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LE CORPS SOLIDAIRE

On n’attend pas nécessairement le theme de la solidarité sur le terrain de la bioéthique.
Quand on parle d’éthique du vivant, on y voit habituellement plutdt les grands interdits tenant
a la vie et a la mort dans leur lutte avec 1’autonomie personnelle, lutte parfois arbitrée par la
notion de dignité de la personne. Et pourtant la solidarité se trouve de plus en plus mobilisée
elle aussi pour orienter les solutions juridiques autour d’un certain nombre de conflits et
d’équilibres dans le domaine de la recherche biomédicale, de 1’assistance médicale a la
procréation, du don d’organes, d’éléments ou de produits du corps humain ou encore de tests
génétiques. Ces questions se rapprochent ainsi du secteur voisin de la santé et de la solidarité
quand il s’agit d’acces aux soins. Il semble que I’Etat soit de moins en moins 1égitime a interdire
un libre usage des corps et de leurs éléments au nom d’interdits purement moraux. Il se tourne
ainsi vers des arguments politiques, non moins moraux, mais plus ancrés dans ses missions
d’Etat providence : la solidarité des corps pour le soin, pour la réalisation des projets familiaux,
pour ’avancée de la recherche biomédicale. On n’interdit plus simplement a 1’individu de
décider de 1’usage de son corps, on I’y autorise a condition d’orienter son action vers le bien
commun et la solidarité, vers ceux dont les fonctions sont défaillantes. Cette préoccupation
rejoind ainsi mieux celle des libéraux qui n’acceptent aucune moralité publique mais
comprennent que I’Etat serve la justice sociale.

Si on comprend la notion de solidarit¢ comme la considération d’une forme
d’interdépendance normée des individus, individus congus comme a la fois solidaires en vertus
des liens biologiques et sociaux qui les unissent et tenus a une entre-aide politique et
économique au nom du maintien du lien social, alors le domaine de la santé en général et de la
bioéthique en particulier nous offre des exemples de régulation juridique de cette solidarité.

La solidarite a bien sir a voir avec le financement des systemes de recherche
biomédicale et de santé. On ne pourra pas ici s’attacher a développer une approche générale du
financement des systémes de santé et des choix a portée éthique évidente qui s’operent dans les
politiques publiques en faveur de tel ou tel systeme de prise en charge des soins. A manne
limitée, choix de la médecine de pointe pour quelques uns ou médecine de masse moins rapide
dans ses progrés. Dans les pays anglo-saxons, le principe veut que chacun finance sa santé et,
si solidarité il y a, elle se calcule en fonction des bénéfices attendus de chaque soin. « La

maitrise des colts, nécessité absolue, se révéle un principe éthique en soi, puisqu’elle seule peut



garantir sur le long terme un systéme de distribution des soins équitables et non discriminant?.
L’accés aux techniques biomédicales, O combien cotiteuses, peut souffrir ainsi prioritairement
des restrictions budgétaires. Une forme de responsabilité sociale s’impose qui amene ainsi
I’Etat a poser des régles éthiques limitant les comportements privés, méme altruistes et libres,
en vue d’éviter que ne se constitue un marché non solidaire qui priverait la solidarité de ses
moyens. Les médecins se trouvent aussi parfois en position de devoir arbitrer entre I’intérét de
certains et I’intérét de tous lorsqu’une technique trés coliteuse comme un diagnostic prénatal
pour un couple porteur d’une pathologie trés rare?. La recherche portant sur les maladies rares,
voire « orphelines », non rentable, s’appuie elle aussi sur la solidarité publique de 1’Etat et
solidarité privée des associations.

L’autre dimension de la solidarité en ce domaine réside dans le fait que le corps est
aujourd’hui une ressource de santé, pour le soin et pour la recherche. Une ressource qui pourrait
facilement avoir un prix, une valeur sur le marché, & un niveau tres élevé. Les risques
d’exploitation sont évidents autant qu’avérés. L’Etat s’interpose alors souvent, au nom du
principe de dignité, pour éviter I’exploitation du corps des plus faibles économiquement ou
physiquement. Ce faisant, il dispose des outils juridiques d’affectation de cette ressource.

Cette solidarité s’exprime par exemple par I’ouverture et I’incitation forte au don
d’organes ou de gameétes ou d’autres produits du corps comme le sang sous toutes ces formes,
par la promotion de la recherche biomédicale, son financement, son accession aux collections
de ressources biologiques, son ouverture a I’embryon, etc... mais encore par I’interdiction de
s’accaparer pareilles ressources.

Car on pourrait croire que I’intervention publique a uniquement pour fonction d’imposer
une solidarité collective 1a ou ne régnerait que I’autonomie de 1’individu, voire la loi du marché.
L’égoisme de chacun, voulant conserver 1’'usage des produits de son corps a son seul bénéfice
ou profitant de la vulnérabilité des autres pour bénéficier d’éléments et produits de leurs corps.
Certes cette dimension existe mais elle n’est peut-étre pas premiere. On a le sentiment au
contraire que I’intervention juridique de I’Etat vise a hiérarchiser deux formes de solidarités qui
existent socialement : celle de la famille et celle de la collectivité étatique. En effet,
spontanément, les questions du corps sont encore celles de la famille : le don d’organes entre
vifs s’y exerce, le don d’organes post mortem y est contr6lé, le don de gameétes ou la gestation

pour autrui auraient tendance a s’y exercer, la conservation de produits cellulaires pour de la

1 G. FELDMAN, La bioéthique, Armand Colin, Coll. 25 questions décisives, 2010, p.89.
2V. FOURNIER, Le bazar bioéthique, Quand les histoires de vie bouleversent la morale publique, Robert Laffont,
Le monde comme il va, 2010, p.54.



thérapie également... Il s’agit donc bien souvent pour I’Etat d’encadrer cette solidarité familiale
et de développer la solidarité nationale.

La régulation des questions de bioéthique se trouve encore au niveau national. Si il
existe une « bioéthique européenne » sous la forme d’une réflexion éthique qui accompagne les
décisions de la Commission européenne dans le domaine de la recherche ou des politiques de
santé, si il existe une jurisprudence de la Cour européenne des droits de I’homme dans le
domaine de la bioéthique, les Etats modernes demeurent les gardiens des valeurs collectives.
Une forme de concurrence s’établit : la procréation médicalement assistée fait par exemple
I’objet d’une activité économique lucrative pour les pays libéraux qui voisinent avec des pays
conservateurs, car un certain « nomadisme » ou « tourisme procreéatif » se crée ; de méme, les
pays qui rejettent 1’ouverture de recherches biomédicales sur I’embryon concedent un sérieux
retard scientifique, technologique et économique sur les autres. Ici I’Europe n’est pas solidaire.

On empruntera ici quelques traits a I’analyse de la solidarité opérée par Duguit, qui
pourtant n’avait sans doute pas envisagé qu’elle puisse aussi s’appliquer dans ce domaine. Il
semble en effet que 1I’Etat n’impose pas la solidarité. Il I’encourage, la soutient, I’organise, la
guide ou I’endigue quand elle est préte a s’exercer spontanément dans des cadres restreints,
familiaux ou amicaux. La solidarité apparait donc comme un fait social que I’Etat valorise et
oriente dans un cadre national plus qu’européen d’ailleurs. Il sera nécessaire ici de percevoir la
solidarité comme un fait social encadré par le droit plus que purement comme un principe
juridique issue de la rationalité de I’Etat moderne.

L’opposition entre solidarité¢ publique et solidarité privée se trouve désormais au ceeur
de la tension bioéthique parfois devant celle qui structure habituellement ce champ entre dignité
et liberté. Qu’il s’agisse de thérapie ou de recherche, de procréation ou d’acces a I’information
génétique, I’enjeu ne parait plus seulement étre celui de ce qui est en soi bien ou mal mais d’un
usage privé ou d’une finalité collective.

Prenons I’exemple du droit de la recherche biomédicale. Dans les années 1980, quand
elle a été autorisée et encadrée, il s’agissait de protéger la personne qui était tentée de s’y préter
contre toute atteinte a sa dignité de personne. Objectivement, il s’agissait de tenir compte d’un
éventuel bénéfice individuel thérapeutique direct pour permettre un peu plus que dans
I’hypothése d’une action purement altruiste. Mais depuis les années 2000, on percoit celui qui
fait I’objet de recherche comme un collaborateur a une avancée de la recherche dans I’intérét
de tous, comme si on conciliait le droit des malades a ce qu'une recherche de qualité soit menée
pour les soigner avec le droit a I’intégrité physique de la personne. La solidarité invite a

favoriser la recherche plutot que d’y voir un risque pour la personne. Désormais, les couples



détenteurs d’embryons surnuméraires sont incités a donner leurs embryons pour cette recherche
solidaire.

Dans le méme sens, alors que I’AMP était vécue par notre droit comme une dérogation
presque honteuse a la nature pour réparer I’injustice de la stérilité, on assiste aujourd’hui a des
campagnes publiques d’appel au don d’ovocyte ou de sperme identiques au don d’organe,
comme si cela guérissait la stérilité et sauvait des vies...

Plus encore, cette opposition entre solidarité publique et solidarité privée trouve son
origine dans la lutte de 1’Etat moderne, particuliérement en France, depuis le 17¢siécle pour
s’imposer aux régulations privées, a toutes les régulations privées (celles de la justice, du
commerce, des religions, etc...) mais surtout a la régulation des corps. Toutes les réflexions de
« biopolitique », qui entendent prendre au sérieux les formes de « biopouvoir », montrent que
I’Etat moderne s’est construit contre le monopole du pouvoir des péres de famille et des
mouvements religieux sur les pratiques touchant au corps, qu’il s’agisse de la maitrise des
naissances, de la mort et des funérailles. Bien sOr, les nouvelles biotechnologies permettent
d’autres actions inconnues alors et pour lesquelles 1’Etat était « déja 1a » mais au fond le
probléme est le méme et n’a fait que se déplacer. Aujourd’hui les Etats se posent la question de
la l1égitimité d’une intervention politique et juridique pour encadrer ces techniques (organes et
produits, recherches, reproduction, mort). Et la question qui se pose d’abord est « doit-on laisser
a la sphere privee, famille ou marché, la liberté de disposer a leur guise de ces techniques ? ».
La réponse, souvent négative, implique des interdits posés par la loi mais aussi des autorisations
et des permissions pour lesquelles 1I’Etat s’engage sous forme de services publics et de
prestations sociales. La législation bioéthique, et celle de la France est 1’une des plus
développée, comprend aussi un volet « égalité et solidarité », car si I’Etat permet, il peut le faire
soit en se dégageant de toute aide, soit en s’engageant, sous forme de soins, a financer I’exercice
de cette liberté.

En France, on aboutit a des raisonnements parfois surprenants. En quelgues années, nous
sommes passés de I’idée que 1’Etat pouvait intervenir pour interdire des pratiques qui violent la
dignité de la personne, a I’idée qu’il doit financer 1’accés aux techniques médicales de
procréation pour les couples homosexuels. On affirme aujourd’hui que la gestation pour autrui
doit étre autorisée pour ne pas créer d’inégalité soit entre les couples hétérosexuels qui ont les
moyens financiers d’aller a 1’étranger et les autres, soit entre les couples d’hommes et les
couples de femmes qui peuvent, elles, en fait et non en droit, accéder a la fécondation in vitro.
D’une logique libérale dans laquelle 1’Etat n’était que gendarme des actions privées, nous

sommes arrivés a une logique de prise en charge par les finances sociales des inégalités de fait.



Au départ, il s’agissait d’appliquer au domaine de la bioéthique la logique de la santé publique
. intervention médicale quand on constate une pathologie et égalité de tous face a 1’accés aux
soins. Aujourd’hui, on s’oriente vers la consécration de la « stérilité sociale » au rang de la «
stérilité pathologique », au nom de la nondiscrimination. Et la collectivité devrait se montrer
solidaire de couples naturellement infertiles en mal d’enfants. Pour le dire autrement, 1’égalité
de droit devient, non pas une simple lutte pour la compensation pour permettre une égalité des
chances dans la liberté de devenir parents mais la création de nouveaux droits comme le « droit
a I’enfant », devenu droit créance vis-a-vis de la collectivité.

Il convient donc de mesurer d’abord qu’il existe d’abord une solidarité « privée » au
sens ou elle est, pour I’Etat, un fait social, souvent considéré comme ancré dans les données
biologiques de la famille ou des communautés, solidarité le plus souvent « spontanée » a
laquelle les individus souhaitent le plus souvent participer mais dont ils souhaitent parfois aussi
s’extraire et que les plus aisés économiquement peuvent se procurer. L’Etat peut alors agir pour
protéger les choix de I’individu au nom des droits de I’homme. Il existe ensuite une solidarité
« publique », plus institutionnelle et plus artificielle, organisée par la puissance publique,
souvent contre la solidarité privée, en vue d’en élargir les bénéficiaires, a la fois pour éviter que
les individus n’y soient soumis contre leur gré et pour permettre I’acces aux soins a ceux qui

n’en ont pas les moyens.

- La solidarité privée encadrée par l’action publique

En effet, dans un premier temps on peut relever que le droit tente de réguler des
solidarités « de fait » ou « déja 1a » en biologie, comme le partage d’un génome commun, ou
dans le cadre familial quand on envisage de partager certaines ressources biologiques. Par
exemple, le Personal Genome Project de George Church met en ligne, a la disposition de tous,
le génome de dizaines de milliers de personnes pour pouvoir mener des recherches
comparatives.

Cette « solidarité privée » s’entend des liens, per¢gus comme naturels, entre individus
d’un méme groupe et que 1’Etat constate et consacre pour les régir. Il s’agit en effet a la fois
des données génétiques qui inscrivent I’individu dans un groupe et que le droit reconnait pour

mieux les encadrer et de la dimension familiale de nombreux actes de solidarité de santé.



A. La solidarité génétique instituée

La normativité juridique n’échappe pas au redoutable dilemme de 1’opposition entre «
donné » et « construit ». La représentation sociale du déterminisme biologique, ici génétique,
se retrouve parfois dans la norme juridique. Afin d’en éviter les effets néfastes aux droits et
libertés fondamentaux, le Iégislateur et le juge qualifient juridiquement les données génétiques
: soit comme élément collectif que nul ne peut affecter, soit comme ensemble d’informations
dont I’acceés est conditionné. Le droit consacre ainsi juridiqguement une solidarité de fait pour la

protéger.

1. Le génome comme patrimoine commun

La premiere solidarité institutionnalisée et normee par le droit réside dans la
communauté du génome humain : chaque individu porte le génome de 1I’espece humaine (et au-
dela de toutes les especes plus ou moins proches) et chaque individu a son propre génome,
unique. La modification germinale affecterait donc toute la descendance et, réciproquement,
réduire un individu a sa différence génétique aurait pour effet de I’exclure d’une humanité
solidaire dans sa condition génétique. Le droit francais a imaginé d’interdire d’affecter le
patrimoine génétique de tous, soit par I’interdit de I’eugénisme et du clonage, soit par I’interdit
de la modification des gamétes. L’article 16-4 du Code civil interdit de porter atteinte a «
’intégrité de I’espéce humaine »3, principe qui se traduit par deux dispositions : I’interdiction
des pratiques eugéniques et I’interdiction des thérapies géniques germinales (celles qui affectent
le génome de la descendance : il interdit les « transformations (...) aux caracteres génétiques

dans le but de modifier la descendance d’une personne »).

a. Les crimes contre I'espece

Emboitant le pas a la Convention d’Oviedo sur les droits de ’homme et la biomédecine,
le code civil frangais, puis le code pénal, créent la notion de « crime contre I’espéce humaine

», ce qui ce se différencie des crimes contre I’humanité et renvoie aux manipulations génétiques.

3 X. BIOY, « Les crimes contre 1’espéce humaine », in Bioéthique, biopolitique et biodroit sous la direction de S.
HENNETTE-VAUCHEZ, LGDJ, coll. Droit et société, 2006, pp. 101-119.



Une section du code pénal, relative a la protection de I’espéce humaine, punit de vingt ans de
réclusion criminelle I’organisation et la sélection des personnes (eugénisme) et le clonage
reproductif. Le Préambule de la Convention du Conseil de 1I’Europe sur la biomédecine affirme
également « la nécessité de respecter 1’€tre humain a la fois comme individu et dans son
appartenance a I’espéce humaine ». Mais, dans ce dernier cas, I’espéce sert de rattachement a
I’individu ; elle ne s’envisage pas d’emblée comme un collectif. Il s’agit d’incriminations qui
condamnent les modifications artificielles de la reproduction humaine : une politique eugéniste
collective d’une part, la rupture de 1’aléa génétique d’autre part. La mise en ceuvre d’une
pratique eugénique tendant a 1’organisation de la sélection des personnes est punie de 30 ans de
réclusion criminelle et de 7 500 000 euros d’amende (C. pén., art. 5111). Les mémes sanctions
sont prévues en cas de clonage reproductif (C. pén., art. 214-2). De méme, la solidarité implique
que les diagnostics prénatal et préimplantatoire soient limités dans leur champ aux aspects
médicaux des pathologies les plus graves pour éviter de sélectionner les personnes, notamment

en vue d’alléger les finances sociales.

b. L'interdiction de la thérapie génique germinale

La modification somatique (pour un individu) ou germinale (transmis a la descendance)
fait renaitre le spectre de 1’eugénisme, de la réduction de la personne a son génome, d’un «
humain génétiquement modifié » dont la place sociale et la différenciation d’avec 1’animal ne
cessent de poser probléme. Déja le Comité consultatif national d’éthique*avait estimé qu’il faut
exclure formellement toute tentative de thérapie génique germinale en raison des risques d’une
modification transmissible au génome humain. Les lois de 1994 érigent en principe législatif la
protection de I’intégrité de 1’espéce humaine, principe qui place donc chacun en position de
débiteur d’obligations encore mal connues, sans doute essentiellement des obligations de ne pas

faire, de ne pas modifier le patrimoine transmissible aux générations suivantes®.

4 Avis du comité consultatif national d’éthique n° 22 du 13 décembre 1990 sur la thérapie génique.

5 « Cette démarche conduit & poser le génome humain comme créant, en dehors méme de la question de la
patrimonialité, des responsabilités vis-a-vis de soi et des obligations spécifiques en vue de protéger la diversité
génétique de I’humanité. », Pettiti (Louis-Edmond) : « Réflexions sur la bioéthique », in L’Honnéte Homme et le
droit, Mélanges en I’honneur de Jean-Claude Soyer, LGDJ, 2000, p. 294.



2. L’encadrement des tests génétiques

L’acces de plus en plus libre aux tests génétiques, notamment de paternité, permet a
I’individu de connaitre une information qui dépasse son cas. L hérédité et la parenté partagent
les mémes caractéristiques, en particulier les predispositions a certaines pathologies ou ces

pathologies elles-mémes.

a. L'information génétique familiale

Les Etats sont donc amenés a organiser la circulation de cette information par solidarité
avec les membres de la famille, soit qu’il ne soit pas nécessaire de les informer alors que I’auteur
des tests pourrait savoir, soit qu’il ne veuille pas que 1’on révele son propre état de santé en
informant les autres membres du leur. En cas d’anomalie génétique grave, pour laquelle des
mesures de prévention ou de soins peuvent étre proposées, la personne est dans 1’obligation
d’informer les membres de sa famille potentiellement concernés dont elle ou, le cas échéant,
son représentant légal posséde ou peut obtenir les coordonnées (CSP, art. L. 1131-12, al. 3).

A cet égard, préalablement a la réalisation de I’examen, le médecin prescripteur doit
informer la personne des risques que son silence ferait courir aux membres de sa famille.
L’individu concerné peut refuser de connaitre le diagnostic mais il doit accepter que le médecin
en informe les autres. Son silence pourrait sinon engager sa responsabilité. Ici encore notre droit
limite non seulement 1’acces des tiers a I’information génétique d’un individu mais encore son
propre acces, ce qui « participe du paternalisme d’Etat »°. La situation d’une personne qui a fait

un don de gameétes ayant abouti a la conception d’un enfant fait ’objet d’un traitement similaire.

b. L'interdiction de I'acces libre aux tests génétiques

Les risques de discrimination ont conduit le législateur a réserver I'usage des tests
géneétiques aux autorités judiciaires ou a 1’existence d’une finalité médicale ou de recherche
scientifique sous réserve du recueil préalable du consentement de 1’intéressé (C. civ., art. 16-
10. - CSP, art. L. 1131-1). Le refus de I’acces libre aux tests a aussi pour but de ne pas revéler

aux individus des éléments génétiques qui les détourneraient de leurs devoirs de solidarité intra-

6 D. BORILLO, La bioéthique, Dalloz, 2011, p. 106.



familiale : ainsi des tests de paternité. Les juges hésitent ainsi parfois entre la protection de la
vie privée de celui qui refuse le test et la nécessaire reconnaissance d’un lien familial au profit
de la personne demandeuse. L’arrét de la Cour européenne, Mikulic c. Croatie du 7 février 2002
voyait la requérante se plaindre de I’impossibilité d’établir I’identité de son pére dans la mesure
ou celui-ci se refusait a tout prélevement ADN. La Cour estime que les personnes se trouvant
dans la situation de la requérante ont un intérét vital, protégé par la Convention, & obtenir les
informations nécessaires a la découverte de la vérité concernant un aspect important de leur
identité personnelle. En revanche, il convient de garder a 1’esprit que la protection des tiers peut
s’opposer a ce qu’ils soient contraints de se soumettre a des examens médicaux de quelque sorte
que ce soit, y compris a des tests ADN. Le systéme francais a donné lieu & une condamnation’,
faute pour la justice d’avoir donné accés aux tests au requérant sur un pere décéde.

Au-dela de cette solidarité de fait prise en considération par le droit, les Etats tente
d’endiguer la solidarité biologique familiale, soit pour en protéger chague membre soit pour la

tourner vers la solidarité nationale.

B. La solidarité organique encadrée au profit de la famille

Il peut apparaitre curieux de voir dans la famille un patrimoine composé de ressources
biologiques parfois convoitées par les membres de la famille elleméme ou par des tiers préts a
faire pression sur elle. Il peut donc arriver que 1’Etat régule les choix familiaux. Certes, les

exemples sont rares mais ils concernent les organes et la reproduction.

1. La patrimonialisation familiale des ressources

Lorsqu’un membre d’une famille, parfois trés largement, tombe malade et qu’il a besoin
d’une greffe d’organe ou de moelle osseuse, les membres de la famille peuvent étre sollicités
en raison de la compatibilité de leurs tissus avec ceux du malade. La pression psychologique
peut alors peser trés fortement. Il ne saurait pourtant étre question d’exclure toute solidarité

dans un contexte national de pénurie d’organes et de cellules. Il s’agit donc de déterminer le

" CEDH, 16 juin 2011, no 19535/08, Pascaud c. France.



bon périmetre de donneurs potentiels et d’instituer des procédures de recueil du consentement

qui s’assurent de sa réalité. Ici on distingue avant et aprés la mort du donneur.

a. Les dons d’organes entre vifs et le don croisé

Selon Gérard Feldman « le don a pour finalité de sauver une vie et doit par conséquent
étre d’abord considéré comme un devoir de solidarité envers son prochain. Il représente une
forme de vivre ensemble, une sorte de contrat social »®. Aux termes de Iarticle L. 1231-1,
alinéa 2 du code de la santé publique : « Par dérogation au premier alinéa, peuvent étre autorisés
a se préter a un prélévement d’organe dans 1’intérét thérapeutique direct d’un receveur son
conjoint, ses fréres ou sceurs, ses fils ou filles, ses grands-parents, ses oncles ou tantes, ses
cousins germains et cousines germaines ainsi que le conjoint de son pére ou de sa meére. Le
donneur peut également Etre toute personne apportant la preuve d’une vie commune d’au moins
deux ans avec le receveur ainsi que toute personne pouvant apporter la preuve d’un lien affectif
étroit et stable depuis au moins deux ans avec le receveur». En cas de second mariage, les
paratre et maratre sont susceptibles de faire un don d’organe. Comme 1’écrit Daniel Borillo «
en dehors de I’espace restreint de la famille, et malgré 1’autorisation du don croisé, 1’Etat
empéche a toute autre personne de disposer de maniere altruiste de ses organes au profit d’un

ami proche »°.

b. Le don d’organes post-mortem

Deés 1976, le législateur a autorisé les prélevements post mortem (peau, 0s, tissus mous
de I’appareil locomoteur, cornée, valves cardiaques, arteres, veines). Ces prélévements ne
peuvent étre effectués qu’a des fins thérapeutiques ou scientifiques. Le respect di a la personne
du défunt implique la recherche de son éventuel refus ou consentement a un prélévement post
mortem. La recherche de cette volonté est au coeur de I’opposition entre ceux qui pronent le
respect de la personne du défunt et exigent un consentement préalable dépourvu d’ambiguité,
et ceux qui invoquent I’insuffisance des dons d’organes et souhaiteraient un formalisme allégé

pour le consentement. On a généralisé la présomption de consentement a tous les prélevements

8 La bioéthique, Armand Colin, Coll. 25 questions décisives, 2010, p.50
° La bioéthique, Dalloz, 2011.



post mortem « dés lors que la personne concernée n’a pas fait connaitre de son vivant son refus
d’un tel prélevement ». L’Etat multiplie les voies de prélévement en explorant la piste du
prélévement sur cadavre avec cceur arrété. Une directive européenne assure d’ailleurs en la
matiere la qualité et la securité des greffons et incite au don : « pour que des organes soient
disponibles afin d’étre utilisés dans un but thérapeutique, il faut que les citoyens de 1’Union
soient préts a effectuer des dons. L’altruisme est un facteur important du don d’organes. Afin
d’assurer la qualité et la sécurité des organes, les programmes de transplantation devraient
reposer sur les principes du don volontaire et non rémunéré. C’est essentiel, car la violation de
ces principes pourrait entrainer des risques inacceptables. Lorsque le don n’est pas volontaire

et/ou lorsqu’il est effectué en vue d’un gain financier®®. »

2. La tentation d'une gestion familiale de la reproduction

Plus rare encore, la volonté familiale d’utiliser ses propres ressources pour du soin ou

de la reproduction, ou I’une aprés 1’autre, parait toujours suspecte.

a. Le double diagnostic préimplantatoire

Il s’agit de sélectionner lors d’une fécondation in vitro 1’enfant dont les caractéristiques
génétiques permettent d’espérer qu’il pourra donner du matériel génétique a un frére ou une
sceur malade. En bref, il s’agit de créer techniquement une possibilité de solidarité familiale.
Pour le 1égislateur il fallait éviter la réification de 1’enfant. Une famille peut recourir au « double
DPI (DPI-HLA) » (art. L. 2131-4-1 CSP) lorsque « le couple a donné naissance a un enfant
atteint d’une maladie génétique entrainant la mort dés les premiéres années de la vie et reconnue
comme incurable au moment du diagnostic ; si le pronostic vital de cet enfant peut étre amélioré,
de fagon décisive, par I’application sur celui-ci d’une thérapeutique ne portant pas atteinte a
I’intégrité du corps de I’enfant né du transfert de I’embryon in utero (...) ; et a condition que le
diagnostic (...) ait pour seuls objets de rechercher la maladie génétique ainsi que les moyens de
la prévenir et de la traiter, d’'une part, et de permettre ’application de la thérapeutique

mentionnée (...), d’autre part (...) ».

10 DIRECTIVE 2010/45/UE DU PARLEMENT EUROPEEN ET DU CONSEIL du 7 juillet 2010 relative aux
normes de qualité et de sécurité des organes humains destinés a la transplantation.



b. L’encadrement de la gestation pour autrui (GPA) intrafamiliale ou
amicale

Certains intellectuels, comme Elizabeth Badinter, pronent la légalisation de la GPA
justement au titre de la solidarité féminine. Arguant du fait qu’il s’agit d’une pratique ancestrale
au sein des familles ou les méres et les sceurs ont porté les enfants des femmes ne pouvant le
faire elles-mémes. .. La ou certains pensent que 1’on ne pourra jamais exclure 1’exploitation de
la gestatrice par la ou les « commanditaires », d’autres estiment que dans certains cas une femme
peut vouloir sincérement et sans risque pour elle ou I’enfant porter cet enfant'!. Des médecins
de renom= plaident en ce sens avec des juristes et des politiques. Un rapport, puis une
proposition sénatoriale, ont mis en forme une légalisation « encadrée »*2,

La maternité pour autrui est prohibée dans une majorité d’Etats européens, notamment
I’Allemagne, I’Espagne, I’Italie, I’ Autriche et la Suisse. Elle est tolérée en Belgique et aux Pays-
Bas, autorisée et encadrée au Royaume-Uni et en Grece. Au Royaume-Uni, depuis 1985, les
conventions de maternité le sont exclusivement pour des raisons médicales et au seul bénéfice
de couples mariés dont I’un des deux membres au moins est domicilié sur le territoire national.
L’embryon doit avoir été congu avec les gameétes de 1’un des deux époux au moins. La mére de
substitution percoit un « dédommagement raisonnable ». Lors de la naissance, la mere légale
est celle qui a accouché mais 1’acte de naissance est ensuite annulé par une décision de justice
établissant la filiation de I’enfant & I’égard de ses parents intentionnels. A défaut, I’enfant peut
étre adopté.

En Grece, la loi du 19 décembre 2002 permet a la femme qui, mariée ou vivant en
concubinage, a4gée de moins de cinquante ans et domiciliée en Gréce, ne peut assumer la
gestation d’un enfant de demander a bénéficier d’une assistance médicale a la procréation et de
faire appel a une meére de substitution. Toute contrepartie pécuniaire est interdite, sauf le

remboursement des frais de grossesse et d’accouchement ainsi que le versement d’une

1 E. BADINTER et I. THERY, Tribune publiée dans Le Monde, 20 décembre 2012 et son audition 4 1’ Assemblée
nationale dans le rapport d’A. CLAEYS et J.-S. VIALATTE, Rapport sur [’évaluation de [’application de la loi
n° 2004-800 du 6 aodt 2004 relative a la bioéthique, 2008. =Cf. Israél NIZAND,

12 Rapport d’information n® 421 (2007-2008) de Mme Michéle ANDRE, MM. Alain MILON et Henri de
RICHEMONT, fait au nom de la commission des lois et de la commission des affaires sociales, déposé le 25 juin
2008 : Pour les sénateurs, les bénéficiaires de la seule « GPA » et non « PPA »doivent former un couple composé
de personnes de sexe différent, mariées ou en mesure de justifier d’une vie commune d’au moins deux années, en
age de procréer et domiciliées en France. La femme doit étre dans 1’impossibilité de mener une grossesse a terme
ou de la mener sans danger pour sa santé ou pour celle de I’enfant a naitre. L’un des deux membres du couple au
moins, doit étre parent génétique de ’enfant. La gestatrice doit étre déja maman et ne peut porter que deux enfants
pour autrui et ne peut pas le faire pour sa fille. S’agissant d’un régime légal, et non contractuel, tous les intervenants
devront étre agréés par la puissance publique.



indemnité plafonnée correspondant aux salaires perdus par la mere de substitution. Le transfert
d’embryon est autorisé par une décision judiciaire. En vertu de cette décision, la filiation de
I’enfant a I’égard de ses parents intentionnels est présumée : leurs noms sont donc inscrits sur
I’acte de naissance d’origine. Cette filiation peut étre contestée a condition de prouver que la
mere de substitution est la mére génétique.

L’illicéité de la maternité pour autrui et des associations concourant a sa mise en ceuvre
a d’abord été affirmée par la jurisprudence (Cour de cassation, 13 décembre 1989, 31 mai 1991).
Elle a été confirmée par la loi de bioéthique du 29 juillet 1994 sur le respect du corps humain,
qui a prévu la nullité de toute convention portant sur la procréation ou la gestation pour le
compte d’autrui (article 16-7 du code civil). Cette nullité est d’ordre public (article 16-9 du code
civil). L’article 227-13 du code pénal punit de trois ans d’emprisonnement et de 45 000 euros
d’amende la substitution volontaire, la simulation ou dissimulation ayant entrainé une atteinte
a I’état civil d’un enfant ainsi que leur tentative. L article 227-12 du méme code punit d’un an
d’emprisonnement et de 15 000 euros d’amende « le fait de s’entremettre entre une personne
ou un couple désireux d’accueillir un enfant et une femme acceptant de porter en elle cet enfant
en vue de le leur remettre », ces peines étant doublées lorsque les faits ont été commis a titre
habituel ou dans un but lucratif.

La peur des dérives mercantiles conduit donc a rendre inaudible le souci de solidarité
des femmes d’une méme famille. Cela correspond généralement a 1’esprit de I’Etat frangais

dans I’encadrement du corps humain : priorité a la solidarité publique.

I1. La solidarité publique instituée par ’action publique

Avec le théme de I’action publique en faveur de la collecte et du partage des ressources
biologiques humaines, la solidarité prend toute son ampleur. Les Etats assurent aujourd’hui la
mise en place d’authentiques politiques publiques en la matiere : promotion du don d’organes,
de produits, de cellules, création ou incitation a la création de collections de ces ressources en
vue de la recherche ou du soin. De maniére complémentaire, il s’agit de promouvoir le don et

de limiter la tentation égoiste de « garder pour soi ».



A. La promotion du don d’éléments et produits du corps

Prenant conscience que les ¢léments du corps font I’objet de besoins toujours plus forts
dans une société qui n’accepte plus ni la mort ni I’incapacité a donner la vie, la puissance

publique érige le don en véritable geste de solidarité fortement incitée.

1. L’incitation au don d’organes

Le droit a la santé, voire le droit a la vie, justifient ’intérét général attaché aux
transplantations d’organes. La loi de 2011 instaure 1’obligation légale d’une information
dispensée dans les lycées et les établissements d’enseignement supérieur sur la législation
relative au don d’organes a fins de greffe. La dette de la société a 1’égard des donneurs
s’exprimera désormais lors d’une « Journée nationale de réflexion sur le don d’organe et la
greffe et de reconnaissance envers les donneurs ». La loi institue la possibilité d’un don croisé
dans le cas de deux personnes ayant exprimé l’intention de don mais dans une situation
d’incompatibilité a 1’égard de la personne dans 1’intérét de laquelle le prélévement peut étre
opéré. En ce cas les deux prélevements sont opérés simultanément et anonymement pour
béneficier aux deux receveurs. Les donneurs doivent avoir consenti.

Le régime actuel du don d’organe en France maintient, depuis I’origine, la présomption
de don pour les dons post-mortem. Il ne s’agit pas d’une entorse au principe de liberté des
funérailles car I’individu informé peut s’inscrire sur un fichier de refus de don géré par I’ Agence
de la biomédecine. Ici encore, la solidarité a justifié que 1’on présume la volonté de donner. En
pratique, les équipes de transplantation s’informent aupres des proches de 1’absence de refus et
respectent le témoignage contraire. Lors des états généraux de la bioéthique de 2010 les
citoyens ont souhaité que le don soit réellement solidaire, ¢’est-a-dire sincérement consenti. 1ls
se sont prononcés donc contre la présomption de don. Le législateur 1’a néanmoins maintenu
en raison de la pénurie d’organes disponibles. Ils ont aussi regretté que les campagnes de
communication du gouvernement soient trop portées a promouvoir le don comme altruiste au
lieu d’informer sur les procédures a suivre.

Concernant les dons entre vifs, la loi circonscrit le cercle des donneurs mais®« le fait

méme que la médecine ait ouvert la possibilité du don vivant les condamne a se porter candidats

13 V. FOURNIER, Le bazar bioéthique, Quand les histoires de vie bouleversent la morale publique, Robert Laffont,
Le monde comme il va, 2010, p. 29-30.



(...). S’il est un leurre en cela qu’il ne peut étre ni vraiment libre ni entiérement éclairé et qu’il
est absolument a la fois pré- et surdéterminé, alors le consentement du donneur ne saurait
sérieusement servir de garantie éthique a la procédure. »

Désormais les chercheurs travaillent a la création de tissus artificiels afin de pallier la
pénurie de donneurs mais aussi d’éviter les difficultés du travail en urgence, du rejet des
greffons et les difficultés éthiques tenant au recueil du consentement (en 2009 une équipe de
I’Inserm créent de I’épiderme a partir de cellules souches embryonnaires, en 2011 il s’agit de

sang « artificiel »).

2. L’incitation au don de gametes

Nombre de pays d’Europe acceptent aujourd’hui que I’assistance médicale a la
procréation se fasse avec un don de gametes, parfois méme au profit de couples homosexuels,
comme ce sera, sous peu, le cas en France. Tout a été fait ces dernieres années pour augmenter
le nombre de dons. Et c’est d’ailleurs ce motif que 1’on invoque pour reporter 1’accés a leurs
origines biologiques des enfants issus de ces dons. La loi du 6 ao(t 2004 admet le recours a un
tiers donneur en cas de risques de transmission d’une maladie d’une particuliére gravité a
I’enfant ou a un membre du couple ou d’échec des techniques d’AMP a I’intérieur du couple
(C. santé publ., art. L. 2141-7). La loi de 2011 entend favoriser le développement du don de
gametes. Il était jusqu’ici exigé que le donneur de gameétes ait déja procréé. Ce n’est plus
nécessaire. De plus, la loi prévoit que 1’on propose au donneur de conserver ses propres gametes
pour son propre usage ultérieur. La donneuse d’ovocytes dispose désormais des mémes facilités
(surtout d’absence de son lieu de travail) que si elle était elle-méme enceinte. Enfin, et surtout,
« la technique de congélation ultra-rapide des ovocytes est autorisée ». Le bénéfice d’un don de
gameétes ne peut étre subordonné a la désignation par le couple receveur d’une personne ayant
volontairement accepté de procéder a ce don en faveur d’un couple tiers anonyme, sous peine
de sanction (C. santé publ., art. L. 1244-7). 1l est interdit de rémunérer le donneur, sauf cas
d’indemnisation de frais. La solidarité reste donc désinteressée. On sera tout de méme étonné
du mal que le législateur se donne pour traiter du don de gaméte comme du don d’organes,

mettant en avant « la vie ».



3. Le don d’embryon pour 'AMP et pour la recherche

La pression n’est pas encore la méme pour un troisieme don : celui d’embryon pour la
recherche ou pour un couple en demande d’AMP. Cependant, 1’une et I’autre sont promises a
un bel avenir car d’une part, les couples de femmes devraient bient6t accéder aux procédures
d’AMP et, d’autre part, interdites, sauf exception, depuis 2004 et autorisées depuis 2013, les
recherches sur I’embryon ont besoin de matériaux.

L’article L. 2141-3 modifié dispose que les deux membres du couple dont les embryons
sont conservés, sont consultés chagque année par écrit sur le point de savoir s’ils maintiennent
leur projet parental (C. santé publ., art. L. 2141-4, al. 1). Si les deux membres du couple n’ont
plus de projet parental ou si I’un des deux membres est décédé, les deux membres — ou le
membre survivant — peuvent consentir a ce que leurs embryons soient accueillis par un autre
couple ou fassent 1’objet d’une recherche dans les conditions légales, ou encore a ce qu’il soit
mis fin a leur conservation. Un formalisme est prévu, la volonté devant étre exprimée par écrit
et renouvelée aprés un délai de trois mois. La procédure d’accueil d’embryon est subordonnée
a une décision de 1’autorité judiciaire par inspiration de la procédure existant en matiére
d’adoption. Aux termes de I’article L. 21416, alinéa 2, 1’autorité judiciaire est chargee de
recevoir préalablement le consentement écrit du couple a ’origine de la conception, doit
s’assurer que le couple receveur remplit les conditions imposées par la loi sur le plan familial,
éducatif et psychologique.

Ces différents dons font ainsi 1’objet d’une totale prise en charge par les pouvoirs
publics. Il ne saurait étre question d’une activité privée, fut-elle a but non lucratif. L’Etat y veut

contrdler autant la sécurité sanitaire que 1’absence de trafic commercial.

B. L'interdiction de la tentation égoiste

C’est pourquoi I’Etat se doit de lutter aussi contre la « tentation égoiste » de conserver
les ressources dans I’intérét de la personne source ou du bénéficiaire de son choix. Cette
posture, tres présente en France, se heurte parfois a des principes plus libéraux, touchant aux

libertés économiques, portés par I’Union européenne, tant pour le soin que pour la recherche.



1. Dans le domaine thérapeutique

Concernant le soin, la solidarité s’exprime a bien des niveaux mais deux concernent plus
directement les ressources biologiques, en cas de pandémies et, de maniére plus nouvelle, les

cellules pluripotentes du sang de cordon et du placenta.

a. La gestion des pandémies en santé publique

Lorsque la ressource medicale se fait inférieure au besoin, un partage s’impose qui a fait
I’objet de réflexions éthiques. Dans son avis n°106 relatif a la gestion de la pandémie grippale
le Comité Consultatif National d’Ethique relatif aux sciences de la vie en France a estimé
nécessaire de modérer le principe d’égalité par celui d’équité afin de réaliser une solidarité plus
large. Si tous ont droit aux mémes soins et a la méme attention, les investissements collectifs
en santé ne sauraient se faire au profit d’une minorité¢ au détriment des autres membres de 1a
société. C’est pourquoi la recherche et le traitement des maladies rares ne bénéficient pas
toujours de I’ensemble des moyens dont ils auraient besoin. Inversement, selon le Comité, dans
son Avis 92 relatif au dépistage de la tuberculose et la vaccination, 1’abandon d’une politique
de vaccination systématique devenue inutile ne doit pas conduire a stigmatiser les seules

populations a risque qui seraient les seules des lors a supporter un effort de santé publique.

b. Les cellules du sang de cordon

Le sang de cordon ou sang placentaire permet de réelles avancées thérapeutiques. Il
contient en effet des cellules souches adultes hématopoiétiques susceptibles de greffe, au méme
titre que la moelle osseuse, qui se renouvellent rapidement et peuvent ainsi pallier une baisse
de globules ou de plaguettes, sans les inconvénients de la moelle notamment 1’exigence d’une
compatibilité HLA totale. Sur le plan du droit, le sang de cordon pose encore des difficultés car
il se situe, dans les classifications, a mi-chemin du sang et de 1’organe, dans la case de cellules
hématopoietiques, comme la moelle osseuse. La question centrale est celle de sa conservation
a des fins thérapeutiques autologues actuelles (pour des personnes malades ayant besoin d’une
thérapie génique) ou futures (I’enfant luiméme ou son entourage). Admise dans la plupart des

pays d’Europe, cette « mise en banque » privée a des fins privées, a fait ’objet d’une interdiction



en France au profit de banques publiques ou d’un usage immédiat pour des tiers. On a appliqué
la logique du don d’organe au sang de cordon. Le législateur exige dorénavant un consentement
écrit de la femme donné durant sa grossesse, consentement au prélévement et a 1’utilisation de
ces cellules, aprés avoir recu une information sur les finalités de cette utilisation'*. Mais la
femme ne peut choisir qu’entre le don public et la poubelle. De plus ce prélévement ne peut
étre réalisé que dans des établissements de santé autorises a cet effet par le directeur général de
I’ARS aprés avis de 1’Agence de la biomédecine®®. Le Conseil constitutionnel a été saisi de
cette question. Il a estimé que la liberté personnelle n’est pas mise en cause par I’interdiction
de conserver le sang a des fins autologues. Ainsi, soit le sang est jeté, soit il est versé a une
banque publique et partagé, la troisiéme alternative, celle d’une solidarité intrafamiliale, est
fermée sans que le Conseil ne voit une quelconque liberté constitutionnelle y faire obstacle. Si
notre tradition exclut le droit de propriété¢ sur ces éléments et produits, 1’individu n’est
généralement pas privé de la maitrise des produits de son corps, jusqu’a pouvoir faire commerce
de certains éléments renouvelables. L’en empécher dans le cas du sang de cordon se trouve
donc étre un vrai choix politique en méme temps qu’une ingérence dans la liberté personnelle

autant que cela contrevient a la libre prestation des services au sein de 1’Union européenne.

2. Dans le domaine de la recherche biomédicale

Plusieurs éléments convergent ici pour faire de la solidarité un €lément central du droit

de la recherche ; ce qui parait plus surprenant que dans le cadre du soin.

a. La fin de « bénéfice thérapeutique direct » dans les recherches
biomédicales

La recherche biomédicale a besoin d’exploration et d’expérimentation sur 1’individu.
S’il s’agit d’individus malades, ils attendent de I’essai un forme de bénéfice direct, leur
solidarité est moins évidente que dans I’hypothése de personnes saines qui prennent le risque
de participer a un essai en espérant I’innocuité du traitement a I’essai. Le droit francais, a la

différence d’autres pays, avait basé sons systéme d’encadrement, en 1988, sur cette distinction

14 Article L. 1241-1 al.4, Code de la santé publique (CSP)
15 Article L. 1242-1, CSP



entre essais avec bénéfice direct et les autres. En 2004, 1’esprit de la loi a été modifié¢ pour
protéger objectivement tous les participants aux essais quels que soient les effets attendus et les
motivations. Tous participent objectivement a une solidarité dans la mesure ou la recherche doit

bénéficier a tous.

b. Les licences d’office dans le domaine des biotechnologies

L’affaire Myriade Génétics qui, au début des années 2000, a amené une évolution du
droit frangais vers la création des « licences d’office dans I’intérét de la santé¢ publique ».
L’article L613-16 du Code de la propriété intellectuelle, permet a 1’Etat de se saisir d’un brevet
portant sur des biotechnologies, « si I’intérét de la santé publique 1’exige et a défaut d’accord
amiable avec le titulaire du brevet » pour un médicament, un dispositif médical, un dispositif
médical de diagnostic in vitro, un produit thérapeutique. Cela porte aussi sur le procédé
d’obtention, ou une méthode de diagnostic ex vivo. L’intérét de la santé désigne 1’hypothése ou
les quantités ou qualités sont insuffisantes ou a des prix anormalement élevés, ou lorsque le
brevet est exploité dans des conditions contraires a ’intérét de la santé publique ou constitutives
de pratiques déclarées anticoncurrentielles a la suite d’une décision administrative ou
juridictionnelle devenue définitive. L’Etat met en avant ici la solidarité d’acces a la ressource

nécessaire indirectement au soin.

c. Le réexamen des refus d’autorisation de recherche sur I'embryon
humain

Il est prévu que les ministres chargés de la santé et de la recherche peuvent, dans un
délai d’un mois et conjointement, demander un nouvel examen du dossier ayant servi de
fondement a la décision. Si le protocole a été refusé, leur intervention ne peut se fonder que «
sur D’intérét de la santé publique ou de la recherche scientifique » (2°), laissant ainsi
I’appréciation des critéres éthiques a I’ Agence de la biomédecine. Si le protocole a été autorise,
les ministres peuvent demander un nouvel examen si ['une des conditions posées au I ne leur

parait pas satisfaite.



d. L’intervention publique dans [affectation des collections de
ressources biologiques pour la recherche

Les Etats et les grands consortiums internationaux de recherche biomédicale disposent
depuis quelques décennies de vastes collections de ressources biologiques. Il revient aux
biobanques de réunir, de protéger et de mettre & disposition les matériaux humains et, en
somme, de les valoriser (dresser des catalogues, augmenter les connexions avec d’autres
biobanques...). Selon les traditions juridiques, I’Etat peut veiller a réguler les modalités
d’affectation de ces collections aux différentes recherches. Le plus souvent il le fera au nom du
respect necessaire du consentement du donneur de la ressource biologique qui I’a confié a un
organisme en particulier ou méme a un programme de recherche donné (par exemple les
tumeurs cancéreuses) ou au nom du secret des données génétiques. Si certaines grandes
biobanques ont été créées a D’initiative des gouvernements, beaucoup fonctionnent pour
I’essentiel sans les Etats, essentiellement sur la base d’initiatives et de fonds privés®®. Certes,
sans pouvoir mesurer effectivement la place qu’occupent les gouvernements dans chacun de
ces projets, les grands réseaux internationaux ou les banques populationnelles sont liés aux
Etats. Le projet « Public Population Projects in Genomics » (communément appelé P3G), par
exemple, est un consortium consacré a la promotion de la collaboration internationale entre les
chercheurs dans le cadre des projets en génomique des populations. Le droit de ces biobanques
est fortement marqué par les politiques de I’Union européenne. Les Etats s’intéressent ainsi a
ces ressources au profit de la recherche publique ou pour éviter un mésusage des collections.
Une authentique politique publique des biobanques tendrait a favoriser les liens et la
constitution de réseaux et a faciliter I’import-export. Actuellement, les choses ne sont pas
simples. La régulation est essentiellement contractuelle mais elle tend a mettre a disposition par
solidarité. Depuis 2004, le législateur a unifié les régimes juridiques de la conservation des
¢léments biologiques d’origine humaine. La loi a choisi d’autoriser I’utilisation secondaire de
la collection. La premiére finalité affichée fait donc 1’objet du consentement et permet sa
mutation. Dans le méme souci de faciliter le travail des chercheurs, le législateur a posé la
possibilité de dons de produits sains, souvent utiles pour comparer avec les produits prélevés a
I’occasion de thérapies. Si le donneur malade se voit prélever a la fois un élément tumoral est

un élément sain, la loi autorise en outre les porteurs totalement sains a faire « don » de tissus.

16 | es mécanismes de gouvernance et les biobanques populationnelles : Etablir un cadre de confiance, Wallace
S., Bédard K., Kent A. et Knoppers B.M. ; (2008) 6:2 GenEdit, 1-11.



A un stade supérieur, d’autres impératifs viennent relayer les droits de la personne
comme la « bioéquité », c’est a dire I’acces de tous a la ressource biologique notamment
humaine. Il apparait nécessaire de ne pas se contenter d’une forme d’appropriation en vue de
spéculation qui conduirait a long terme a dévaloriser 1’intérét scientifique de ses collections.
L’avis 77 du CCNE appelle a I’invention d’un statut spécifique des échantillons biologiques,
proche de la propriété. Cette position, intéressante, permet en effet de penser 1’intervention de
I’Etat. L’égalité d’accés aux soins et la solidarité conduisent nos instances éthiques a préconiser
des garanties Iégislatives nouvelles, notamment dans le domaine des thérapies cellulaires®’28,
Toute forme de qualification relative aux collections est déterminante pour le statut des
biobanques : on y parle de choses communes (sans nécessairement les ouvrir & tous), ou de
patrimoine commun, ou encore de propriété éminente=. Toutes choses que Francois Ost nomme
« transpropriation »1%%° pour caractériser la consécration d’un véritable droit d’accés aux
ressources biologiques comme droit fondamental (dérivé du principe de dignité) s’exercant
collectivement et publiquement garanti par les pouvoirs exorbitants de 1’Etat ou par des réseaux
de contrats donnant naissance a des sortes de fondation d’utilité publique.

Certaines associations de malades, particulierement aux Etats-Unis, revendiquent
aujourd’hui la titularité des brevets obtenus a partir de leurs échantillons biologiques. D’autres
créent leurs biobanques comme par exemple Eurordis (European Organisation for Rare
Diseases) ou Eurobioank crée par I’AMF grace au Téléthon (prés de 400 000 échantillons).
C’est aussi ce a quoi aspirent les « peuples autochtones » dont les particularités génétiques, fort
convoités, sont mises en évidence grace a des banques de populations dont ils demandent le
contrélex.

Il semble que notre société ait accepté I’intervention de 1’Etat, mais la forte tendance a
I’isolement de I’individu se conjugue avec la demande d’une autonomie toujours plus complete
pour fonder de fortes contestations. On dénonce, parfois vivement, ce qui est analysé comme
une régression vers 1’instauration d’un ordre moral?. Les Etats ne pouvant plus asseoir leur
action sur I’ordre public recourent plus souvent a la solidarité. Ils préférent mettre en avant

I’objectif de solidarité sociale, rappelant que les choix des uns ont un impact sur ceux des autres.

17 CCNE, Avis n° 105 du 9 octobre 2008, « Questionnement pour les Etats généraux de la bioéthique ».

18 Judith ROCHFELD, « Entre propriété et acces : la résurgence du commun », in La bioéquité, préc., p. 69 ;
Cédric GROULIER, « Quelle effectivité juridique pour le concept de patrimoine commun ? », AJDA 2005, 1034.
9 In La nature hors la loi. L écologie a I'épreuve du droit, Paris, la Découverte, 2003,

20 Marie-Angele HERMITTE, “Souveraineté, peuples autochtones : le partage équitable des ressources et des
connaissances », in La bioéquité, préc., p. 115.

2L Comme I’écrit M. MARZANO (L ’éthique appliquée, p. 92), les libertaires transforment « le « tu ne dois pas »
du passé moraliste en le « tu dois » du présent libertaire. »



Le rappel de I’existence d’interdépendances sociales se double du discours relatif au devoir
collectif de protéger les plus vulnérables. Notre droit multiplie donc les régimes dérogatoires
concernant les incapables, mineurs et majeurs, ou les personnes en situation de vulnérabilité :
femmes enceintes, détenus... La solidarité pourrait ainsi devenir un vrai principe de

légitimation de I’existence méme du biodroit.



