
Georgetown » — développée par I’obstétricien américain André Hellegers, peu apres, plus

proche de I’éthique médicale classique, qui elle est bien antérieur a la bioéthique [12, 18].

Pourtant, force est de constater que les méthodes en bioéthique se sont « scientifisées »
au cours du temps. De nature principalement philosophique au départ [19-21], une partie s’est
peu a peu inspirée des méthodes de sciences humaines et sociales [22]. Une approche
empirique a émergé [22], source alors de nouveaux débats épistémologiques et
méthodologiques entre une approche hypothético-déductive qu’on appelle le « principisme »

(autonomie, bienveillance, non-malveillance, justice)[23] et des logiques plus inductives [24,

%http://www.ethique.gouv.qc.ca/fr/ethique/quest-ce-que-lethique/quelle-est-la-difference-entre-ethique-et-
morale.html



25]. Quoi qu’il en soit, si la bioéthique est considérable comme cette science dont parle Potter,

de quelle science s’agirait-il exactement ?

Une science a Pinterface des autres

Tachons d’abord définir, de facon synthétique, ce qu’est la science. La science est a la
fois une et plurielle. Elle est une, car chaque science a pour principe de base de chercher a
comprendre et a expliquer des phénomenes naturels ou artificiels par I’observation, le calcul ou
la mesure, de la facon la plus objective possible [26]. Elle est plurielle, car les phénomenes
étudiés, ainsi que les méthodes employées, peuvent varier considérablement selon les sciences.
On distingue au moins quatre sciences majeures : les sciences formelles, les sciences physiques,
les sciences de la vie et les sciences humaines et sociales [27]. Celles-ci sont aussi semblables

que différentes.

Les sciences formelles correspondent aux mathématiques (géométrie, algebre, etc.) et a
lalogique. Elles n’étudient pas de phénomenes, mais des théorémes ou des axiomes, et préferent
le calcul — au sens large —. Les sciences physiques (physique, chimie, etc.) et les sciences de la
vie (physiologie, génétique, etc.) étudient différents phénomenes naturels allant de 1I’infiniment
petit (molécules, cellules, etc.) a I’infiniment grand (planetes, galaxie, etc.), par 1’observation,
la mesure et le calcul — et I’expérimentation, dont le médecin et physiologiste francais Claude
Bernard fut I’'un des grands précurseurs [28] —. Les sciences humaines et sociales (économie,
anthropologie, etc.) étudient, elles, des phénomenes artificiels, c’est-a-dire des phénomenes
résultant de 1’action humaine (artéfacts, cultures, etc.), aussi par I’observation, la mesure ou le

calcul.



En leur sein, on peut distinguer ce qu'on appelle la recherche fondamentale et la
recherche appliquée °. La recherche fondamentale vise a acquérir des connaissances sur un
phénomene qui ne sont pas destinées a un usage particulier, outre évidemment celui d’améliorer
la compréhension du phénomene en question. La recherche appliquée vise aussi a acquérir des
connaissances sur un phénomene, mais pour un usage justement particulier (médical, industriel,
etc.); ou pour agir sur ce phénomeéne au vue d’un résultat précis (amélioration des

performances, etc.) ; dans le second cas, on peut aussi parler de recherche opérationnelle [29] .

On peut également distinguer ce qu’on appelle la prospective [30]. La prospective essaie
d’établir, de facon rationnelle et holistique, les évolutions possibles et probables dans le temps
et dans I’espace d’un phénomene en établissant des scénarios. Elle se rapproche de la recherche
opérationnelle, sauf qu’elle ne cherche pas uniquement a prédire une évolution d’éléments
existants, elle cherche aussi a imaginer 1’inimaginable, c’est-a-dire 1’évolution d’éléments qui
n’existent pas encore. Quoi qu’il en soit, nous voyons bien que la science est loin de se résumer

simplement a la recherche fondamentale.

Avec la définition de Potter en filigrane, la bioéthique serait, elle, une science a
I’interface de toutes (Figure 2). L’identification et la résolution d’ « enjeux bioéthiques » —
plutdt que d’ « enjeux éthiques », car il s’agit dans ce cas de survie (Figure 1) — requiert des
connaissances et des compétences qui ne peuvent se limiter a une seule science [31]. Outre les
sciences de la vie, elle implique de connaitre et de maitriser aussi un tant soit peu les sciences
formelles, les sciences physiques, les sciences humaines et sociales, ainsi que la philosophie et

le droit. L’Homme ne se limite pas a un seul aspect.

Toutefois, nous pensons que la bioéthique devrait identifier et résoudre les enjeux

bioéthiques d’une société humaine donnée, et non de 1’espece humaine entiere [32]. Notre

3 D’apres le Manuel de Frascati, publié en 2015 par I’Organisation de coopération et de développement
économiques (OCDE).



espece n’est pas un ensemble homogene. Elle est subdivisée en un grand nombre de sociétés
humaines qui présentent de grandes disparités (biologiques, anthropologiques, etc.). Les enjeux
bioéthiques peuvent donc différer significativement d’une société humaine a une autre. Ce point
mériterait d’étre approfondi. Mais nous pensons que c’est au niveau d’une société humaine

donnée que la bioéthique doit intervenir.

La systémique

Dans ce contexte épistémologique, la systémique présente un grand intérét
méthodologique. La systémique est ce lieu de rencontre entre la cybernétique, le structuralisme,
la théorie générale des systemes et la théorie de I’information [33-40]. Elle est généralement
utilisée pour étudier un phénomene résultant de la structuration, de I’organisation et du
fonctionnement d’un grand nombre et d’une grande variété d’éléments en interaction
(phénomenes complexes) [41]. Ses principales caractéristiques sont alors de 1’étudier (Figure
3) : 1) dans son ensemble, a travers les interactions entre les éléments, plutdt que les éléments
eux-mémes un a un (holistique); 2) par rapport a son but, plutoét qu’a son origine (téléologique) ;

3) al’aide d’un langage graphique (graphique); 4) pour agir sur lui (opérationnelle) [42].

Le recours a la modélisation dite « systémique » suit alors cette logique. Elle consiste a
modéliser un phénomene dans son ensemble, a travers les intéractions entre ses €éléments
principaux, plutot que les éléments eux-mémes un a un, dans un but précis, et a I’aide d’un
langage graphique. Cette méthode permet ainsi de mieux comprendre la structuration,
I’organisation et le fonctionnement du phénoméne en question, et surtout de trouver de
meilleures solutions pour agir sur lui. Nombreux furent les chercheurs et les ingénieurs qui
utiliserent — et utilisent encore — cette méthode. Elle n’a que trés récemment été adaptée a la

bioéthique [43, 44], notamment par nous-méme [24].



Précisons d’emblée qu’il s’agit d’une méthode de prospection de solutions possibles, et
non de validation de réponses définitives. Et pour un usage en bioéthique, la méthode de
modélisation systémique a été développée de la facon suivante (Figure 4). Premierement, le
bioéthicien observe le phénomene de facon globale pour déterminer les intéractions et les
éléments principaux. Deuxieémement, a partir des observations, il réalise un modele qui est une
représentation graphique de la structure et de I’organisation du phénomene, afin de mieux
comprendre son fonctionnement, et mieux identifier les enjeux bioéthiques majeurs pour une
société humaine donnée. Troisiecmement, grace a ce modele, il établit des scénarios afin
d’évaluer ces enjeux et, quatriemement, de trouver les meilleures solutions possibles pour les

résoudre.

Cette méthode a été utilisée pour la premiere fois pour identifier et résoudre les enjeux
bioéthique de la société francaise face & la médecine personnalisée* [24]. Elle a permis d’
identifier les enjeux bioéthiques majeurs dans les moyens et les modalités de la production et
de I’exploitation des données génétiques [45], et de proposer le consentement dynamique [46],
puis « e-CohortE » [47], comme solutions possibles. Face a la médecine personnalisée, les
moyens et les modalités de controle de la production et de I’exploitation des données génétiques
sont sources de tensions juridico-morales ayant probablement I’impact le plus important sur la
survie de la société francaise. « e-CohortE » est alors la meilleure solution possible pour les

résoudre.

En effet, nos observations ont révélé que la médecine personnalisée impliquée surtout
le développement de larges réseaux spécifiques d’échanges et de partages de données en
particulier génétiques [45]. Pour des raisons qui sont tant médicales et scientifiques

qu’économiques, il semble aujourd’hui essentiel pour la survie d’une société humaine de garder

4 Précisons que 1’idée d’utiliser cette notion de survie est venue apres cette étude.



la main sur la production et I’exploitation de ses données génétiques [48]. La meilleure solution
possible identifiée, pour la société francaise, est alors de développer, a travers ses structures
académiques (hopital, institut, etc.), des «e-CohortE » qui correspondent a des projets de
recherche scientifique réellement multithématiques et connectées, le tout avec un

accompagnement scientifique et médical réel et gratuit pour le participant [47].

Evidemment, la modélisation systémique n’est pas la seule méthode en bioéthique.
D’autres méthodes existent et méritent d’étre utilisées [25]. De plus, cette méthode de
modélisation pourrait étre encore améliorée, notamment en passant d’une approche,
aujourd’hui, qualitative vers une approche quantitative. L’idée ici est simplement de montrer
que la bioéthique doit tant continuer son travail épistémologique que méthodologique. Le
monde change. La science évolue avec lui. La bioéthique doit apprendre a suivre la méme
dynamique. Il y va de sa crédibilité en tant que science, aussi jeune soit elle. Ou bien elle

disparaitra comme chaque épistéme trop spécifique d’une époque.

Conclusion et perspectives

De notre point de vue, la bioéthique devrait étre considérée comme cette science qui
aide a la survie des sociétés humaines. Face a différents phénomenes émergeant a partir des
sciences et des techniques, la bioéthique cherche a identifier et a résoudre les tensions juridico-
morales d’une société humaines données qui ont un impact sur sa survie, appelées aussi
« enjeux bioéthiques » (Figure 5). La bioéthique doit étre considérée comme une science propre
et originale a l'interface des autres sciences, se nourrissant de chacune d’elles, tout en

conservant des liens forts et nécessaires avec la philosophie et le droit.

Il faut aussi faire attention aux questions d’échelles. L’ impact d’'un phénomene sur la

survie d’une société humaine donnée dépend aussi de 1’échelle a laquelle il se produit. Un
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phénomene qui se produit a 1’échelle d’une société humaine entiere (pays) aura un impact
significativement plus fort sur la survie de cette société qu’un phénomene se produisant
uniquement a I’échelle d’une de ses parties spécifiques (hopital, institut, laboratoire, entreprise,
etc.). Tout en sachant qu’'un phénomene peut d’abord se produire I’échelle d’une partie
spécifique puis se rependre a I’échelle de la société entiere. Ce point mériterait d’€tre aussi

approfondi.

Remarquons aussi que la bioéthique peut étre la cible d’entreprises privées ou de
groupes d’influences. Etudiant des phénomenes pouvant avoir une utilit¢é €économique et
financiere importante, la bioéthique est largement susceptible d’étre instrumentalisée. Cela ne
doit surtout pas empécher le financement de recherche en bioéthique par des entreprises privées,
ou des groupes d’influence. Mais cela doit se faire en assurant au mieux I’éthique et I’intégrité
scientifique du bioéthicien engagé, et ainsi la valeur de son travail. Il y va de la crédibilité
scientifique du bioéthicien et de ses recherches vis-a-vis du reste de la société, mais surtout de

celles des structures qui le financent.

Il serait dommageable de ne pas extrapoler cette vigilance a la recherche publique.
L’idée que seule la recherche publique permettrait de garantir I’éthique et I’intégrité scientifique
du bioéthicien est discutable. Car il n’est jamais improbable que certains bioéthiciens orientent
leurs travaux de recherche pour servir une idéologie ou une politique plutot que d’améliorer la
survie réelle d’une société humaine donnée. Comme il n’est jamais improbable que certains
agents responsables de I’organisation et du financement de recherche publique choisissent des
bioéthiciens et des travaux de recherche compatibles avec leur idéologie ou leur politique, plutot
que le niveau de compétence et de connaissance réel en bioéthique de ces bioéthiciens, ainsi

que la pertinence scientifique de leurs travaux.

Malgré tout, nous pensons que la bioéthique est digne d’étre considérée comme cette

nouvelle science. Et comme Potter, nous pensons aussi que la bioéthique ne doit pas se limiter
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a étudier des phénomenes émergeant a partir des sciences de la vie et de la médecine : elle doit
étudier tous ceux émergeant a partir de I’ensemble des sciences et des techniques (intelligence
artificielle, énergie nucléaire, etc.), car tous peuvent avoir un impact sur la survie d’une société
humaine. La bioéthique doit devenir pleinement cette nouvelle science a I’interface des autres,

interagissant dynamiquement avec chacune d’elles.

Mais pour ce faire, il nous apparait nécessaire que la bioéthique soit instituée en France,
comme partout ailleurs, comme une discipline académique a part entiere, pratiquée dans des
départements, des laboratoires, ou des équipes de recherches, entierement dédiées, et bien
évidemment enseignée comme telle, a 'université et dans les grandes écoles. Comment
pratiquer et enseigner la bioéthique sans des chercheurs et des enseignants — bioéthiciens —
formés — scientifiquement — a la bioéthique? La bioéthique en tant que science n’est qu’au début

de son histoire. Nous espérons qu’elle sera longue. Mais le chantier reste immense.

Légendes des figures

Figure 1. Ethique versus bioéthique — Ethics versus bioethics

Figure 2. Nouvelle science a I’interface des autres — New science at the crossroad of other

Figure 3. Caractéristiques de I’approche systémique — Systemic approach characteristics

Figure 4. Méthode de modélisation systémique adaptée a la bioéthique (24) — Systemic

modelling method relevant for bioethics

Figure 5. Caractéristiques de 1’approche bioéthique — Bioethics approach’s characteristics
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