En Avril 2007, juste avant les élections présidentielles, l'éternel débat « inné/acquis » fit un retour en force. Nombre de commentateurs se sont déclarés surpris par ce retour alors que cela faisait bien quinze ans que tout observateur un peu attentif pouvait observer un recours croissant aux explications « innéistes » pour traiter de divers problèmes - psychologiques, politiques ou sociaux.

Ayant eu à l'époque l'opportunité de faire un travail en direction des enseignants1, j'ai complété celui-ci, durant l'année 2001-2002, par un Travail Dirigé fait avec des élèves de première ES en complément de leur cours de SVT2. C'est ce dossier que je présente ici

Vue l'ancienneté du dossier, les textes référencés sont antérieurs à 2000, beaucoup de textes et de livres ont paru depuis, mais ceux ci restent toujours utilisables.

La première partie du dossier intitulée « les applications de la génétique » oblige les élèves à mobiliser leurs connaissances issues du cours de SVT. Cette partie suppose que l'enseignant en Sciences économiques et sociales connaisse les données minimum en matière de génétique : ce peut être l'occasion d'échanger des connaissances avec les collègues de SVT ; il lui est également possible d'avoir recours aux très nombreux ouvrages de vulgarisation3 ou de consulter la première partie de mon article cité précédemment. Les parties II à VI traitent d'applications précises : Procréation médicalement assistée, médecine « prédictive », OGM, clonage. Les textes de ces parties donnent les idées essentielles mais il convient de les réactualiser.

Enfin les parties VII et VIII (documents 21 à 31) sont celles qui nous intéressent le plus puisqu'elles traitent deux thèmes : la présentation des progrès de la génétique par les médias (ce qui nous renvoie aux thèmes liés à l'information et à l'opinion publique qu'on peut aborder en première) ; enfin, le deuxième thème est celui qui porte sur le débat « inné /acquis » ; il convient de rappeler cependant que ce débat est loin d'être simple et que si, d'une part, il porte sur des prénotions de sens commun sur la prédétermination supposée des individus, il existe, d'autre part, un champ de recherche important qu'on peut nommer « génétique du comportement » dans lequel on peut trouver de tout, du « bon grain » et de l'ivraie4. Ce thème constituant le cœur de mon article « une société entière dans ses gènes », j'invite les collègues à s'y référer pour préparer ce TD.

I Les applications de la génétique

(Documents n° 1 à 11)

Document n°1

Il ne se passe plus une semaine sans qu'un hebdomadaire, et pas seulement spécialisé, fasse sa couverture sur les avancées génétiques. Il est vrai que les domaines concernés sont nombreux : dépistage des maladies génétiques et thérapie génique, organismes génétiquement modifiés, brevetage de l'ADN, identifications à partir de l'ADN dans les domaines les plus divers (recherche de paternité, recherche de criminels, détermination de l'existence d'un personnage historique...), clonage, suivi des migrations humaines dans le cadre de la «génétique des populations ». Et, bien entendu, il ne se passe pas une semaine sans qu'un chercheur, ou un journal, déclare qu'on a, ou aurait, mis en évidence un gène lié à un comportement ou à une pathologie : schizophrénie, sociabilité, homosexualité...

(T. Rogel : « Une société entière dans ses gènes » - DEES n° 122 - Décembre 2000)

Document n°2

La science génétique progresse toujours plus dans l'explication du vivant. Au début des années 60, on comprend comment les gènes contrôlent la fabrication des protéines, molécules essentielles des cellules. Pourtant, les bouleversements qui s'annoncent ne viendront pas d'une nouvelle révolution conceptuelle, ni même d'un nouveau développement des connaissances, mais juste d'un ensemble de techniques, de méthodes et de pratiques. « C'est l'avènement du génie génétique, qui surgit entre 1972 et 1974, explique Axel Kahn, directeur de recherche à l'Inserm et membre du Comité consultatif national d'éthique pour les sciences de la vie et de la santé. Ce n'est pas un changement dans le savoir, mais clans le savoir-faire. Désormais, les biologistes sont capables de reconnaître un gène particulier, de l'isoler, de le couper, de le cloner; de le transférer dans un autre organisme. Le gène, qui était jusque-là une notion un peu abstraite, insaisissable, devient une molécule comme les autres, que l'on peut manier comme les autres. »

« Le génie générique, poursuit le chercheur, c'est en résumé toutes les techniques permettant de faire réaliser par un être vivant tout ou partie du programme génétique d'un autre être vivant.

Si l'on met un gène d'homme dans une bactérie, celle-ci se met à fabriquer une protéine humaine. »

(Le Monde dossiers et documents n° 281 « Clonage, OGM : le marché du vivant » - Novembre 1999)

Document n°3

Le diagnostic des maladies

Le principal avantage des tests diagnostiques basés sur la détection des polymorphismes de l'ADN, c'est qu'ils permettent un accès direct et plus facile au génotype des individus. Les méthodes morphologiques ou biochimiques ne donnant accès qu'au phénotype, des études familiales complètes sont alors nécessaires pour accéder au génotype. Le diagnostic génétique est donc particulièrement précieux pour étudier des maladies récessives ducs à la mutation d'un seul gène, mais il s'applique en principe également à toutes les autres pathologies qui dépendent peu ou prou de la présence dans le génome d'allèles particuliers d'un ou de plusieurs gènes. Les différents types de tests diagnostiques mettent en œuvre des principes techniques variés.

(Charles Auffray : « Le génome humain" – Flammarion »- Dominos - 1996)

Document n°4

Autorisé depuis mars 1998, déjà mis en œuvre en Belgique, en Grande-Bretagne et en Espagne, le diagnostic préimplantation (DPI) est un examen génétique pratiqué sur un embryon de huit cellules, conçu par fécondation in vitro, avant son implantation dans l'utérus maternel. Cet examen, réalisé à partir d'une seule cellule, permet de s'assurer que l'embryon n'est atteint d'aucune anomalie du caryotype et de vérifier, lorsque le gène impliqué dans une maladie héréditaire est connu, si ce gène est « sain » ou non.

Son usage, qui évite le recours au diagnostic in utero et à un éventuel avortement thérapeutique, est actuellement limité à de très rares indications (mucoviscidose, myopathies, anomalies chromosomiques). Mais les dérives qu'autorise ce « tri » des embryons sont toujours possibles, pour ne pas dire probables. A mes sure qu'on découvrira la fonction de nouveaux gènes, davantage de tests seront proposés – ne serait-ce que pour assurer des bénéfices aux industries pharmaceutiques. Et la technique pourrait s'étendre à diverses affections génétiques de moindre gravité (telle l'hémophilie), voire à des composants héréditaires : aspect physique, comportement.

(Le Monde dossiers et documents n° 281 « Clonage, OGM : le marché du vivant » - Novembre 1999)

Document n°5

"La tâche reste entière pour interpréter ces séquences1 et mieux connaître ces gènes dont les scientifiques ignorent, pour environ 40% d'entre eux, la fonction exacte.

L'enjeu est de taille. Les médicaments de la pharmacopée actuelle visent moins de 500 cibles biologiques. La dernière édition du "Grand livre de la vie"2 laisse espérer environ 5000 cibles potentielles pour trouver les médicaments du futur."

1. Séquences A.D.N.

2. L'auteur fait référence au séquençage du génome humain.

(V. Lorelle - Le Monde - 13/02/01)

Document n°6 L'identification de l'individu

Les tests génétiques peuvent donc être assimilés à de véritables empreintes, analogues aux empreintes digitales largement utilisées à des fins d'identification. De fait les services de police en usent de plus en plus souvent dans le but d'identifier le coupable dans le cadre d'une enquête criminelle, en comparant les empreintes génétiques des suspects avec celles obtenues à partir de prélèvements biologiques (sang, sperme, cheveux par exemple).

Les tribunaux ont régulièrement à statuer sur des requêtes en reconnaissance de paternité et ont recours aux empreintes génétiques. Les services d'immigration sont saisis de demandes de regroupement familial et, en l'absence de documents d'état civil fiables, font appel à ces empreintes pour déceler les tentatives de fraude ou s'assurer de la véracité des liens de parenté affirmés par les requérants. Par ailleurs, les tests génétiques sont utilisés par les armées afin d'identifier les soldats morts sur le champ de bataille ou en mission commandée. C'est grâce aux tests génétiques qu'il a été possible de certifier, plus de soixante dix ans plus tard, que l'on avait bien retrouvé les restes de la famille impériale russe exécutée par les révolutionnaires.

(Charles Auffray « Le génome humain » - Flammarion — Dominos — 1996)

Document n°7

Que s'agit-il d'interdire exactement ? « Clonage humain » est une expression encore trop floue. Une importante distinction, souvent laissée dans le vague, est à faire entre clonage reproductif et clonage de cellules.

Le clonage humain reproductif est une technique permettant de créer un enfant génétiquement identique à un individu déjà né, que celui-ci soit adulte ou enfant. Associé à la technique de scission d'embryon, ce clonage reproductif pourrait conduire à une multiplication d'enfants génétiquement identiques – identiques entre eux et identiques à l'individu cloné. Dans ces techniques, il faut d'abord produire en laboratoire un ou plusieurs embryons viables, puis les implanter dans un ou plusieurs utérus de « mères porteuses » jusqu'à ce qu'une grossesse menée à terme leur permette de voir le jour. La perspective de ce clonage humain reproductif soulève des questions inouïes, qui touchent de manière fondamentale aux conceptions que nous avons de la nature humaine dans toutes ses dimensions. Ce sujet doit être soigneusement distingué du clonage humain non reproductif, où il ne s'agit pas de reproduire un individu, mais seulement des cellules génétiquement identiques, qui ne sont pas destinées à être implantées dans un utérus et qui n'aboutiront donc pas à la naissance d'un enfant.

(Atlan, Augé, Delmas-Marty, Droit, Fresco « Le clonage humain » - Seuil (1999)
Document n°8

• Qu'est-ce qu'un OGM ?

Un organisme génétiquement modifié (OGM) est un organisme vivant dont on a modifié le patrimoine génétique en y insérant un ou plusieurs gènes issus d'un autre organisme vivant. Ce processus, appelé transgenèse, permet de transférer des gènes d'une espèce à une autre, par exemple, d'une bactérie à une plante ou d'un humain à un animal.

• Quels sont les gènes transférés ? En laboratoire, l'éventail est très large, et concerne aussi bien la médecine (par exemple la production d'anticorps humains par des souris) que l'agriculture.

Dans celle-ci, les premiers produits commercialisés contiennent des gènes de résistance à des herbicides ou à des insecticides. Afin de vérifier la présence du gène désiré dans la plante, on introduit aussi des gènes « marqueurs », qui sont souvent des gènes de résistance à certains antibiotiques.

(Le Monde dossiers et documents n° 281 « Clonage, OGM : le marché du vivant » - Novembre 1999)
Document n°9

Les premières plantes transgéniques mises sur le marché, dès 1995 aux États-Unis, présentent surtout un intérêt pour les agriculteurs : elles sont susceptibles de réduire la quantité de produits phytosanitaires utilisés pour protéger les cultures. La promesse d'une nouvelle révolution verte donne des ailes aux grands groupes agrochimiques, tels les américains Monsanto, Dupont et Dow, le suisse Novartis, l'allemand Agrevo (groupe Hoechst), le britannique Zeneca ou le français Rhône-Poulenc agro.

Les produits vedettes sont des sojas et maïs obtenus par une modification génétique qui leur permet de supporter, sans inconvénient, un herbicide couramment utilisé en agriculture. En présence de ce produit, toutes les mauvaises herbes périssent, laissant la plante cultivée se développer de façon optimale. L'autre innovation biotechnologique est constituée de plantes résistant aux agressions des insectes, comme le maïs capable de se protéger contre des chenilles de lépidoptères. Aux États-Unis, ces nouveaux outils, parce qu'ils améliorent le rendement des cultures et permettent d'éliminer plusieurs étapes polluantes, ont connu un engouement record.

(Le Monde dossiers et documents n° 281 « Clonage, OGM : le marché du vivant » - Novembre 1999)

Document n°10

Document n°11 La génétique des populations

Le Projet génome humain s'intéresse en premier lieu à la description d'un premier génome prototype, qui n'est pas celui d'un individu particulier. L'étude du polymorphisme humain a donné naissance à la génétique des populations, qui a pour objet de déterminer la fréquence des allèles dans différents groupes humains et ses variations en fonction de paramètres historiques, géographiques ou culturels.

Une masse importante de résultats assez disparates a été accumulée au long du XXe siècle en faisant appel à toutes les techniques disponibles. Avec l'apparition des tests génétiques, il est devenu envisageable de réaliser ce type d'études de manière plus systématique et standardisée. Par exemple, des travaux utilisant des polymorphismes de l'ADN mitochondrial ou de gènes nucléaires ont apporté des arguments en faveur de l'origine africaine de l'homme, ou permis de ;suivre des migrations de populations en Afrique ou dans le Pacifique de manière plus précise qu'avec les groupes sanguins.

(Charles Auffray : « Le génome humain" – Flammarion »- Dominos - 1996)

Il Procréation médicalement assistée : conséquences culturelles et sociales.

(Documents n° 12 à 15)

Document n°12

Vers le tout-biologique

L'icsi1 s'impose donc peu à peu. Les familles paraissent bien accepter cette technique et même la préférer à d'autres solutions. La raison en est peut-être dans une évolution étonnante de notre société : il y a seulement quelques années, la filiation humaine était perçue comme procédant certes d'une filiation biologique avec ses caractéristiques génétiques, mais enrichie de tout un édifice socioculturel, bâti pour chaque homme en dehors de son génome. En réalité, dans l'enfant à naître, l'héritage socioculturel sera immense par rapport aux gènes, pensait-on. La partie non animale de la filiation, à savoir le désir que chaque homme avait d'un enfant, l'amour qu'il allait lui apporter, les valeurs qu'il voulait lui transmettre, la manière dont il l'élèverait, formaient un ensemble très grand et très digne, à vrai dire très beau comparé à une filiation qui ne serait que biologique sans son supplément d'humanité. (...)

Léguer son amour à défaut de ses gènes ne semblait pas aux gens de ma génération si médiocre que cela !

Mais nos sociétés ont évolué vers une fantastique exigence de filiation biologique. À croire que l'homme n'est plus qu'un animal, qui ne peut pas avoir d'enfant s'il ne transmet pas ses gènes ! Le reste, la filiation socioculturelle et affective, n'apparaît plus aussi important. (...)

Nous ne sommes pas nombreux à penser de la sorte et cela me surprend. Il semble que beaucoup de biologistes ne réfléchissent pas à ces questions. Ils agissent bien techniquement, mais ils ont une capacité d'analyse très limitée de la signification de ce qu'ils font. Ou plutôt une faible expérience de l'évaluation philosophique, éthique et sociale de leur travail.

Une autre explication, concernant cette fois l'ensemble de la population, tient à l'influence croissante d'un certain fondamentalisme religieux. Tout un courant de pensée, qui n'est pas spécifique d'une religion donnée puisqu'on y retrouve aussi bien des catholiques que des juifs et des musulmans, privilégie le retour à un ordre naturel, considéré comme d'essence divine, et se déclare très attaché à la biologisation de la filiation.

Il s'agit là d'un renversement singulier et significatif, car il touche de près l'évolution des valeurs familiales. Le lien filial dans le passé, surtout dans la bourgeoisie et la noblesse, avant le XIXe siècle, avait un poids assez faible. Les femmes avaient des enfants, elles les confiaient rapidement à des nourrices, elles les voyaient de temps en temps, et le fait qu'il s'agisse ou non de leur enfant jouait probablement un rôle peu important. Aujourd'hui, il est de plus en plus difficile de faire adopter des enfants. Pourtant, dans ce geste de l'adoption s'expriment probablement beaucoup de valeurs le plus spécifiquement humaines. (...)

Tout cela procède peut-être de la conjonction de deux phénomènes antagonistes, qui se rencontrent bizarrement : le fondamentalisme religieux, dont j'ai parlé, et un certain matérialisme économique, une manière simple et carrée de voir les choses. Un dollar est un dollar, un gène est un gène, un spermatozoïde est un spermatozoïde. Mon enfant est fait avec mes spermatozoïdes, pas avec ceux du voisin !

(A. Kahn : « La médecine du 21ème siècle » - Bayard e 1996)

1. ICSI : technique de procréation médicalement assistée.)

Document n°13

Aux États-Unis, un homme et une femme, mariés, tous deux stériles, désiraient néanmoins un enfant, ce qui semble d'une parfaite légitimité. Et alors, que croyez-vous qu'il arriva ?

Tout esprit sensé et rationnel aurait proposé une solution banale par son évidence même: II existe, malheureusement, de par le monde, des enfants déjà nés qui ont le malheur de n'avoir point de foyer, point de parents. (...)

Mais je ne sais si cette éventualité a même effleuré l'esprit de notre couple qui a trouvé beaucoup plus simple de piocher dans le sac à malices des techniques dérivées de « l'assistance médicale à la procréation ». Puisque, à défaut de matrice et d'ovules féminins, et de spermatozoïdes masculins, ce couple avait des dollars, Ils ont acheté, sur le .marché, des gamètes féminins et masculins et ont demandé à un biologiste de la reproduction de réaliser une fécondation in vitro.
Il fallait encore placer cet embryon là où il devait être pour se développer : dans le ventre d'une femme. Qu'à cela ne tienne, une mère porteuse fut embauchée, qui mena la grossesse à son terme. L'enfant, une petite fille, naquit donc. Elle a maintenant deux ans. Manque de chance pour elle, le couple – il est un peu difficile de parler des parents – se sépara peu après la naissance, et le père refusa de reconnaître cet enfant qui n'avait vraiment rien de lui, et même de verser une pension alimentaire pour ce rejeton venu on ne sait d'où !

Restait une solution à la mère, que la justice ne reconnait pas comme telle, puisqu'elle n'est pas la mère biologique et qu'elle n'a pas accouché de cet enfant : l'adopter après en avoir commande la fabrication. Mais alors, ce serait une décision qui lui reviendrait, et elle perdrait ainsi tout droit à la revendication d'une pension alimentaire versée par son ex-époux, ce à quoi elle se refuse.

Ainsi, cette petite fille, commandée par quelqu'un, fabriquée grâce à la coopération de tierces personnes, n'est-elle l'enfant de personne.

Cette histoire saugrenue, naturellement exceptionnelle, est néanmoins symbolique d'une évolution des critères définissant la qualité de parents dans certaines couches de nos sociétés.

(Axel Kahn : « La triste histoire de l'enfant de personne » - Le Monde du 16/09/97)

Document n°14 L’enfant zéro défaut
De plus en plus de généticiens sont confrontés à une demande : celle du «zéro défaut génétique» garanti par le pouvoir médical. « Ce fantasme de l'enfant parfait ne prend pas naissance avec la génétique. Il est normal que toute femme rêve d'un bébé idéal. Le problème, c'est de parvenir à renoncer à ce bébé idéal pour accepter le bébé réel », estime Lisa Résaré, psychanalyste. Mais voilà, l'offre du diagnostic anténatal ne cessant de s'élargir, la demande de l'enfant parfait ne fait qu'augmenter. Une tentation d'autant plus grande que, la baisse de la natalité aidant, l'enfant se fait rare. Dès lors, le moindre handicap annoncé, même s’il est bénin et peut être gommé par la chirurgie, comme des doigts supplémentaires ou palmés, un pied bot devient insupportable à beaucoup. « Il ne s'agit plus seulement pour nos contemporains de fixer la dimension de leur famille, mais, dans la mesure au possible, d'éliminer le risque, de plus en plus mal ressenti, des accidents de procréation, constate Marie-Louise Briard. Une telle attitude s'accompagne parfois d'un véritable rejet des handicapés sont des familles. Les abandons d'enfants handicapés sont loin d'être exceptionnels, et leur prise en charge par l'État est réclamée avec vigueur. »

Non seulement on réclame un enfant sans handicap, mais si, par malchance, la médecine ne livre pas le produit attendu, on lui intente un procès pour malfaçon. Exemple : débutant une grossesse non désirée à l'âge « limite » de quarante-deux ans, une Perpignanaise fait, comme le recommande la médecine d'aujourd'hui, réaliser par le Centre de transfusion sanguine (CTS) de Montpellier une amniocentèse. But : s'assurer que l'enfant qu'elle porte n'est pas atteint de trisomie 21, dont le risque augmente, on le sait, avec l'âge de la mère. Le test conclue à la normalité du fœtus. Las ! La petite Gaëlle qui vient au monde en 1984, est bel et bien atteinte de cette anomalie chromosomique redoutée. En décembre 1989, le Tribunal de Grande instance de Montpellier a condamné le CTS pour cette erreur de diagnostic.

« La mère, le couple, veulent un enfant, non pas parfait, mais libre d'entraves, libre de handicap, et qui les laissera libres, eux-aussi, de toute accusation de ne pas avoir fait le maximum pour donner à cet enfant toutes ses chances. [...] Le foisonnement des techniques élève la barre de la liberté, puisque l'on est renvoyé à l'exercice du libre arbitre », plaide le gynécologue René Frydman (propos, rapportés par Laurence Gavarini dans Le Magasin des enfants), l'un des « pères » d'Amandine, le premier « bébé éprouvette » né en France. « Ce qui se profile à l'horizon de ces droits sanitaires, c'est un droit à la qualité, un droit à la normalité que Frydman, par antiphrase, invoque pudiquement en terme de droit d'être "libre de handicap" », estime Laurence Gavarini. Elle reprend, « C'est en fait une conception consumériste des droits de la liberté qui voit le jour dans le secteur de la santé, assimilant le fœtus à un patient et à un consommateur au nom duquel se manifesteront des défenseurs distincts de sa mère... ».

(H Ponchelet : "L'avenir n'est pas héréditaire" - Belin - 1997)

III « Médecine prédictive » : conséquences (Documents n° 15 et 16)

Document n°15

Le diagnostic prénatal est généralement réalisé en cours de grossesse, mais il peut aussi, dans certains cas, être mené à bien avant l'implantation de l'embryon, qui ne compte à ce moment que quelques cellules, dans l'utérus de la mère. On parle alors de diagnostic préimplantatoire. Un tel diagnostic portant sur l'enfant à naître... ou à ne pas naître en fonction des résultats pose toujours des problèmes, même si l'on peut considérer dans certains cas qu'il constitue un progrès par rapport à l'ignorance d'autrefois, source d'une souffrance plus importante.

D'ailleurs ce raisonnement trouve rapidement ses limites. C'est alors que surviennent de très grandes difficultés, d'ordre proprement éthique, pour lesquelles il n'existe pas de réponse simple ni définitive. Exemple classique d'une situation dramatique : celui d'une maladie neurologique, la chorée de Huntington. Il s'agit d'une maladie dominante à déterminisme génétique simple, c'est-à-dire que les individus hétérozygotes sont malades et que, statistiquement, un descendant sur deux des « futurs malades » sera lui-même atteint. Cette affection laisse les individus en bonne santé jusqu'à l'âge de quarante-quarante-cinq ans ; alors apparaissent les premiers signes neurologiques, qui vont se développer pendant dix à quinze ans sans qu'aucun traitement ne puisse aujourd'hui éviter ni même ralentir cette progression. Au terme de cette période, les personnes atteintes vont mourir de manière parfaitement inéluctable, dans des conditions de déchéance physique et psychologique extrêmement pénibles pour les malades eux-mêmes, tant qu'ils en sont encore conscients et se voient décliner, et pour leur famille. (...)

Si l'on décide de pratiquer un diagnostic prénatal de la chorée de Huntington, c'est donc, puisqu'on ne sait pas la soigner, parce que l'on considère qu'un diagnostic positif justifie un avortement. Mais comment légitimer une interruption de grossesse pour une maladie qui ne va survenir et dégrader l'individu qu'à partir de quarante ou quarante-cinq ans ? Une vie ne vaudrait pas d'être vécue si elle ne s'épanouissait pas au-delà de quarante ans ? Mais alors Mozart, Schubert, Jésus Christ, Géricault... Que de vies illustres interrompues avant quarante ans ! Position difficile à soutenir, en vérité. (...)
On peut considérer que l'ignorance est un facteur d'aliénation, que, pour vivre libre, il faut avoir accès à la connaissance. De ce point de vue, la connaissance de notre destin biologique pourrait nous permettre de mieux assumer notre liberté. On peut également avancer qu'un individu n'exercera sa liberté qu'en assumant son destin ; le refus de son destin est une attitude velléitaire qui ne prédispose pas à l'épanouissement. Une fois qu'on a dit cela, comment ne pas reconnaître que le degré de liberté laissé à certaines personnes dont le destin biologique est particulièrement défavorable semble de toutes façons bien limité ? (…)

N'est-ce pas plutôt parce qu'une destinée est indécise qu'elle laisse à l'individu (les degrés de liberté suffisants pour véritablement s'épanouir ? La connaissance de notre avenir biologique ne limite-t-elle pas l'exercice de notre libre arbitre ? Quand le libre arbitre, comme l'insecte enfermé dans une bouteille, se cogne aux multiples murs des impossibilités et des interdits biologiques, on ne voit pas bien comment il trouvera son plein épanouissement.

(A. Kahn : « Ln médecine du 21ème siècle » - Bayard 1996)

Document n°16

Avec les maladies polyfactorielles, mêlant génome et milieu, comme certains cancers, certaines cardiopathies, voire le sida, on entre dans une zone d'ombre encore plus inquiétante. Admettons qu'il soit bon – pour la société, pas pour l'individu – de dépister ainsi les sujets susceptibles de faire un infarctus afin de les écarter de professions comme pilote d'avion ou chauffeur de cars. Admettons qu'un haut facteur de risque génétique de développer un cancer puisse permettre d'éloigner le mal en recommandant au patient de s'abstenir, par exemple, de fumer. Mais ne risque-t-on pas de voir, à l'instar de ce qui se passe aux États-Unis pour les sidéens, les séropositifs et même certaines maladies génétiques dépistables, les entreprises refuser l'embauche des porteurs de risque d'infarctus, de refuser du travail à ceux que pourrait menacer la sclérose en plaques, les maladies de Parkinson ou d'Alzheimer (laquelle se déclare vers soixante ans seulement...) ? Mais, ne risque-t-on pas de voir les compagnies d'assurances, déjà, terriblement inquisitoriales sur le plan médical, imposer un test génétique à tout candidat à la souscription d'une assurance-vie ? S'il est vrai que gouverner c'est prévoir, alors la génétique prédictive ne peut qu'allécher le pouvoir médical, le pouvoir économique et le pouvoir politique débordé par le dérapage des dépenses de santé.

(H. Ponchelet : « L'avenir n'est pas héréditaire » - Belin - 1997)

IV O.G.M. : conséquences

Document n°17

• Quels sont les avantages éventuels des OGM ?

Les OGM pourraient accroître significativement la productivité des espèces modifiées, améliorant ainsi le revenu des agriculteurs, et permettant aussi, à terme, de répondre aux besoins alimentaires croissants d'une population mondiale qui va passer de 6 milliards d'habitants à près de 9 milliards au XXIe siècle.

• Quels sont les risques éventuels des OGM ?

Les gènes introduits dans les OGM pourraient se diffuser à d'autres plantes ou organismes. Cela pourrait avoir une conséquence sanitaire : la diffusion de gènes de résistance aux antibiotiques accroîtrait la capacité des organismes infectieux à survivre aux antibiotiques, ce qui constitue déjà un problème médical de plus en plus préoccupant. Un autre risque de la diffusion de gènes pourrait être écologique : en renforçant la résistance aux pesticides, elle pourrait favoriser l'expansion d'autres plantes que celles cultivées, diminuant la biodiversité globale et appauvrissant les écosystèmes.

(Le Monde dossiers et documents n° 281 : « Clonage, OGM : le marché du vivant » Novembre 1999)

V Le problème des brevets

Document n°18

Les biotechnologies ne sont pas avares en controverses médiatiques : si les organismes génétiquement modifiés y ont joué les premiers rôles, ils sont talonnés de près par les tentatives récurrentes, aux États-Unis et en Europe, de breveter des séquences d'ADN humain, c'est-à-dire de simples fragments de gènes. Les sujets de la dispute sont en partie familiers : des individus, firmes et des gouvernements échangent des arguments relevant de l'économie politique à propos de ce qui peut constituer des droits de propriété intellectuelle. Sur les plans économiques pharmaceutiques et médicaux, les intérêts en jeu sont énormes et rendent les investissements dans les firmes de biotechnologie extrêmement volatils. La récente déclaration du président Bill Clinton et du Premier ministre Tony Blair, appelant les scientifiques à « mettre rapidement dans le domaine public l'information brute et fondamentale sur la séquence d’ADN humain et ses variants », a ainsi été lue par les investisseurs comme une attaque contre la brevetabilité des gènes Les actions de biotechnologie se sont alors vendues comme de vulgaires emprunts russes...

Cette péripétie politique et boursière a ainsi mis en pleine lumière une thématique qui, historiquement, n'avait jusqu'à présent guère eu de place dans la législation sur les brevets : l'éthique. Les turbulences engendrées par la controverse sur la brevetabilité des gènes s'organisent en effet autour de cette idée simple : accorder des droits de propriété intellectuelle sur des parties du génome humain violerait notre code moral parce que le génome, le programme commun de la vie humaine, appartient à nous tous.

Aux États-Unis, la brevetabilité du vivant a été pour la première fois contestée en justice quand l'affaire Diamond v. Chakrabarty est parvenue jusqu'à la Cour suprême des États-Unis. L’affaire avait été engagée dans les années 1970 contre l'Office des brevets américain par Ananda Chakrabarty. Ce chercheur s'était vu refuser un brevet sur une bactérie qu'il avait modifiée pour qu'elle puisse digérer des hydrocarbures. L’Office des brevets affirmait alors qu'aucun brevet ne pouvait être délivré sur un organisme vivant, notamment parce qu'il s'agissait d'un produit de la nature. Mais, en 1980, à la suite d'un long parcours juridique, la Cour suprême adoptait une décision contraire par une courte majorité de 5 voix contre 4 : selon la Cour, le fait que l'invention soit vivante ou inerte n'avait aucune importance ; la bactérie n'était pas un produit de la nature, elle était bien un produit de Chakrabarty et, en tant que tel, elle méritait un brevet.

Après celte décision de la Cour, divers observateurs ont fait remarquer qu'il ne restait plus aucun obstacle légal à délivrer des brevets sur des formes supérieures de la vie : des plantes, des animaux et, pourquoi pas, des êtres humains, ou, par extension, des modifications génétiques de ces formes de vie. De fait, bien que l'Office ait plus tard affirmé que les êtres humains ne pouvaient pas être brevetés, durant les années 1980, des brevets ont été délivrés pour une plante et une souris aux États-Unis. Dans le même mouvement, ont été brevetés des gènes humains de fonction connue, par exemple le gène de l'insuline, sous une forme qui n'existe pas naturellement mais qui a été dérivée de l'ADN naturel par manipulation scientifique. Appelés ADNc - appellation raccourcie d'ADN copié -, des gènes sous cette forme se sont révélés brevetables précisément parce qu'ils « n’étaient pas des produits de la nature ».
Aux États-Unis, à la fin des années 1980, la nouvelle industrie des biotechnologies était en plein boom : le capital-risque affluait, cherchant à investir massivement dans des firmes susceptibles de breveter des organismes génétiquement modifiés ou des gènes. De l'autre côté de l'Atlantique, la Communauté européenne ne fournissait en revanche aucune protection intellectuelle en la matière. (…)

Les objections éthiques aux brevets sur les gènes surgirent lors d'auditions au Congrès en 1992. On trouve en fait les racines dans l'affaire Chakrabarty plus d'une décennie auparavant. Lors de l’échange d'arguments dans cette affaire, une objection a été soulevée avec vigueur par la People's Bus Commission (PBC), un groupe d'activistes menés par Jeremy Rifkin. Rifkin était - déjà - un agitateur et critique sans relâche des biotechnologies. Pour la PBC, le différend était en partie d'ordre économique car il lui semblait dangereux que des brevets sur des organismes vivants puissent offrir un monopole dans des domaines aussi vitaux que l'industrie agroalimentaire. Le différend était aussi d'ordre religieux car, expliquait-on, permettre des brevets sur le vivant impliquait « par essence » que la vie n'avait annule propriété "vitale" ou sacrée », et qu'elle n’est « qu'un arrangement de substances chimiques simples "composée de matière''.

(D.J. Kevles : « La montée en puissance de l’éthique » - La Recherche n° 332 – juin 2000)

D.J. Kevles : California Institute of Technology

VI Clonage

(documents n°19 et 20)

Document n°19

Deux pour, une contre. Les trois instances sollicitées par Lionel Jospin dans le cadre de la révision des lois bioéthiques finissent de remettre leurs copies au Premier ministre. Lundi, c'est la Commission des droits de l'homme qui a ouvert le feu en rendant un avis négatif sur le clonage thérapeutique.

La question de l'autorisation ou non de cette voie de recherche est en effet le principal point d'achoppement de l'avant-projet de loi présenté fin novembre par Lionel Jospin. Le clonage thérapeutique, c'est la création de réserves de cellules spécialisées (qui peuvent être greffées ou injectées en cas de maladie), à partir d'un embryon-clone du patient lui-même obtenu en prélevant une de ses cellules, et en la transférant ensuite dans un ovule.

Nouvelle mouture. Hier, c'est la mission parlementaire d'information qui a bouclé son rapport, s'estimant « assez en osmose avec le gouvernement », selon Bernard Charles (RCV, Lot), son président.

Une nouvelle mouture qui, globalement, tranche nettement sur les premières lois de bioéthique, en vigueur depuis 1994. Autant le texte actuel est centré sur les interdictions, autant l'avant-projet mise sur l'encadrement des recherches. Même position tranchée en ce qui concerne l'interdiction explicite du clonage reproductif, que personne ne remet en cause.

La position de la mission d'information est en revanche un peu plus mesurée en ce qui concerne l'autorisation de la recherche sur les embryons et du clonage thérapeutique, deux enjeux majeurs et âprement discutés. Outre la recherche sur les techniques de procréation, les embryons, qui contiennent des cellules-souches capables de se différencier en n'importe quelle cellule, pourraient en effet être une source inépuisable d'organes. Le projet de loi prévoit que seuls les embryons surnuméraires, qui n'appartiennent plus à un projet parental, soient utilisés. Il y en aurait entre 30 000 et 60 000 en France.

(S. Cabut : "Avis prudents pour le clonage thérapeutique" - Libération du 07/ 02/ 2001)

Document n°20

En autorisant le clonage thérapeutique, quel tabou brise-t-on ? Entretien avec Jean-François Mattei, généticien et député (DL, Bouches-du-Rhône).

On assiste à une floraison d'avis sur le «clonage thérapeutique». Quelle est votre avis ?

Avant de dire si on est pour ou contre, il faudrait s'entendre sur les mots. Quelle est donc cette chose que l'on se propose d'utiliser à des fins thérapeutiques ? Elle est obtenue en transférant le noyau d'une cellule somatique, ordinaire, dans un ovule vidé de son propre noyau. Mais est-ce, au final, un embryon, digne de respect, ou une cellule souche capable de générer n'importe quelle lignée de cellule ? Fait-on du clonage ou du lignage ? La question est cruciale, car on ne saurait considérer dé la même façon un embryon et une cellule. Ce qui est au cœur du débat, c'est le statut de l'embryon, le lieu de l'interdit et du sacré.

En revanche, vous êtes hostile à l'utilisation d'embryons humains obtenus par fécondation in vitro...
En effet. Je suis contre l'utilisation d'embryons surnuméraires défendue par le gouvernement. Contre, également, la création d'embryons pour la recherche. Il s'agit d'embryons véritablement, car issus d'une reproduction sexuée. Or l'embryon conserve à mes yeux une valeur sacrée. In vitro, c'est une promesse d'embryon. Quand il s'implante, c'est un embryon, une personne potentielle.

Si vous étiez au comité d'éthique, vous auriez voté pour le clonage thérapeutique ?

Non. J'aurais demandé à surseoir à la décision. Il faut d'abord qu'il y ait un débat public sur la nature de l'embryon. Cette question bouscule tous les repères anthropologiques, biologiques, théologiques, sur l'origine de la vie. Mais il ne faut pas tarder à trancher. Si demain, ces cellules fournissent des thérapeutiques, toute personne qui a un enfant malade et qui peut le faire soigner à New-York sautera dans l'avion. Si elle en a les moyens 

Recueilli par CORINNE BENSIMON

(Libération - mercredi 7 février 2001)

VII Problèmes éthiques : principes.

(Documents n° 21 et 22)

Document n°21 L'héritage kantien

La notion d'éthique, telle qu'elle est utilisée aujourd'hui, s'inspire directement de la pensée du philosophe Emmanuel Kant, qui a dominé la seconde moitié du XVIIIe siècle. Le premier, il a défini l'éthique et établi ses deux grands principes fondateurs, plaçant au premier plan le respect de la personne humaine, fondé sur sa dignité.

Premier principe : la personne humaine a une dignité telle qu'il n'est pas moral de la considérer uniquement comme un moyen ; elle doit toujours être aussi une fin. Deuxième principe : aucune théorie, aucune action ne peut être considérée comme morale si les idées qui l'inspirent et les conséquences qui en découlent ne peuvent être appliquées à la communauté entière.

Ces deux grands principes éthiques sont à la base de la réflexion moderne sur la légitimité de l'application à l'homme des techniques dérivées du progrès biomédical, notamment des outils créés par le génie génétique.

(A. Kahn : « La médecine du 21ème siècle » - Bayard - 1996)

Document n°22 Le tournant décisif du code de Nuremberg

Une autre base essentielle de la réflexion en biologie et en médecine, beaucoup plus récente, est la déclaration rédigée en 1947 par le tribunal de Nuremberg, lequel a eu à connaître des atrocités commises par les médecins nazis, les expérimentations horribles menées sur des détenus non consentants. Des principes repris plus tard par la Déclaration d'Helsinki, le préambule de la Déclaration des droits de l'homme et, en France, par la loi Huriet.

Le texte du tribunal de Nuremberg sur l'expérimentation dans le domaine biomédical sur l'homme stipule qu'une expérimentation sur l'homme doit lui faire courir le moins de risques possibles. Elle doit donc avoir été précédée de toutes les études nécessaires permettant de s'assurer de son efficacité et de sa probable inocuité. Par conséquent, chaque fois que c'est possible, cette expérimentation doit être testée initialement sur un modèle pertinent, le plus souvent animal, afin de vérifier que, sur ce modèle, elle n'a pas entraîné de conséquences défavorables.

Deuxièmement, il faut arbitrer entre d'un côté l'incertitude et le danger, et de l'autre l'urgence qu'il y a à intervenir. La notion de risque que l'on peut faire courir au malade dépend naturellement de l'urgence de l'intervention, c'est-à-dire de la gravité de la situation à laquelle il faut faire face. Et il est très important de n'utiliser une méthode dangereuse, si jamais on doit le faire, que s'il n'existe aucune autre méthode relativement efficace et moins dangereuse.

Troisièmement, le consentement volontaire du sujet est absolument essentiel. Cela veut dire que la personne intéressée doit jouir de toutes ses capacités pour consentir, qu'elle doit être laissée libre de décider sans intervention extérieure et qu'elle dispose de toutes les informations sur la nature, la durée et le but de l'expérience pratiquée. Enfin, c'est bien entendu à la personne qui prend l'initiative de l'expérience de respecter ces conditions.

(A. Kahn : « La médecine du 21ème siècle » - Bavard – 1996)

VIII Retour sur l'information : la génétique et les mass-médias.

(Documents n° 23 à 25).

Document n°23

La couverture du numéro de Time du 20 janvier 1992, présentait la photographie de deux petits enfants, une fille et un garçon. La petite fille regardait admirativement le petit garçon qui gonflait ses biceps. En légende, on pouvait lire : « Pourquoi les hommes et les femmes se comportent-ils différemment ? Ce n'est pas qu'une question d'éducation. De nouvelles recherches montrent qu'ils sont portés à le faire de façon innée ». L'article auquel renvoyait cette couverture rapportait, sous le titre « Les attitudes respectives des garçons et des filles », les résultats de récentes recherches scientifiques. Ceux-ci montraient que « les différences de comportement entre les sexes relevaient autant de la biologie du cerveau que de la façon dont nous sommes élevés ». L'article détaillait longuement une expérience dans laquelle on avait filmé au magnétoscope de jeunes enfants auxquels on proposait toutes sortes de jouets. Les chercheurs avaient trouvé que les garçons préféraient systématiquement les voitures de sport et les camions de pompiers, tandis que les filles étaient attirées par les poupées et les jouets relatifs à la cuisine. Ces scientifiques pensaient que les filles qui s'écartaient de ce modèle de comportement possédaient des taux de testostérone plus élevés (autrement dit, ils suggéraient une influence des hormones sur le comportement des enfants).

Cet article de Time rapportait également que le grand public s'était de nos jours converti à l'idée que les différences entre hommes et femmes sont génétiquement déterminées. Même les sceptiques au sein de diverses disciplines scientifiques, disait l'article, en étaient venus à accepter la notion selon laquelle la constitution biologique détermine le rang social que peuvent occuper les individus et le type de comportement qu'ils vont exprimer. L'article citait la psychologue : Jerre Levy pour montrer quelle sorte de revirement s'était produit dans le monde des intellectuels : « Quand j'étais jeune, disait cette scientifique, je pensais que les différences sexuelles étaient dues à 100 % au milieu. » Mais, à présent, au vu du comportement de sa petite fille de quinze mois, elle pensait que la coquetterie devait être innée. Globalement, l'auteur de l'article de Time délivrait le message suivant : « Durant la révolution féministe des années 1970, il était mal vu, et même tabou, de parler des différences innées entre le comportement des hommes et des femmes. Si les hommes étaient largement dominants dans des disciplines comme l'architecture ou l'ingénierie soutenait-on à cette époque, c'était en raison de facteurs sociaux, et non pas hormonaux. Les femmes s'occupaient majoritairement des tâches liées à l'éducation des enfants, parce qu'elles n'avaient guère d'autre choix. » Les féministes, disait l'auteur, espéraient alors que « l'abolition du sexisme » pourrait changer tout cela : « Mais la biologie semble prendre un malin plaisir à déjouer les attentes... En définitive, on s'aperçoit aujourd'hui que l'inné est peut-être plus important que l'acquis. »

Cet article de Time, paru en 1992, différait de façon frappante d'un article sur le même sujet qui, lui aussi, avait fait l'objet de l'illustration de couverture, dans Newsweek une décennie plus tôt (en 1981). Son titre (« Dans quelle mesure les garçons et les filles diffèrent-ils ?") était semblable, et comme celui de Time, il essayait de rendre compte du consensus scientifique qui existait alors sur le poids respectif de l'inné et de l'acquis dans les différences de comportement entre hommes et femmes. En fait, il faisait appel à certaines des mêmes autorités scientifiques et invoquait certaines des mêmes données. L'article de 1981, cependant, mettait en avant l'importance fondamentale du vécu social et des attentes en matière de comportement. L'auteur citait plusieurs spécialistes pour faire le point sur la question de l'influence de l'environnement social sur le comportement. Et l'anthropologue Sarah Blaffer Hardy, affirmait ainsi que les différences d'attitudes entre les hommes et les femmes étaient déterminées par le milieu culturel, tandis que Michael Lewis, du Centre de recherches sur les enfants exceptionnels, disait : « À chaque fois que vous pouvez me montrer une différence d'attitude entre les sexes, je peux vous montrer quelles influences sociales sont à l'œuvre. » Et l'article mentionnait aussi cette déclaration de la psychologue Eleanor Maccoby: « L'identification respective de l'un et de l'autre sexe à un rôle et les attentes que la société fait peser sur les hommes et les femmes sont des facteurs bien plus déterminants dans la genèse d'éventuelles différences entre eux... que les gènes ou la composition chimique du sang.»

Le journaliste de Newsweek soulignait qu'il existait de larges variations dans la population de l'un et de l'autre sexe : « Il n'est pas vrai que tous les hommes, au sein d'un groupe donné soient plus agressifs ou plus forts en maths que toutes tes femmes... Les femmes et les hommes se distribuent ensemble le long du continuum formé par la totalité des résultats des tests. » Cet article de 1981 se terminait par le jugement suivant sur le débat inné-acquis: « Il est clair que les différences de sexe ne sont pas gravées dans le marbre... Par des processus qui ne sont pas encore compris, la constitution biologique semble pouvoir être modulée par les stimuli sociaux. » Dix ans plus tard, l'article de Time soutenait un point de vue inverse : les différences entre les sexes sont innées et inchangeables, et les scientifiques vont être en mesure de le prouver d'ici peu.

Ces deux approches différentes du même sujet, publiées dans un intervalle de temps assez court, laissent penser qu'un changement est intervenu, durant cette période, dans le message social véhiculé par la science. Ni l'un ni l'autre de ces deux articles destinés à un vaste public ne rapportaient beaucoup de données scientifiques à proprement parler. En fait, tous deux reflétaient seulement ce qui était attendu par l'opinion. L'article publié en 1992 montrait que le consensus dominant dans la sphère du socio-politique depuis les années 1950 – à savoir que l'acquis était plus important que l'inné – était maintenant remplacé par un autre.

(D. Nelkin et S. Lindee : « La mystique de l'ADN » - Belin 1998)

Document n°24

Voici maintenant une autre histoire chromosome X, franchement scandaleuse par l'ampleur de la déformation qu'eIle révèle. Elle fut portée à mon attention un beau jour d'automne 1996 par une télécopie émanant d'une cinéaste (une « vidéaste » pour être précis). Envisageant de réaliser un documentaire sur une information qui lui semblait poser des questions d'éthique en génétique humaine, elle souhaitait en discuter avec moi et avait joint à son message la reproduction d'un article paru dans l'hebdomadaire Courrier international.

Titre accrocheur : « A la recherche du gène de la criminalité ». Je sursaute. Un collègue a-t-il tenu des propos imprudents ? Il est vrai que nous utilisons un jargon de laboratoire truffé de raccourcis commodes mais faux. Nous disons, par exemple, « le gène de la mucoviscidose », pour « le gène qui est défectueux chez les personnes atteintes de mucoviscidose et qui, sous sa forme normale, évite d'être atteint de cette maladie ». Ces termes prêtent à confusion pour des oreilles non averties, et sont parfois à l'origine de graves malentendus.. Certains d'entre nous s'aventurent au débotté sur le terrain de l'éthique, et lancent des énormités sans même s'en rendre compte : Jim Watson, illustre découvreur de la structure de I’ADN mais aussi grand gaffeur devant l'éternel, s'est un jour exprimé en des termes pouvant faire penser qu'il recommandait l'interruption de grossesse pour les fœtus « prédestinés » à être homosexuels... D'autres ont très envie que I’on parle d'eux, et ils en rajoutent, ils « font gros », afin que les médias s’emparent de leurs déclarations et transforment une petite avancée en grande découverte. D'imprudentes déclarations sur l'imminence d'un vaccin contre le sida sont encore dans toutes les mémoires... La génétique écu-die des questions extrêmement délicates, les médias sont à l'affût de toute nouveauté dans ce secteur qui intéresse et inquiète un large public, et le moindre dérapage est vite amplifié.

Dans le cas présent, le dérapage est patent car, bien sûr, le « gène de la criminalité » n'a jamais été isolé : la notion même d'un gène prédestinant à devenir criminel est absurde pour un biologiste. Le texte de l'article va sûrement m'éclairer. Je poursuis ma lecture et, au bout de quelques lignes, vois apparaître une vieille connaissance : « syndrome de l'X fragile ». Avec toute mon équipe, j'ai en effet, durant quatre ans, tenté d'isoler le gène impliqué dans cette maladie héréditaire. Elle touche essentiellement les garçons (un sur trois mille environ, c'est beaucoup), entraîne un retard mental souvent profond, et est associée à un signe caractéristique : l'unique chromosome X de ces enfants semble sur le point de perdre un petit morceau à l'extrémité de son bras long.

Les cytogénéticiens appellent cela un site fragile. Cet indice est également présent, quoique souvent moins visible, sur l'un des chromosomes X de la mère ; il signale l'anomalie génétique dont elle est porteuse, sans pour autant être affectée grâce à son autre chromosome X. Le syndrome se manifeste chez ceux des enfants mâles qui ont eu la malchance d'hériter du « mauvais » chromosome X de la mère ; quant aux filles, qui reçoivent un X du père, l'autre de la mère, elles seront porteuses ou non, au gré du hasard.

Cette malformation chromosomique, strictement corrélée avec la maladie, indique qu'un gène important pour le développement du système nerveux se trouve à cet endroit. Il doit exister, chez les malades, une erreur du message inscrit dans l'ADN, entraînant la synthèse d'une protéine anormale et incapable de remplir sa fonction. Simultanément, ce défaut pourrait induire une modification de la structure du chromosome responsable de son aspect « fragile ».

De nombreuses équipes s'attachèrent à identifier le gène, qui fut finalement isolé au printemps 1991. Appelé FMR-1 pour Fragile X Mental Retardation-1, il est très particulier : au début du message inscrit dans l'ADN par la succession (la séquence) des lettres T, A, C, G, se trouve une répétition, une sorte de bégaiement. Un groupe de trois lettres, CGG, est répété quelques dizaines de fois dans la version « normale » du gène. Chez les malades, la répétition est considérablement plus étendue, et comporte cent ou même mille fois ce motif. Cette altération perturbe le fonctionnement du gène, et donne à l'ADN une structure spécifique se traduisant, dans certaines conditions d'observation, par cet aspect du chromosome appelé « site fragile ».

Aujourd'hui, la connaissance de l'anomalie permet de détecter les femmes « à risque » et de leur proposer un diagnostic prénatal précoce. L'interruption de grossesse, seul moyen thérapeutique à ce jour, reste une décision grave, du seul ressort des parents. Le choix qui leur incombe est d'autant plus délicat que l'expressivité du syndrome est variable, que certains enfants, « X fragile » sont lourdement atteints alors que d'autres le sont à peine, sans que la sévérité de l'affection soit reliée à un paramètre mesurable a priori.

(...)

Le syndrome de l'X fragile n'a donc pas livré tous ses secrets, et continue d'être au centre des préoccupations de nombreux laboratoires. Il est manifeste, en tout cas, qu'il ne s'agit nullement du «gène de la criminalité " : le titre de l’article n'est pas un simple raccourci journalistique, mais une affirmation erronée et, compte tenu du sujet, singulièrement irresponsable. Du point de vue clinique, la principale caractéristique des garçons atteints est un retard mental parfois profond ; s'y ajoutent quelques signes anatomiques, visage allongé, grandes oreilles, lèvres ourlées de manière inhabituelle... et, à l'occasion, une tendance de ces enfants à être hyperactifs et instables — c'est tout.

Avancer sans ambages et comme une vérité scientifiquement établie que l'X fragile est « le gène de la criminalité », c'est doublement faux. C'est affirmer, tout d'abord, qu'un comportement aussi complexe et multiforme, aussi lié aux circonstances que « la criminalité » est déterminé par des facteurs génétiques — hypothèse plus que contestable, et rejetée par l'écrasante majorité des scientifiques. C'est aussi identifier ce (très problématique) gène de la criminalité au syndrome de l'X fragile — qui pourtant, nous venons de le rappeler, n'a rien à voir avec la délinquance...

Reprenons l'article, sous la forme parue dans ce Courrier International dont je découvrais l'existence ce jour-là. Les deux premières phrases en résument bien le contenu « Un test de grande envergure visant à identifier les individus porteurs du "gène de la criminalité" sera probablement mis en place l'année prochaine en Grande-Bretagne. Il permettra d'établir un fichier dont les implications éthiques suscitent de vives inquiétudes. » Le reste du texte donne quelques précisions, indique des chiffres (corrects) sur la fréquence de l'X fragile, et cite plusieurs scientifiques (cela fait sérieux). Le lecteur tire de cet article apparemment solide des conclusions inquiétantes : « II existe un "gène de la criminalité", et c'est celui de l'X fragile » ; « Des scientifiques irresponsables préparent le fichage de la population ». Mais il reste sur une impression rassurante : « Heureusement les médias veillent, dénoncent ces procédés et parviendront, espérons-le, à empêcher de telles aberrations ». Je caricature à peine : d'ailleurs la vidéaste qui m'avait contacté l'avait effectivement interprété dans ce sens, d'où son désir d'en tirer une émission consacrée aux questions éthiques posées par la recherche en génétique humaine...

Le problème éthique existe bel et bien : c'est l'article lui-même qui le crée en identifiant syndrome de l'X fragile et « gène de la criminalité » ! Cette légèreté confondante dans un domaine aussi sensible, cette irresponsabilité au service du scoop et du titre accrocheur sont susceptibles de créer aux malades, ainsi qu'à leurs familles, de multiples difficultés. Pour le lecteur de cette « information », un enfant « X fragile » est dès lors étiqueté « criminel né »... Déformation gravissime, et dont l'impact est en pratique irréversible malgré les éventuels démentis et rectificatifs. J'eus d'ailleurs beaucoup de mal à faire comprendre à ma vidéaste que cette information était « bidon » et que le « gène de la criminalité » n'existait pas. Elle me semblait dubitative, peu convaincue par mes propos, et presque déçue...

Comment une confusion aussi grossière a-t-elle pu avoir lieu, comment des contrevérités aussi flagrantes peuvent elles être imprimées ? Courrier International est une sorte de « digest » , publiant chaque semaine des traductions et des résumés d'articles parus dans divers journaux à travers le monde.

L'écho paru dans ce numéro de fin août 1996 est extrait d'un article paru dans le quotidien italien La Stampa ; la traduction et le choix des passages ont peut-être éliminé quelques nuances bien nécessaires. Mais, comme je devais l'apprendre après quelques investigations, l'article de La Stampa n'était lui-même que la reprise d'une information parue dans la presse britannique !

L'objet de ces informations, le « test de grande envergure » mentionné dans l'article, était en fait un projet d'enquête visant à évaluer la fréquence de l'X fragile dans la population britannique. Ces études sont habituelles en génétique humaine, et permettent notamment de mieux ajuster les mesures de dépistage et de prévention. Son responsable, le professeur Howard Cuckle de l'université de Leeds, avait été interviewé au téléphone par le Sundav Times, qui publia ensuite un article faisant un lien entre X fragile et criminalité. Information reprise, amplifiée et déformée par le Daily Mail (au lectorat plus populaire), puis par La Stampa pour enfin, échouer dans Courrier International. Comme me le confirma Howard Cuckle, il n'avait, bien entendu (« needless to say » ) nullement suggéré, lors de l'entretien un quelconque rapport entre syndrome de l'X fragile et conduite criminelle. Après des protestations auxquelles s'associa la Fragile X society (association représentant les malades et leurs familles), le Sunday Times un rectificatif et des excuses. Rien en revanche dans le Daily Mail ; naturellement ni La Stampa, ni Courrier International ne se sont fait l'écho de ce démenti.

Si les dérapages sont fréquents, c'est sans doute que le sujet s'y prête. L'étude génétique rationnelle des affections mentales ou des comportements se heurte à de nombreux obstacles : absence de définitions rigoureuses, rôle important de l'environnement et de l'histoire personnelle, et, s'il y a effectivement influence génétique, intervention possible de plusieurs gènes... C'est donc un domaine où devrait s'imposer une attitude prudente et nuancée, motivée par une conscience aiguë de notre ignorance ; on y voit au contraire s'opposer des conceptions tranchées et souvent caricaturales.

(B. Jordan : « Histoires anatomie de deux dérives » - La Recherche n°311- Juillet-Août, 1998)

Document n°25 Le tour du monde d'un faux espoir
Début mai, les médias français et internationaux ont fait leurs grands titres sur des travaux américains, ceux du Dr Judah Folkman, censés ouvrir une voie très prometteuse dans le traitement du cancer. [...] Or cette découverte n'est pas fondamentalement nouvelle et, surtout, te traitement en question n'a prouve son efficacité, pour l'heure, que sur des souris. [...]

Tout commence le dimanche 3 mai, avec la parution dans le New York Times d'un article relatant les résultats obtenus par le docteur Folkman. Début du papier : "D'ici à un an, si tout va bien, un premier patient se verra injecter deux nouvelles molécules qui peuvent éradiquer n'importe quel type de cancer, sans effets secondaires évidents ni résistance médicamenteuse – chez la souris."

[...] Cet article aura un impact énorme pour trois raisons : il paraît en une du New York Times, journal habituellement assez réservé ; il est signé par Gina Kolata, journaliste à la compétence reconnue ; et, surtout, il cite ce propos très enthousiaste du prix Nobel James Watson, codécouvreur de la double hélice de l'ADN : "Judah va guérir le cancer dans deux ans." […] De quoi balayer les nombreuses réserves que comporte l'article, comme cette citation de Folkman lui-même : "Tout ce que je sais, c'est que si vous avez le cancer et que vous êtes une souris, nous pouvons nous occuper de vous."

Dès le dimanche soir puis le lundi matin, tous les médias locaux s'enthousiasment pour la nouvelle. Celle-ci traverse l'Amérique à grande vitesse : lundi soir, les trois grands networks, CBS, NBC et ABC, ouvrent leurs journaux sur le sujet et y consacrent de longs développements. Les mises en garde demeurent mais le ton général est euphorique. [...]

Le lundi 4 mai, à l'ouverture des marchés boursiers, la société Entremed, qui produit les molécules utilisées par le docteur Folkman, voit son cours exploser. [...] Mardi matin, le New York Times rectifie le tir sous le titre : "Mise en garde sur des espoirs prématurés."

En France, la nouvelle arrive le lundi 4 mai avec l'International Herald Tribune, qui reproduit à sa une l'article du NYT. Elle passe relativement inaperçue. Seul le journaliste médical de France 2 décide d'en faire un "papier", qui passera dans le 20 heures de la chaîne le soir même.

[...]

Le lendemain, le 20 heures de TF 1 en fait à son tour un de ses grands titres, non sans rappeler que les études en sont au stade préliminaire. Le mercredi matin, au moment où la vague commence à refluer dans la presse américaine, Le Parisien consacre une pleine page à un "nouvel espoir dans la lutte contre le cancer", sans toutefois que l'information soit annoncée en première page. [...]

Surprise lorsque Le Monde s'abstient de traiter le sujet dans son édition de mardi après-midi. Le Parisien est alors convaincu que le quotidien du soir mettra le paquet le lendemain. La décision est prise de faire une page le mercredi matin pour griller Le Monde.

L'après-midi, en effet, Le Monde en fait sa manchette sur quatre colonnes, "Cancer : un espoir venu d'Amérique"., Le lendemain, l'information est également le premier titre de la une du Figaro: "Cancer : une expérience prometteuse". Ce même jeudi, Libération fait paraître un premier article sur l'affaire, après un bref débat sur le mode : si une nouvelle fait les grands titres des confrères, mais que le spécialiste maison la considère de peu d'intérêt, faut-il l'ignorer ou bien la traiter sous prétexte qu'elle est de facto devenue une "actualité" ? Le papier de Libé sera titré "La molécule anti-cancer fait un tabac dans les médias». À la direction du Figaro, on observe : « Les journalistes scientifiques et médicaux ont souvent des réticences à voir leurs sujets montés en une." [...] "L'histoire méritait d'être traitée, mais elle n'aurait jamais dû être en une", estime la responsable de la section médicale du journal. [...]

La page du Parisien et surtout la une du Monde mercredi après-midi amènent les radios à réagir. Seule la spécialiste médecine de Radio France refuse "fermement", dès le début de la semaine, de traiter le sujet. "On connaît cette voie de recherche depuis des années, c'est un scandale de propager de tels espoirs. Ma rédaction en chef s'est ralliée à mon point de vue. Plus tard, j'ai hésité à faire un papier pour recadrer les choses, mais l'auditeur n'aurait pas compris que je traite l'information sans vraiment la traiter" ».

« Le tour du monde d'un faux espoir», Libération, 18 mai 1998.
IX Inné et acquis

(documents n° 26 à 32)

Document n°26

Pour la personne humaine, l'une des dimensions de ce destin biologique réside précisément dans le processus d'humanisation ; le siège de ce processus est un organe particulier, le cerveau, dont la malléabilité est génétiquement déterminée. Il faut insister sur ce point : c'est cette malléabilité qui est génétiquement déterminée, c'est-à-dire la possibilité d'humaniser ce cerveau. Son humanisation, elle, n'est pas génétiquement déterminée.

L'histoire ne manque pas d'exemples pour illustrer cette affirmation. Le plus connu est celui de deux fillettes bengali, dont l'aventure rappelle celle de Mowgli, dans le célèbre Livre de la jungle de Rudyard Kipling. Suite à la mort de leurs parents ou à un abandon, elles avaient été recueillies et élevées par une meute de loups. Lorsqu'on les a retrouvées, l'une était âgée de huit ans, l'autre d'un an. La première ne s'est jamais redressée, elle marchait à quatre pattes, lapait sa boisson, avait peur de la lumière. La petite fille d'un an n'a fait que des progrès très limités ; elle n'a pas appris à parler et n'a jamais su réellement vivre parmi les siens. Néanmoins, génétiquement, leur cerveau était parfaitement humanisable. Mais il n'a pas été humanisé. Bien qu'appartenant à l'espèce humaine, elles ne sont-pas devenues des jeunes filles comme les autres, du point de vue de leur développement cérébral.

Ce qui fait l'être profond d'une personne humaine n'est pas déterminé par ses gènes, mais par un ensemble extérieur aux gènes et à l'individu lui-même : l'ensemble des connaissances, des valeurs, des traditions, accumulées au cours de l'histoire par les générations précédentes, qui impriment son cerveau et le façonnent par l'éducation, par l'échange, par le contact avec l'extérieur.

En ce sens, la personne humaine ne peut être considérée isolément, en dehors de toute société. Toute personne humaine, pour être humanisée, a besoin des autres, dont l'action humanisante s'appuie sur la malléabilité génétique déterminée de son cerveau. Par conséquent, le grand livre de la vie que constituerait le génome, quand bien même on saurait le déchiffrer, dirait beaucoup plus de l'animalité de l'homme que de son humanité.

(A Kahn « La Médecine du 21ème siècle » - Bayard - 1996)

Document n°27

Dans les journaux à grand tirage diffusés dans les supermarchés, dans les feuilletons à l'eau de rose, dans les mélodrames et les débats à la télévision, dans les journaux féminins et les livres de conseils aux parents, on invoque les gènes pour expliquer l'obésité, la criminalité, la timidité, l'aptitude à diriger, l'intelligence, les préférences politiques et les goûts vestimentaires. Il y a des gènes égoïstes, des gènes de l'hédonisme, des gènes de la violence, des gènes de la célébrité, des gènes de l'homosexualité, des gènes de la dépression, des gènes du génie, des gènes prédisposant à paresser devant la télévision, des gènes prédisposant à faire des économies, et même des gènes prédisposant au péché. De telles notions, abondamment répandues dans le grand public, donnent une idée saisissante des gènes, en tant que puissants facteurs déterministes expliquant de façon fondamentale le « secret de la vie » aussi bien que les comportements quotidiens.

Que sont donc ces entités capitales ? D'une part, un gène est une structure biologique, l'unité de base de l'hérédité. C'est une séquence d'acide désoxyribonucléique (ou ADN) qui, en spécifiant la séquence d'une protéine, porte l'information permettant le fonctionnement des cellules et des tissus. D'autre part, c'est également, de nos jours, un objet culturel, un symbole, quelque chose de presque magique. En effet, le gène, au sens biologique – autrement dit, une structure du noyau cellulaire dotée d'une forme en double hélice – possède une signification culturelle indépendante de ses propriétés biologiques précises. A la fois concept scientifique et puissant objet symbolique sur le plan social, on attribue au gène de nombreuses facilités.

Si les explications génétiques sont de plus en plus prisées par le grand public, et si l'on invoque de plus en plus souvent les gènes, cela traduit, en partie, le fait que les recherches en génétique sont montées en épingle dans les médias. Mais c'est aussi que ces travaux scientifiques sont menés dans un contexte culturel particulier, qui se prête à la formulation de certaines politiques et pratiques sociales en fonction des notions d'hérédité et d'aptitudes naturelles, à l'instar de ce qui s'est déjà fait dans le passé. En fait, si l'on donne aujourd'hui une nouvelle vie à de vieilles idées, c'est qu'à notre époque l'identité individuelle, les rapports familiaux et la cohésion sociale semblent menacés, tandis que le contrat social paraît déstabilisé.

(D. Nelkin et S. Lindee : « La mystique de l'ADN » - Belin 1998)

Document n°28

Les drames familiaux fournissent depuis longtemps l'un de ses thèmes majeurs à la télévision. Or, la façon dont sont dépeintes les familles dans les émissions diffusées aux heures de grande écoute a changé au fil du temps, en même temps que leur public. L'historien George Lipsitz, dans Time Passages (Tranches de temps), et la sociologue Ella Taylor, dans Prime Time Families (Les familles des heures de grande écoute), ont décrit les caractéristiques qui ont valu le succès aux feuilletons familiaux, poursuivis des années durant : I Remember Mama (Je me souviens de maman) et The Goldbergs (Les Goldberg). Ces anciennes émissions, diffusées dans les années 1940, mettaient en scène des familles ouvrières, dans lesquelles plusieurs générations vivaient ensemble. Elles furent suivies, clans les années 1950 et 1960, par des mélodrames, où l'on voyait d'heureuses familles de la classe moyenne, vivant en banlieue, débattre de questions d'argent et de consommation ; manifestement, les biens qu'elles possédaient fournissaient la base de leur stabilité. Dans les années 1970, les émissions sur la famille diffusées aux heures de grande écoute ont commencé à prendre en compte des « éléments de crise » : troubles urbains, divorces, problèmes liés aux races, à la sexualité et aux conflits entre les classes sociales. Les inquiétudes suscitées alors par les changements se déroulant dans la vie de famille « ont transformé la sphère domestique en un fiévreux terrain de bataille où l'on s'affrontait à coup d'arguties », comme l'ont bien montré, à cette époque, les émissions suivies par un vaste public : All in the Family (Tous lés membres de la famille) et Archie Bunker's Place (La maison d'Archie Bunker). À la fin des années 1980, ces thèmes ont laissé place à une idéologie reflétant la priorité accordée à la vie privée : les feuilletons présentés à la télévision ont désormais traduit une diminution de l'intérêt pour la vie publique. Parallèlement, on y a vu monter l'inquiétude concernant le déclin de l'autorité morale représentée par la famille.

Dans le même temps où le trouble et l'inquiétude pesaient sur la façon de se représenter la famille, l'analyse de l'ADN est apparue, en se présentant comme un moyen possible de clarifier les relations. Dans les mélodrames et les feuilletons à l'eau de rose mettant en scène des situations familiales sortant de l'ordinaire, le recours à l'analyse de l'ADN est devenu pour ces familles un  moyen d'identifier de « vraies » relations (c'est-à-dire génétiques), et cette démarche a paru d'autant plus indiquée qu'elles n'étaient pas vraiment satisfaites des relations non-génériques existant en leur sein.

(D. Nelkin et S. Lindee : « La mystique de l'ADN » - Belin 1998)

Document n°29

On recourt depuis longtemps à des explications biologiques pour justifier les inégalités sociales et présenter le statut réservé à certains groupes et la façon particulière dont ils sont traités comme la conséquence naturelle de certaines de leurs caractéristiques qui seraient fondamentales et immuables. Cependant, dans les années 1990, le discours de l'essentialisme génétique a donné une nouvelle légitimité à ce type d'explication. Dans la culture de masse, les différences entre groupes tendent à apparaître comme génétiquement fondées, encourageant la promotion d'images stéréotypées telles que la fibre maternelle de la femme, la tendance au comportement violent des Noirs américains, et la propension des homosexuels à multiplier les partenaires. Mais les mécanismes biologiques invoqués pour rendre compte de ces prédispositions particulières ont changé d'échelle. Jadis, on se représentait les Noirs comme dotés de gros organes sexuels et les femmes de petits cerveaux ; aujourd'hui, les différences de comportement prétendument spécifiques de ces groupes humains se situent au niveau de leurs gènes.

Dans le grand public, on a d'autant plus tendance à croire aujourd'hui que ces différences existent réellement que des études scientifiques portant sur des objets biologiques tels que les gènes ou les neurones semblent capables d'expliquer les comportements en question. Ces croyances ont été également renforcées par l'apparition de théories scientifiques sur l'évolution du comportement qui semblent donner un fondement biologique aux pratiques sociales. En fait la génétique moléculaire, la génétique du comportement, la neurobiologie et la sociobiologie ont fourni un langage permettant d'interpréter les différences entre groupes comme des phénomènes biologiquement déterminés. Ces disciplines scientifiques ont donc rendu de plus en plus acceptables les explications génétiques, leur donnant une valeur stratégique dans les polémiques renouvelées sur les questions de sexe, de races et d'homosexualité.

(D. Nelkin et S. Lindee : « La mystique de l'ADN » - Belin 1998)

Document n°30

La notion de prédisposition génétique encourage à garder une attitude passive devant l'injustice sociale, à ne pas réagir face à certains problèmes sociaux permanents, et à préserver le statu quo. Les explications génétiques, cependant, sont malléables. On peut s'en servir pour justifier les stéréotypes dominants et les rapports sociaux actuels, mais on peut aussi les utiliser pour promouvoir des notions identitaires ou pour faire la louange de certaines particularités qui différencient les êtres humains les uns des autres. Les dimensions morales, politiques et sociales de ces explications deviennent très apparentes de nos jours, à mesure qu'elles sont de plus en plus souvent invoquées dans les narrations et les débats relatifs aux questions de sexe, de race et d'homosexualité. (...)

Les résultats des recherches en génétique (sur le comportement humain, les maladies, la personnalité et l'intelligence) sont entrés dans le corpus des connaissances de hase auxquelles se réfèrent le grand public, précisément parce qu'ils concordent et complètent les idées culturellement admises au sujet de l'identité, de la famille, du sexe et de la race. Les promesses avancées par les généticiens reflètent ces idées. Elles correspondent au désir de connaître l'avenir, au besoin d'avoir des repères sociaux et à l'espoir de maîtriser l'avenir de l'espèce humaine. En même temps, les assertions avancées par les scientifiques sur les facultés des gènes répondent à de nombreux besoins sociaux et à de nombreuses attentes du public. Savoir si ces assertions reflètent bien la réalité n'est pas le problème : si le grand public les trouve attrayantes et se les approprie, c'est en raison du rôle social qu'elles peuvent jouer, et non en raison de leur exactitude scientifique.

Dans ces conditions, le danger n'est pas qu'on risque de demander des comptes à la communauté scientifique pour ces promesses exagérées ; le danger est que ces dernières prennent un sens dépassant (le loin leur sens scientifique. Formulées de façon à flatter les intérêts du public, elles peuvent se mettre ensuite à vivre leur propre vie. En mettant l'accent sur une base biologique qui serait capable, selon lui, d'expliquer les différences entre groupes humains, l'essentialisme génétique est susceptible de faire du tort aux minorités ethniques et aux groupes marginaux; en se concentrant sur les raisons individuelles qui seraient à l'origine de certaines pathologies, il absout la société de sa responsabilité dans l'existence des problèmes sociaux; et en mettant en avant la notion de contrôle de la reproduction, il ouvre la porte à des pratiques sociales ou des politiques oppressives. L'essentialisme génétique avait jusqu'ici laissé entrevoir des perspectives de gestion biologique de la population, et de la société, dignes de la science-fiction ; mais aujourd'hui, ces perspectives prennent une sinistre actualité, dans la mesure où les nouvelles technologies biomédicales dont peuvent disposer les cliniques de FIV ou même les médecins dans leur cabinet, peuvent très facilement les faire passer dans la réalité. (…)

Dans le même temps où la science (le la génétique est passée du laboratoire à la culture (le masse, (les journaux professionnels à l'écran de télévision, la notion de gène a subi une transformation. Au lieu d'être considéré seulement comme un élément de l'information héréditaire, il est devenu la clé des relations humaines et la base de la cohésion familiale. Au lieu d'une série de purines et de pyrimidines, il est devenu l'essence de l'identité individuelle et la raison d'être des différences sociales. Au lieu d'une importante molécule, il est devenu l'équivalent laïcisé de l'âme. Les idées fondées sur l'essentialisme génétique sont omniprésentes dans la culture de masse, tantôt expliquant l'existence du mal et prédisant le destin, tantôt justifiant les décisions prises par les institutions. Elles sont invoquées dans les débats publics sur la sexualité ou la race, dans les décisions des tribunaux sur le droit de garde des enfants ou sur les responsabilités en matière de crime, et dans les réflexions sur le sens de la vie. Dans la culture de masse, les facultés reconnues aux gènes – vastes, polymorphes, parfois extravagantes – ne leur ont pas été conférées par les forces de l'évolution, ni par des impératifs biologiques, mais en raison d'attentes sociales ou politiques. Chargé de toutes sortes de significations culturelles, le gène est devenu une notion de référence courante, que l'on invoque trop facilement, que l'on critique trop rarement et dont on se sert trop souvent de façon néfaste pour atteindre des objectifs étriqués ou socialement destructeurs.

(D. Nelkin et S. Lindee : « La mystique de l'ADN » - Belin 1998)

Document n°31

Le « tout génétique », tentative de réduire la personne à un « destin » inscrit dans ses gènes, va aussi, il faut bien le reconnaître, dans le (mauvais) sens de l'histoire.

Depuis la chute des idéologies qui proposaient un modèle collectif – tragiquement dévoyé dans la pratique, mais porteur d'espoir et de générosité – toutes nos sociétés sont fondées sur une logique individualiste, compétitive et mercantile qui s'accommode à merveille de ce qui disjoint les groupes et isole les individus. Le « risque génétique » devient un instrument de classification, de sélection des plus aptes. Classement fondé jusqu'ici, en principe, sur les performances de chacun, faisant place à la volonté, la motivation, à l'acquis d'une vie déjà entamée. Il s'agit maintenant d'y ajouter, ou d'y substituer, des données génétiques « objectives ».
Plus de référence à la solidarité, plus de « temps perdu » à s'interroger sur les antécédents sociaux d'une pathologie : une évaluation du patrimoine génétique, grâce à une batterie de tests prédictifs effectués sur un peu d'ADN, permettra l'affinement des handicaps, la mise à l'écart des individus peu performants et le choix de ceux sur lesquels il est « rationnel » d'investir. Le danger est réel, l'illusion de la toute-puissance de la Génétique très répandue parmi le public mais aussi chez les assureurs (L'Assurance-maladie torpillée par la génétique, chapitre 8), les employeurs, les politiques... et même les médecins. La notion de risque relatif est mal comprise : l'allèle d'un gène qui fait passer l'incidence du diabète au cours de la vie de 0,5 % à 3 % devient vite « le gène du diabète » – et ses porteurs deviennent des malades en puissance, alors même que 97 % d'entre eux ne seront jamais diabétiques...

(B. Jordan : « Génétique et génome : la fin de l'innocence » - Flammarion - 1996)

Document n°32

Les gènes ne sont pas tout

En fait, la métaphore souvent employée qui fait de l'ADN le « maître-plan » (blueprint) de l'organisme est trompeuse. Les instructions, certes, sont présentes dans l'œuf fertilisé, sinon comment deviendrait-il embryon, puis fœtus, puis enfin bébé au sein d'un utérus qui se borne à le protéger et à le nourrir ? L'information est bien contenue dans cette minuscule cellule primitive, dans le double jeu de chromosomes hérités du père et de la mère, mais elle constitue une suite de directives plutôt qu'un schéma. Une suite de directives, une recette, pour prendre une analogie culinaire simpliste. La recette d'un gâteau ne nous décrit pas sa forme, sa texture ni sa saveur. Elle indique une suite d'opérations qui, si nous les exécutons correctement, avec les ingrédients adéquats et dans l'ordre indiqué, si notre four a été chauffé à la bonne température et notre moule convenablement beurré, aboutiront à une pâtisserie savoureuse. De même, la mise en œuvre successive ou simultanée de nombreux gènes qui se stimulent, se répriment, dirigent la synthèse de protéines qui se fixent à d'autres molécules et en modifient les propriétés... c'est tout ce complexe réseau d'interactions qui aboutit, quand tout se passe bien, à la naissance d'un nouveau-né « normalement constitué ».

Le déchiffrage de l'ensemble de notre génome, but ultime des programmes en cours, ne livrera donc pas les secrets de la nature humaine. Il nous indiquera seulement – c'est déjà beaucoup ! – les formules des soixante-dix mille entités qui sont mises en œuvre, à divers moments et dans différentes cellules, pour construire et assurer le fonctionnement de cette extraordinaire machine. Il restera à comprendre comment et pourquoi tel gène se met en marche à tel moment ou dans telles circonstances, de quelle façon cette activation retentit sur d'autres gènes, et quel en est le résultat sur le développement de l'embryon ou la santé de l'adulte.

(B. Jordan : « Génétique et génome : la fin de l'innocence » - Flammarion - 1996)

QUESTIONNAIRE

I Les applications de la génétique

(Documents n°1 à 11)

1) Qu'appelle-t-on un gène ?

2) Expliquez les termes suivants : « protéines », « cellules », polymorphisme de l’ADN », « génotype »(document 3), « phénotype », « caryotype » (document 4), « allèle » (document 13).

3) Expliquez les termes "clonage reproductif", "clonage thérapeutique". (document 7)

4) Qu’appelle-t-on le « génie génétique » ?

5) Quelles sont les différentes applications possibles de la génétique ?

II Procréation médicalement assistée : conséquences culturelles et sociales

(Documents n°12 à 14)

6) Quelle est l'idée principale présentée dans le document 12 ?

7) A quel changement de valeurs assistons nous aujourd'hui ? (document 12).

8) En quoi l'histoire relatée dans le document n13 est elle annoncée par le dernier paragraphe du document 12 ?

9) Quels sont les effets pervers possibles de la recherche d'un enfant "sans handicap" ? (document 14)

IlI "Médecine prédictive" : conséquences.

(Documents n°15 et 16)

10) Qu'est ce qu'une "maladie polyfactorielle" (document 15)?

11) Qu'appelle-t-on "médecine prédictive" ?

12) Quels sont les avantages de la "médecine prédictive" ?

13) Quels sont les dangers de cette "médecine prédictive" ?

IV O.G.M. : conséquences.

(Documents n°17)

14) Relevez les avantages et les dangers de l'usage des OGM.

V Le problème des brevets

(Document n°18).

15) Qu'est ce qu'un brevet ? Pourquoi dépose-t-on (en général) un brevet ?

16) Pourquoi le brevetage des gènes peut il poser problème ?

VI Clonage

(documents n°19 et 20).

17) Rappelez ce qu'est le clonage thérapeutique.

18) Confrontez les phrases soulignées des documents 19 et 20. En quoi s'opposent elles?

VII Problèmes éthiques : principes.

(Documents n°21 et 22)

VIII Retour sur l'information : la génétique et les mass-médias.

(Documents n°23 à 25).

19) Comparez les propos des deux articles (du Time et de Newsweek). En quoi le propos a-t-il changé ? (document 23).

20) Qu'est ce que le "syndrome de l'X fragile" ? (document24).

21) Repérez les différents moments où il y a eu déformation de l'information scientifique et où il y a eu amplification de propos erronés. (document 24).

22) Trouvez un argument d'ordre sociologique ou ethnologique permettant de montrer que la criminalité ne peut pas se réduire à une seule détermination génétique (connaissances personnelles et cours).

23) Recherchez les différents facteurs qui ont entraîné une déformation de l'information de départ. (document 25).

IX Inné et acquis.

(documents n°26 à 31)

24) Qu'est ce que la socialisation ?

25) Que nous apprend l'exemple des enfants sauvages" sur le rôle des gènes et de la socialisation ? (document 26)

26) D'après Nelkin et Lindee, le gène est à la fois "concept scientifique" et "objet symbolique". Expliquez cette idée. (document 27)

27) Comment a-t-on dépeint la famille dans les feuilletons télévisés dans les années 50-60, 70 et 90 ? Peut-on faire un lien entre ces représentations et le contexte économique, social et culturel de chaque époque ? (document 28)

28) Quels sont les risques évoqués dans le document 29 ?

29) Pourquoi les théories attribuant une base génétique aux comportements, même si elles sont scientifiquement fausses, peuvent être dangereuses ? (document 30)

30) Expliquez la phrase soulignée.

31) Que pourra nous apprendre le "décryptage du génome humain" ? (document 32)

32) Qu'appelle-t-on le "tout génétique" ? Pour quelle raison le "tout génétique" a-t-il pris autant d'ampleur dans les années 90 (notamment aux États-Unis) ? (document 31)
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