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À Arnaud, Enguerrand, Charles, Marie †…
le meilleur de mon petit monde




Introduction


Nous sommes à l’aube d’une nouvelle ère de l’histoire humaine.



L’homme a pris la vie entre ses mains

Les biotechnologies – les technologies du vivant – placent entre nos mains un pouvoir immense. Nous arrivons désormais à modifier la vie, dès son commencement, à cet instant originel où un nouvel être humain est créé.

Jusqu’il y a peu, chaque être humain ayant foulé de sa vie notre planète-terre était conçu par la fusion des corps et des gamètes d’un homme et d’une femme, générant un big-bang humain : la création d’une première cellule animée d’un principe de vie façonnant son développement dans le corps maternel, conduisant à sa naissance, après une aventure de neuf mois dans laquelle Mère Nature avait son mot à dire.

Un basculement inédit se met en place, sous nos yeux, en ce début de troisième millénaire. En disposant de nouveaux pouvoirs dans le processus de procréation, nous avons développé la possibilité de créer des bébés sur mesure, de modifier notre propre nature, la nature humaine, et de prendre la main sur notre évolution. Ce n’est plus de la science-fiction : les premiers bébés génétiquement modifiés sont déjà nés.

Les avancées de la science et la créativité humaine ont permis d’incommensurables progrès techniques.

Mais la technologie s’emballe, s’impose, doit réparer ce qu’elle-même abîme, combine l’offre dictant la demande, façonne nos modes de vie et nos pensées, nous domine et nous entraîne dans sa propre logique. C’est ainsi que se construit la société technique.

Technologie et économie, main dans la main, nous conduisent vers un « progrès » que rien n’arrêterait, et que la politique, soumise ou aveuglée par ses intérêts immédiats, finit par considérer comme inéluctable.

Ce renversement, personne ne l’a vraiment décidé. Il ne figurera aucune date précise de son avènement dans les livres d’histoire. Il n’y aura aucun inventeur dont le nom passera à la postérité pour son inestimable contribution. Non. Après s’être lentement mise en place, l’ère du bébé sur mesure advient, l’air de rien…

Au cœur de la tourmente, l’embryon humain.

L’histoire a commencé comme ça : la science est venue à la rescousse de l’immense souffrance du berceau vide, quand, pour des raisons médicales, l’enfant ne vient pas au cœur du couple qui l’espère. Alors, l’éprouvette a remplacé la couette, l’expert le père et l’étuve a pris la place de l’enceinte mater-nelle. L’embryon a commencé à être cultivé et trié.

Et le basculement s’est amorcé.

D’autres ont revendiqué ce droit, dans toutes les situations, y compris celles n’ayant aucun rapport avec l’infertilité. Le marché s’est ouvert. Des gamètes se donnent et se vendent, des ventres se troquent, des bébés s’échangent.

Petit à petit, le contrôle qualité s’est intensifié. L’embryon est passé au crible et à la loupe, on essaie de décrypter son ADN, espérant y lire comme dans une boule de cristal ce que sera sa vie. Vaudra-t-elle ou non la peine d’être vécue ?

Et voilà que, déjà, on le conçoit amélioré, « augmenté », répondant à des critères que d’autres choisiront pour lui. Pour cela, sa fabrication pourra être sous-traitée aux scientifiques, maniant de savants calculs, des gamètes artificiels, des algorithmes, des techniques de modification de l’ADN…


Sommes-nous sur le point de concevoir une Humanité nouvelle ?



Le monde des meilleurs

Le bébé sur mesure, c’est tout à la fois le bébé qu’on fabrique à tout prix et le bébé parfaitement normalisé selon des critères prédéterminés. Finalement, les deux faces d’une même médaille dans laquelle miroite une tentation de toute-puissance.

Est-il vraiment souhaitable d’améliorer le capital génétique de nos enfants, en imaginant les rendre plus grands, plus résistants, plus performants ? Mais au nom de quoi s’opposer aux libertés individuelles des commanditaires décidant de la fabrication d’un bébé amélioré, si on part du principe, par ailleurs invérifiable, qu’il en sortira « meilleur » ?

À quoi ressemblerait ce « monde des meilleurs » : un monde où les êtres humains, en plus d’être triés pour obtenir le droit de naître, seraient améliorés, voire « augmentés » ?

Cet essai a pour ambition de poser un constat sur ce qui se pratique ou fait déjà l’objet de recherches, et pour-rait donc advenir à plus ou moins court terme. Il veut alerter sur le champ des possibles que la technique, si elle reste en roue libre, déroulera sous nos pas. Il pose aussi des pistes de réflexion sur l’impact que ces nouvelles biotechnologies pourraient avoir sur les générations à venir et pour la société qui se construira autour d’elles.

Se savoir créé sur mesure peut-il modifier la manière dont l’enfant comprend et accepte sa propre histoire ? Ces techniques et surtout la « mentalité » qu’elles supposent peuvent-elles impacter les relations interpersonnelles, entre parents et enfants, entre programmeurs et program-més, voire, bien au-delà, bousculer le corps social dans sa globalité ?


Sans regretter le monde d’hier ou regarder béatement s’ouvrir devant nous un futur technocratique, nous devons imaginer demain pour agir aujourd’hui.



Un sursaut éthique pour l’humanité

Les défis sont immenses, et viennent questionner la liberté et la responsabilité humaines. L’homme est-il capable d’orienter son action, de limiter sa propre puissance, de se donner des garde-fous, de dire non, de se protéger de lui-même ?

Ce que sera le monde dans les années à venir sera largement ce que nous en déciderons aujourd’hui ; pouvonsnous laisser ces questions à quelques financiers, spécialistes, politiques, industriels, scientifiques… ?

Cet essai ne prétend pas prédire l’avenir, ni affirmer que toutes les recherches en cours aboutiront nécessairement en essais sur l’homme – ou plutôt – en essais d’hommes… Ce serait courber l’échine et faire trop d’honneur à la loi de Gabor – du nom du prix Nobel qui l’édicta : « Tout ce qui est techniquement possible sera nécessairement réalisé. »

Cet essai décrit ce qui est sur le point d’advenir, afin, précisément, d’agir pour que la déformation de l’humanité sur laquelle il entend alerter n’advienne, justement, jamais…

Contre le fantasme de toute-puissance et de démesure, parions plutôt sur le bon sens, l’intuition et l’intelligence des hommes de notre temps et des générations qui suivront, dont nous sommes déjà responsables, pour réfléchir, travailler et avancer au service d’une vérité qui protège la liberté, nos libertés, grâce à des limites sur lesquelles nous pouvons tous nous accorder.

« Quel homme voulons-nous dans le monde de demain ? » : là est la question.

Elle se pose à chacun d’entre nous et nous offre, peutêtre, une formidable opportunité de ressaisir la spécificité de l’homme qu’il nous faut protéger.




1re partie

De la couette à l’éprouvette

Les méthodes d’assistance à la procréation sont nées de la rencontre entre la science et la souffrance vécue au cœur du couple, quand l’enfant se fait attendre. Le désir d’accompagner et de soigner les troubles liés à l’infertilité est devenu une spécialité à part entière.

Une remarquable déontologie a toujours imprégné la médecine, une forme de noblesse habite ce métier devenu, avec l’accumulation des connaissances et des progrès, un art au service du soin et des malades.

Au départ, les couples infertiles demandaient juste à pouvoir avoir un enfant, comme tout le monde. Ni plus beau ni meilleur. Juste un enfant. Leur enfant. Tout simplement. Quelle aspiration plus normale, plus légitime ?

Au départ, la vocation de la médecine est d’aider ces couples à concevoir cet enfant. Ni plus beau ni meilleur. Juste leur enfant, celui que leur amour aurait dû faire naître naturellement ; si tout allait bien.

Et puis, le basculement a commencé à s’opérer. L’infertilité n’est plus la seule raison pour accéder à la procréation assistée. D’abord subie, car ressentie comme unique alternative, la procréation assistée est aujourd’hui choisie, pour ne pas dire exigée. Le désir d’enfant s’est absolutisé. La science a commencé à trier ses enfants. Et la technique s’est emballée. Du sexe sans bébé au bébé sans sexe : la technique a pris les rênes. Et la procréation devient de plus en plus artificielle.

L’infertilité en marche : l’homme, une espèce en voie de disparition ?

L’augmentation de l’infertilité des hommes et des femmes est une réalité bien douloureuse, en particulier dans les pays les plus industrialisés et les plus pollués. Elle affecte de plus en plus de couples dont la souffrance et les difficultés, bien réelles, méritent d’être accompagnées et, si possible, soignées.

La qualité du sperme des Occidentaux a chuté de moitié ces quarante dernières années. Cette donnée inquiétante fait dire à certains que « l’Homme serait une espèce en voie de disparition ».

En France, les études menées à partir des données des Centres d’études et de conservation des œufs et du sperme (Cecos) indiquent que, dans certaines régions, les baisses de la concentration spermatique ainsi que de la mobilité des spermatozoïdes morphologiquement normaux sont significatives.

Human Reproduction a publié les résultats de 185 études issues de 50 pays concluant à une baisse continue de concentration en spermatozoïdes de l’ordre de 32 % au bout de dix-sept ans de suivi1. Malheureusement chez l’homme, on observe aussi une augmentation des malformations géni-tales2 et de l’incidence du cancer des testicules3.

L’infertilité féminine est aussi en constante augmentation. Si elle est très souvent liée à l’augmentation de l’âge des premières tentatives de grossesse, d’autres causes viennent perturber le démarrage d’une grossesse elle-même : les troubles utérins, de la fonction ovarienne, l’endométriose par exemple. Les malformations utérines existent mais sont rares. Plus fréquents sont les polypes, les fibromes, une glaire cervicale défaillante et les phénomènes d’adhérence (synéchies) consécutives à des avortements ou des traitements chirurgicaux de fausses couches. Parfois, on ne trouve aucune cause d’infertilité ; des phénomènes psychiques sont alors évoqués, qui restent mal compris, mal identifiés et bien difficiles à vivre par les couples concernés.

Masculines ou féminines, les causes de l’infertilité sont principalement liées à nos modes de vie (stress, tabagisme, alcool, sédentarité, obésité) et à la pollution environnementale : pesticides, métaux lourds, élimination de la pilule contraceptive dans les écosystèmes naturels, etc. Sont particulièrement pointés du doigt les perturbateurs endocriniens qui inondent notre quotidien et attaquent nos cellules, y compris in utero. L’appareil génital masculin se forme chez le fœtus à la douzième semaine, et malheureusement certains xénœstrogènes – des substances chimiques qui « miment » les hormones féminines – bouleversent le développement normal de l’appareil génital du petit garçon en construction. Il en résulte parfois des testicules qui ne descendent pas correctement ou l’apparition de caractéristiques de l’appareil génital féminin bloquant la fertilité.

La (re)production artificielle en marche

Pour contourner ces problèmes d’infertilité, les techniques d’assistance médicale à la procréation (AMP) se développent. En France, en 2015, 145 255 tentatives d’AMP ont eu lieu, aboutissant à la naissance de 24 839 enfants, correspondant à un taux de succès de 17,1 %, toutes méthodes confondues. En moyenne, il aura fallu créer 18 embryons pour une naissance.

Cela correspond à 3,1 % des naissances. De nos jours, 1 enfant sur 32 n’est pas conçu lors d’une relation sexuelle mais par l’intermédiaire d’une technique d’AMP4. Ces chiffres s’amplifient régulièrement.

L’infertilité augmente, c’est un fait, et le regard porté sur l’infertilité évolue aussi. Lorsque le corps ne répond pas instantanément par le démarrage d’une grossesse dès la fin d’une contraception, celui-ci a tendance à être regardé comme une « anomalie » interférant dans un projet. Et cette anomalie passe alors rapidement dans les mains de la médecine et des biotechnologies, plutôt que d’être, dans un premier temps, confiée à la patience et à la parole réconfortante permettant l’attente. Si bien que certains couples, qui auraient pu surmonter par l’amour l’épreuve de la patience, se retrouvent dans le tourbillon de la technique, sans que leurs questions ou leurs désirs soient toujours entendus, respectés ou accompagnés. Ainsi embarqués, comment s’auto-riser à envisager d’autres solutions ? La science alimente sans cesse l’espoir, tellement compréhensible, d’avoir son propre enfant. Même dans des situations impossibles.

Les techniques de procréation artificielle impactent émotionnellement, physiquement, psychologiquement les couples qui veulent ou doivent y avoir recours. Ils témoignent souvent de leur souffrance, de ce qu’ils nomment eux-mêmes bien souvent « un parcours du combattant », nombre d’entre eux – trois couples sur quatre – restant malheureusement sans enfant à l’issue d’un processus long et douloureux.

Probablement que la prétendue toute-puissance de l’AMP et l’offre des techniques disponibles sur le marché ont déjà créé autant de souffrance et de frustrations qu’elles n’en auront résolues, en entretenant le désir d’enfant, et créant même ce désir là où celui-ci n’aurait pu advenir (femmes dont le mari est déjà décédé mais ses gamètes congelés, femmes ayant dépassé l’âge de procréer, etc.).

Jusqu’où ce désir peut-il aller ?


La FIV a été une réalisation extraordinaire mais elle ne touchait pas seulement à l’infertilité. Il y avait aussi un enjeu sur les cellules-souches et sur l’éthique de la conception humaine. Je voulais trouver précisément qui avait le dernier mot, était-ce Dieu ou bien les chercheurs dans leur laboratoire ?



Robert G. Edwards, « inventeur » de la FIV,
discours prononcé le 24 juillet 2003
à l’occasion du 25e anniversaire
de Louise Brown, premier bébé-éprouvette
du monde, qu’il a contribué à créer.

Nos désirs sont désordres

La fonction de reproduction est la seule fonction du corps humain qui se vit à deux, dans l’altérité sexuelle. Pour toutes les autres fonctions, le corps est autonome. Auparavant, le désir d’enfant c’était « à deux » ; maintenant, ce désir tend à s’individualiser, comme si la reproduction était un attribut de la personne elle-même.

Dans l’AMP, le laboratoire remplace le lit et le biologiste le père. L’union des corps n’est plus l’origine de la fécondation. La procréation s’est, petit à petit, coupée du corps du père et de la mère. Elle est remplacée par l’union de parties de ces corps.

La procréation se coupe aussi du temps : la congélation du sperme, des ovocytes ou même des embryons installe des disjonctions temporelles dans la conception des enfants.

Ces ruptures (corps et temps) offrent à la science une domination sur la procréation, un pouvoir qui l’entraîne dans cet emballement à vouloir répondre à tout prix au désir d’enfant, en allant même, parfois, au-delà de la demande, techniquement parlant. Cette mainmise s’accompagne, culturellement, d’une forme de toute-puissance qui fait du « désir » la seule condition nécessaire à toute revendication.

Les années soixante et soixante-dix ont amené la contraception et la libéralisation de l’avortement pour répondre à la demande de ne pas avoir d’enfants quand on n’en veut pas. Les années soixante-dix et quatre-vingt ont apporté, quant à elles, l’émergence des techniques d’assistance à la procréation, la fécondation in vitro (FIV) en particulier, pour pouvoir répondre à la demande d’avoir des enfants quand on en veut.

L’ère de « l’enfant si je veux, quand je veux » nourrit le sentiment d’une forme de « droit à l’enfant » dans nos sociétés. Le désir d’enfant, le désir d’avoir un enfant, est le désir humain le plus naturel, l’un des plus forts qui soit, l’un des plus beaux. Mais les biotechnologies sont en train de modeler et de transformer ce désir. Dans la situation où un homme et une femme se rencontrent, s’attirent, s’aiment, choisissent de partager leur vie, chacun voyant dans l’autre celui avec qui il souhaite fonder une famille, le désir d’enfant « n’est pas premier », c’est le désir d’avoir un enfant avec cette personne qui est premier. Avec la possibilité désormais offerte d’avoir accès à un don de sperme, à la gestation pour autrui, et la manière dont l’embryon est aujourd’hui chosifié, le désir a muté. C’est le désir d’avoir un enfant qui devient premier. Quels que soient les procédés employés.

Ce désir devient une forme de domination, un absolu devant lequel la politique, le droit et même la solidarité nationale (par le financement via l’assurance-maladie, par exemple) devraient se coucher.

Le désir peut être parfois si totalitaire qu’il devient celui qui donne ou refuse la vie. Les symptômes de conditionnements dont souffre notre société autour de la maternité en témoignent : il est de plus en plus fréquent – et c’est même souvent la première question des obstétriciens – de classer immédiatement les grossesses en deux cases : les désirées et les non désirées. De plus en plus, c’est le « projet parental » qui donne existence à l’embryon, qu’il existe déjà physiquement et concrètement ou pas encore. C’est l’abandon d’un projet parental sur un embryon qui peut le transformer en matériau de recherche sans que la nature même de l’embryon n’ait évolué. Un ancien directeur d’un Cecos, aujourd’hui membre de l’Académie nationale de médecine et du comité d’éthique de l’Inserm, soutient par exemple que : « l’embryon n’existe pas en lui-même mais en fonction des raisons pour lesquelles il a été créé5 » que « la valeur morale d’un embryon ne dépend pas d’abord de ses caractéristiques propres mais de ses propriétés relationnelles (le projet des parents)6 ».

Ainsi, si c’est le projet qui octroie « la vie », nous comprenons mieux l’émergence puissante de la tentation du bébé sur mesure. Du désir du bébé à tout prix. Du désir du bébé parfait.

Un bébé parfait


Bientôt, ce sera un péché pour des parents d’avoir un enfant qui porterait le lourd fardeau d’un désordre génétique.

Robert Edwards, Prix Nobel de médecine 2010, pionnier de la FIV



En France, la grossesse fait l’objet d’investigations poussées, des examens souvent anxiogènes pour les femmes et les couples. Les fœtus sont passés au crible, le nombre d’examens parfois invasifs le démontre. 0,5 à 1 % de fausses couches sont à déplorer à la suite d’une amniocentèse, un examen qui conduit à la perte de deux enfants indemnes pour l’avortement volontaire d’un enfant atteint. Récemment, la tentative de mise en place d’une forme de traçabilité7 des fœtus trisomiques 21 est venue aggraver psychologiquement la pression exercée sur les couples. On peut se demander quelles seront les prochaines anomalies qui seront traquées de la sorte et quelles injonctions viendront peser sur les futurs parents avant ou pendant les étapes de procréation de leur enfant.

Les méthodes de diagnostic prénatal se multiplient. Un institut de génomique chinois travaille sur le séquençage du génome des fœtus in utero, réalisable dès le premier trimestre de grossesse, en utilisant un prélèvement de sang maternel, dans lequel circulent des cellules du fœtus8.

Relevons un échange emblématique de la pression sociale actuellement si répandue. Il a eu lieu entre une avocate du barreau de Bruxelles, membre du Comité consultatif de bioéthique en Belgique et présidente de l’Association belge pour le droit de mourir dans la dignité belge (ADMD), et un journaliste. Elle tweete : « J’avais hésité à l’écrire mais vous m’y contraignez : quid de la terrible responsabilité des parents qui décident de la naissance d’un enfant trisomique, responsabilité vis-à-vis de l’enfant, de sa fratrie et de la société9 ? »

On observe ainsi un retournement complet. Le responsable ce n’est plus le hasard, ce petit chromosome 21 en trop. Non, le responsable devient le couple des parents. Quelle responsabilité ont-ils, pourtant ? Aucune. La trisomie 21 est un accident génétique imprévisible. La figure dialectique dans cet échange est « le transfert de responsabilité », ici assez emblématique de ce que nous observons, culturellement, autour de l’accueil du handicap. Ainsi, ceux qui choisissent d’accueillir leur enfant malgré un problème de santé décelé avant la naissance « portent une responsabilité vis-à-vis de l’enfant, de la fratrie, de la société ». N’est-ce pas un raisonnement terrible ?

La recherche d’un bouc émissaire est un travers omniprésent dans les relations humaines. Si ce « responsable » vers qui on se tourne est « la nature » ou « le hasard », ou « la malchance », ne voit-on pas les choses différemment ? Ne voit-on pas alors les parents comme victimes, tout comme l’enfant, de ce qu’on peut voir comme une épreuve ou même une injustice ? Alors, c’est la solidarité de la communauté humaine qui peut être requise, pour les soutenir, par des structures d’accompagnement, de soins, de prises en charge spécifiques, comme lorsque la maladie ou un accident frappe un enfant.
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