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Mercredi 25 novembre 2009
JAE du CCNE
Travail avec les lycéens. Modérateur : Pierre Le Coz, vice-président du CCNE

Entre I’lhomme réparé et I’lhomme augmenté ?
(Séance du matin) :

« L’homme augmenté » : « Human enhancement » : ou s’arréte la réparation de I’homme, et
oll commence son augmentation ? Le « réve » de I’« Human enhancement » créé des bulles
technologiques, est rentable financierement, attire les « business angels » ...

L’homme augmenté, oui mais ??

La technologie fera t elle le bonheur de I’lhomme ? La technologie nous est fondamentalement
étrangere, c’est une extériorité par rapport a I’humain, a son corps, a son esprit, a son
psychisme, a son mental. La recherche de I’intériorité est la recherche de toute sagesse, depuis
des millénaires.

Réparation et augmentation de I’homme : ou situer les frontieres ?

On assiste a un progrés asymptotique de la technologie. On cede a toutes les sirenes de la
technologie. Nous devenons insupportables & nous-mémes, nous sommes préts a emboiter le
pas a n’importe quel fantasme pourvu qu’il nous débarrasse de nous-mémes. On a honte de
nous car les machines sont plus efficaces que nous !

Honte d’étre soi devant les machines ! L’environnement « machinique » laisse I’étre humain
(sauf les geeks !) sur la touche.

Les lycéens sont sensibles a ce theme. Le tout-technologique leur parait suspect. Il constitue
une limitation des libertés individuelles ...

Travail avec les lycées

(Séance de I’aprés-midi) :

14h : Centre international de Valbonne, Nice Sophia Antipolis, et Lycée Estienne
d’Orves, Nice : « Procréation et Anonymat ». Eléves de 1° ES (économie) et de 1° S
(sciences).

Theme de I’anonymat dans le cas du don de sperme. Cadre : fécondation « in-vitro » (FIV).
La procréation médicalement assistée (PME) détournerait les couples de I’adoption, et
forcerait la nature (argument de certains éléves : beaucoup d’enfants attendent une famille
pour les adopter, or on préfére « forcer la nature ». A cela, certains éleves ont répondu que la
loi frangaise rendait I’adoption trés difficile!). Le témoignage de médecins, d’apres les
éleves : les couples préferent avoir des enfants de leur propre sang plutdét que d’adopter.
Argumentaire en ce sens: I’enfant congu avec un tiers donneur subirait «une double
injustice ».
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Des éléves prennent position contre la levée de I’anonymat : les gamétes donnés ne sont pas
des parents ; les parents qui ont élevé les enfants sont les parents ! Dans ce cas, la filiation est
une construction sociale, elle ne concerne pas le pere biologique. Si I’enfant n’a pas
connaissance de son mode de création, il se construira avec ses parents sociaux. Autre
argument : prendre une part de I’histoire de cet enfant, c’est lui prendre une part de son
humanité, donc on doit autoriser levée de I’anonymat.

Point sensible du débat : sélection des embryons dans la fécondation « in vitro » (FIV). Les
éleves sont en faveur de la levée de I’anonymat dans I’ensemble, mais avec des garde-fous.
On assiste au déploiement d’un éventail de positions dans la classe :
- Rejet en bloc des techniques : 1*® catégorie,
- Compromis : levée de I’anonymat avec garde-fous
- Des éleves pensent que la loi devrait changer: a partir du moment ou on a dit a
I’enfant que son pére social n’est pas son pére génétique, il faut lever I’anonymat du
donneur de gamétes. Risque : diminution drastique du nombre de donneurs de
gametes. Mais ici les éléves choisissent d’assumer le risque.

Question d’André Comte-Sponville, philosophe, membre du CCNE :

Y-a-t-il une position qui permet de concilier tout le monde ? Réponse des éleves : Les éleves
participant au débat, dans leur ensemble, n’ont pas changé de point de vue entre le début et la
fin des débats, car le leur reflete leur éducation, leur « morale ». Donner des droits, tout en
interdisant dans une certaine limite : voila le consensus. Les éléves ont recueilli des
témoignages de médecins de I’Agence de la biomédecine (ABM) spécialistes du sujet. On
n’aurait pas de vrai retour d’expérience sur ce que vivent les enfants. Les vécus seraient tres
différents et ne permettraient pas d’avoir une solution tranchée. Il faut donc garder le débat
ouvert ! Les éléves opposés a la PMA constituent une minorité.

14h30 : Lycée JV Poncelet, Saint Avold : « La perception du handicap ». Eléves de 1% L
(section littéraire).

Ce lycée accueille des éléves handicapés. Réflexion menée : entre handicap et maladie : la
frontiere est floue. Ne sommes-nous pas tous des handicapés de situation ? La réflexion
menée par les éléves tend a intégrer le handicap dans le normal. Qu’est-ce que la normalité
quand on parle de I’humain ? Deux personnes peuvent-elles étre strictement semblables ?
Entre deux individus, il y aura toujours une différence, si infime soit-elle. L’éleve handicapé
est un eléeve «différent» comme un autre! Comment poser un regard normal sur le
handicap ? Ces éléves le font tous les jours. Certains sont venus parler au nom de camarades
handicapés, qui n’étaient pas représentés parmi les « orateurs » ...

= Blog créé par Guillaume, éleve de ce lycée (1° ES) : handi21esiecle.skyblog.com
(Si quelqu’un trouve ce blog, merci de m’envoyer le lien ; je ne I’ai pas trouvé !)

Citation en conclusion : « La résilience, c’est I’art de naviguer entre les torrents ».

A la suite de cet exposé sur le handicap, une éléve est intervenue. Un de ses proche a eu le
vaccin contre I'hépatite B, témoigne-t-elle, et depuis il souffre d’une sclérose en plaque,
maladie trés invalidante. Courageusement, cette éleve demandait quelle vision la société a, et
quelle contrepartie elle peut donner, sur / pour ce handicap qui est vécu comme une injustice,
un tort infligé. "Ce n'est pas comme si ce handicap lui venait de l'intérieur”, a-t-elle dit. Tres
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émouvant. Silence religieux dans la salle. Le vice-président du CCNE a répondu que ... c'était
une question tres difficile.

15h: Lycée St Michel de Picpus, Paris. « Diagnostic prénatal (DPN) et diagnostic
préimplantatoire (DPI). L’exemple de la chorée de Huntington ». Eléves de Terminale.

« La chorée de Huntington, aussi connue sous le nom de
maladie de Huntington, est une maladie héréditaire incurable
d'évolution inexorable vers la mort. Cette maladie ne se
développe, le plus souvent, que chez les personnes agées de
40 a 50 ans. Elle se traduit par une dégénérescence neuronale
affectant les fonctions motrices et cognitives aboutissant a
une démence. Ces manifestations psychiatriques de la
maladie s'accompagnent de manifestations neurologiques
avec, chez le sujet éveillé, des gestes incohérents et anormaux
(mouvements choréiques), indépendants de sa volonté, et des
troubles de I'équilibre, une léthargie.

La chorée de Huntington est souvent confondue avec la danse
de Saint-Guy, qui est en fait la manifestation d'une chorée,
quelle qu'en soit la cause. » (Source : Wikipedia)

A I’heure actuelle, on sait prédire, par le dépistage génétique, cette maladie épouvantable.
Mais on ne sait pas la soigner ! La question est donc : faut-il faire le test de dépistage ? Faut-
il, pour de futurs parents atteints par cette maladie, effectuer un DPN afin d’éviter que le bébé
a venir soit porteur des génes de la maladie ?

Le « bébé-médicament » dans le contexte du DPI :

Il faut maintenir la précédente loi tout en informant. Le cadre tres restrictif, défini par la
précédente loi, doit étre maintenu. On assiste a un conflit de valeurs : le respect de la liberté
versus (contre) des décisions transgressives dans un contexte dramatique. Le DPI ne saurait
étre la solution pour le cancer ! La gravité et I’incurabilité de la maladie compte, il ne devrait
pas y avoir de liste. (Le CCNE a rendu un avis dans ce sens tout récemment). Le « bébé-
medicament » ne transgresse pas la formule de Sartre : « L’existence précéde I’essence ». Ce
bébé doit accepter le cadeau qu’on lui a fait a la naissance, en le transformant en don (on lui
fait le cadeau d’une naissance utile : enfin quelqu’un qui sait pourquoi il est né!). A lui de
transformer ce cadeau (un don qu’il n’a pas choisi) en don (un don qu’il a choisi).

15h30 : Lycée Fustel de Coulanges, Strasbourg : « La recherche sur I’embryon ».

Ce brillant exposé, trés clair et tres précis, en méme temps tres complet, réfléchit sur le statut
de I’embryon humain. Il y a les opinions personnelles, philosophiques, religieuses. Il est
impossible de dissocier I’embryon de qui il est, de qui il va devenir — donc de son étre et de
son (potentiel) avenir ou devenir. La recherche se fait sur des embryons surnuméraires, qui
restent aprés une fécondation in-vitro, ou FIV. Leur destin (trois possibilités) : la congélation,
la destruction, ou le don. Ces embryons surnuméraires sont tous issus d’un projet parental.
Deux solutions : la destruction ou le don d’embryons surnuméraires. La destruction constitue
un moindre mal si la congélation ne sert plus a rien. Le don peut se faire a une autre famille
ou a la recherche. La plupart des « parents » préferent donner I’embryon a la recherche plutét
qu’a une autre famille.
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La loi de 1994 réaffirmée par les lois bioéthiques de 2004 interdit la recherche sur I’embryon,
mais il existe un moratoire dans lois bioéthiques 2004, qui donnent un moratoire de 5 ans aux
recherches sur les embryons surnuméraires, ne faisant plus I’objet de « projet parental ». « Le
moratoire est établi sur une interdiction et non sur une autorisation de recherche sur
I’embryon » (Pr Axel Kahn, généticien, qui demande qu’on tranche). Faut-il d’abord détruire
la vie pour mieux la comprendre ? L’embryon est une personne potentielle. La recherche sur
I’embryon surnuméraire n’est pas a interdire. Cet embryon ne fait plus I’objet de désir
parental.

Intervention du philosophe André Comte-Sponville, membre du CCNE :

« Remarquable exposé. Mais est-ce qu’on fait tous I’objet du désir parental ? » Autrement dit,
il y aurait le « bébé-médicament » et le « bébé-accident » (surtout lorsque la pilule n’existait
pas ! Mais les préservatifs qui craquent, ca existe aussi) ... L’embryon est-il un amas de
cellules, ou une ébauche de vie indépendante du désir parental, ou en tout cas pas
complétement dépendant du désir parental ? Faire don d’un embryon a la recherche, c’est
mettre fin a une vie. Mais le don d’embryon a la recherche peut faire avancer la recherche. La
décision est personnelle.

Le cas de I’assistance médicale a la procréation post-mortem a été abordé :

Dans ce cas, il y a eu dép6t de sperme — déposé dans un Centre d'Etudes et de Conservation
des Eufs et du Sperme (CECOS) - en vue d’un projet parental, avant le déces de la personne
qui a effectué ce dépdt. L’épouse ou compagne du conjoint décédé réclame, apres le déces, le
dép6t, en vue d’une assistance médicale a la procréation post-mortem. Autrement dit: la
compagne veut un enfant de son conjoint décédé. A I’heure actuelle en France, I’assistance
médicale a la procréation post-mortem n’est pas autorisée, afin de ne pas faire naitre
d’orphelins. Néanmoins, la position de la France la-dessus devrait étre revue (pour le moment,
il s’agit d’un refus). Intervention du Pr. Claude Sureau, qui s’est positionné en faveur de
I’assistance medicale a la procréation post-mortem

16h00 : « College lycée élitaire pour tous » (CLEPT), Grenoble : « La bioéthique, débat
citoyen ». Eléves de 1*°,

Cet exposé tres original a permis d’assister a la genése d’un débat citoyen. Des éleves ont
organisé les débats, choisissant un public d’éléves absolument étrangers a toute notion de
biomédecine et de bioéthique, et n’ayant aucune connaissance des lois bioéthiques (pas méme
de ce terme). Tres apprécié des profs de tous les lycées présents (notamment des profs de
SVT, qui ont jugé I’exercice indispensable, ainsi que des membres du CCNE), ce débat a
néanmoins été écouté d’une oreille distraite par d’autres éléves, intervenant sur d’autres
sujets, et jugeant que c’étaient la « des touristes qui avaient mal préparé leur truc. Y-a méme
pas de vrai sujet ! », ai-je entendu chuchoter alentours, notamment de la part de lycéens qui
estimaient, quant a eux, avoir fait un « vrai » exposé sur un « vrai » sujet. Il n’est pas sir que
des lycéens aient déja acquis la maturité et la faculté de distanciation nécessaires pour
apprécier ce théme : une réflexion sur la réflexion. Comment leur en vouloir ? L’autonomie
de I’éleve, c’est un peu I’ Arlésienne de I’Education Nationale ...

Venons-en a I’expose :

Des débats ont été menés entre des groupes d’éléves et des professeurs une fois par semaine.
Il s’agissait de sujets de société, ou de sujets concernant le fonctionnement de I’établissement.

4
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On assiste donc a la genese d’un débat citoyen, racontée par les éleves organisateurs du débat.
Le théme: la bioéthique. Dans cet établissement, les éleves bénéficient de cours de
philosophie depuis le college, ce qui constitue une particularité, la philosophie étant en
principe la seule matiere abordée par tous les lycéens I’année méme du bac. (Ce sujet aussi
devrait faire I’objet d’un débat citoyen. Découvrir une matiére nouvelle I’année du bac ?).
Réflexion des éléves organisateurs des débats :

En quoi les avancées éthiques nous donnent-elles de nouveaux pouvoirs pour les
questionner ? Les questions de bioéthique peuvent-elles aller a I’encontre des valeurs de la
société ?

La marchandisation du vivant peut étre contraire a la morale concernant la vie, la mort,
I’acces a des soins médicaux. Cf. le trafic ou la vente d’organes. Des TPE (travaux personnels
encadrés) ont porté sur les sujets suivants : les méres porteuses (ce sujet concerne les lois
bioéthiques, puisque la question est : faut-il légiférer sur les méres porteuses dans la nouvelle
loi ?), la procréation in-vitro. Certains éléves ont préféré travailler sur d’autres sujets car ils
se sentaient envahis par ces sujets de FIV.

Le principe qui a présidé a I’organisation de ces débats était le suivant : « Découvrir sans
savoir » : les éleves organisateurs des débats ont utilisé une vidéo pour informer des publics
ignorants sur des problémes d’éthique. Y-a-t-il un risque de dérive eugénique avec les DPI ?

Je reprends ici au maximum les mots des éleves qui ont présenté cet exposé passionnant :

Un groupe de base zéro a d’abord été constitué avec les profs. Puis avec des éléves, pour un
groupe de base un, qui ont tous été intéresses. Les réponses ont été assez poussées, pour des
éleves qui n’avaient jamais entendu parler de bioéthique. Groupe de base 1 : le débat a été
difficile a gérer, les éléves organisateurs ont eu I’impression d’étre totalement débordés. Ils
ont eu une perception tres différente de ce qui a été dit, par rapport a la trace écrite qui
reprenait I’essentiel du débat. Ils ont eu I’impression d’un ratage, alors qu’en reprenant la
trace écrite du débat avec leur professeur de SVT, il s’est avéré que le débat avait été tres
riche, ce qui les a surpris. Avec le groupe de base 2, il s’agissait de dépasser les opinions
personnelles, « lorsqu’on élude ce qu’on ferait, nous, sur la question ».

Groupe de base 2 : définition de la bioéthique. Le concept ou mot-clé attendu était
« Réflexion de société », mais les éleves ont parlé de contraintes données par la loi. Les
éleves ont demandé en quoi la société pouvait s’immiscer dans leur vie privée ? La
« réflexion de société » n’a pas été spontanément trouvée. La loi pour cette génération de
lycéens est suspecte par nature : elle oblige, nie les libertés. Le coté de non assistance a
personne en danger avec le DPI n’a pas été bien vu (donc, le cété positif de la loi). D’un
autre coté, le DPI mené a I’excés ne nous ferait-il pas tendre vers un risque
d’eugénisme ?

Le but du débat au sein du groupe de base 2 était de faire passer les éleves de leur
opinion & une réflexion. Comment susciter un débat sans trop informer ? Mener la
danse en dirigeant les idées qui fusent ou qui ne fusent pas. Il peut étre aussi difficile de
provoquer les échanges que de se taire ... Reformulation pour relancer les débats. Un
animateur ne peut pas étre objectif a cent pour cent. Les lois bioéthiques seront
nécessairement a réviser, car elles protegent I’individu, tout en respectant les libertés
personnelles (point de vue / consensus final).
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En posant la question qu’est ce que la bioéthique, les éleves organisateurs du débat ont
été surpris d’avoir tant de réponses! Bioéthique : science de I’avenir, prévention,
préserver les individus tout en gérant les progrés techniques en biologie, I’éthique est
reliée a I’évolution de la science (probléme de morale : la question de I’eugénisme).

A la fin du débat du groupe de base 2, les éleves ont demandé : c’est quoi la bioéthique ?
Cette réaction montre qu’il y a une confusion entre I’objet et I’étude. Les éléves ont fait
de la bioéthique sans le savoir (comme M. Jourdain fait de la prose sans le savoir). Il n’y
a pas de définition de dictionnaire de bioéthique. Quelques éleves n’ont voulu
s’intéresser au debat que s’ils étaient réellement concernés. Refuser de prendre position
sur ce débat est contre-productif, en tout cas, se montrer non concerné peut étre contre-
productif. Car il faut prendre des décisions malgré tout. On est tous enclins a dire : « ¢a
ne me concerne pas personnellement ».

En conclusion : les questions citoyennes appartenant a tous, tout le monde a compris que
ce débat concernait tout le monde. On n’a pas eu de mélange entre religion et
bioéthique, malgré le contexte « multi religions » a I’école. Les €léves attendaient des
réponses pré-formatées. lls n’ont pas pu percevoir les risques de dérive de bioéthique,
les risques de manipuler (loi manipulée ?). « Nous sommes devenus des initiés du
débat ».

Ethique de la discussion. Exposé trés intéressant ! (Réaction du CCNE, vice-président).

Monsieur Jourdain n’est en fait ni un prosateur, ni un poéte. On ne peut pas faire de la
bioéthique sans avoir une définition de la bioéthique. (vice-président du CCNE)

Le Président du CCNE : « La réflexion sur la bioéthique est un outil. 1l faut poser le
probleme dans sa complexité, et je rencontre a travers ces jeunes gens une capacité a
poser les questions dans sa complexité, a ne pas faire de discours réducteurs et pré-
formatés. Les questions d’éthique touchent des questions d’intériorité, ce qui rend
difficile un échange de groupe (le groupe doit étre restreint, en confiance). De la
conception individualiste a la conception socialisée du débat, voila le sens de cet
exposé. »

Une intervenante, professeur de SVT en lycée, a signalé que la bioéthique est inscrite
dans le programme SVT depuis quelques années. Surtout le don d’organes, a partir de
la 3°. Elle a ajouté: «Ce travail de débat est exceptionnel mais indispensable. Cette
forme d’apprentissage devrait figurer dans les programmes de I’Education Nationale
francaise, pour tous les établissements scolaires du secondaire. »

Une auditrice : les femmes posent des questions ; les hommes créent des concepts. Est-ce
un cliché, ou la réalité ? Réponse des éleves : le débat n’était pas orienté filles-garcons,
mais plus par rapport a des opinions divergentes. Un éleve signale méme : « Non, dans le
débat, il n’y a pas eu de rapport sexuel » [sic!] ...

16h00 - 16h30 : Lycee Grand Chénois, Montbéliard : « Un cas de refus de greffe. »
16h30 - 17h00 : Lyceée polyvalent Marseilleveyre, Marseille : « Le don ».

Se reporter a I’enregistrement audio figurant sur le billet de blog « Journées Annuelles
d’éthique du CCNE » : les deux présentations ont été effectuées conjointement : d’abord un
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exposé sur le don, concernant le don de gametes, puis le don d’organe de son vivant (rein,
lobe de foie), puis un exposé sur un cas de refus de greffe, a I’exemple d’un cas qui s’est
produit durant I’été 2009 en Grande-Bretagne :

« Gary Reinbach, 22 ans, est décédé d'une cirrhose avancée du foie, a I'University College
Hospital, a Londres. Le jeune homme, alcoolique depuis le divorce de ses parents survenu
alors qu'il avait 13 ans, se serait vu refuser par les médecins une greffe de foie qui aurait fait
passer ses chances de survie de 30 pour cent a 75 pour cent. Il n'aurait pas eu l'occasion de
prouver qu'il était capable de tenir six mois sans alcool, ainsi que l'exigent les regles
d'admission a la greffe de foie. 'Ce cas souligne le dilemme auquel font face les docteurs,
précise un communiqué de l'organisme public chargé d'aider a attribuer les dons, NHS Blood
and Transplant. lls doivent prendre des décisions difficiles sur qui va tirer le mieux parti d'un
nouvel organe et qui va prendre le meilleur soin d'un cadeau si précieux'. Alors que 8.000
personnes attendent aujourd'hui un organe en Grande-Bretagne, la ministre de la Santé
Patricia Hewitt a recommandé aux médecins de 'soigner les patients en fonction de leur style
de vie' et d'éviter les opérations sur les obéses ou les fumeurs 'qui mettent plus de temps a
récupérer'. Pour le Pr Nady Hakim chargée de transplantation a I'n6pital de Hammersmith a
Londres, Gary n'a pas été opéré parce qu'il 'était trop malade. Sinon, je ne peux pas penser que
des médecins auraient laissé mourir un si jeune garcon. Je pense que les docteurs ont
considéré qu'une opération l'affaiblirait’. »

Comme il s’agissait d’un cas de « binge drinking », c’est le professeur d’anglais qui a encadré
la réflexion et les recherches des éléves.

Comment trancher entre justice inhumaine et injustice humaine ?

Un chirurgien qui a effectué beaucoup de prélevements d’organes par le passé a signalé, a la
suite de I’exposé, combien il était insupportable d’avoir a demander aux familles confrontées
a la question du don d’organes vitaux leur accord pour le préléevement. A cette occasion, il a
été rappelé que si un registre du oui, permettant de s’inscrire comme donneur d’organes a son
déces, a €té mis en place dans divers pays européens, ce registre n’a pas prouvé son efficacité.
La carte de donneur n’ayant pas valeur légale en France, I’accord des familles est
systématiquement demandé, que le potentiel donneur d’organes vitaux soit porteur d’une telle
carte ou non.

Il me semble qu’on pourrait rappeler que I’accessibilité aux organes ne va pas de soi, et que
donc ce questionnement des familles est fondé.

17h30 - 18h00 : Lyceée international, Saint-Germain-en-Laye : « Les nanotechnologies,
informer sur I’invisible. »
Mode choisi : I’humour, nous a-t-on signalé d’emblée.

Un grand bravo a ces éleves qui ont présenté sous forme de saynéte une problématique riche
et complexe : les nanotechnologies, le pour et le contre, qu’en sait-on vraiment ? Tout est
parti d’un simple tube de creme solaire, contenant « de la nanotechnologie ». Alors, que faut-
il craindre? Une ou des substances mutagéne(s) (du latin, littéralement origine de
changement), qui est (ou sont) un agent qui change le génome, au risque de développer un
cancer ou une maladie génétique ? Ou, tout simplement, comme le fait remarquer I’ingénu de
service, plein de bon sens, le ... coup de soleil ?



