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| nt r oduction

1. L' aut eur espere pouvoir contribuer a la consolidation et a la pronotion
des droits de |'homme et de sa dignité en dénontrant qu' une coexi stence
bénéfique et fertile entre les progrés de la science et de la technique

et les droits de |'homme et sa dignité est possible et souhaitable. A cet
effet, la science doit étre, conme elle |'est, au service de |I'home.

2. Prenant comme point de départ |es préoccupations actuelles de la
comunaut € international e quant aux effets indésirables des progrés de |la
science et de la technique, |'auteur s'efforce de dégager |es points sur

| esquel s un accord est établi. Il s'inspire égalenent de ce qui a été écrit

sur le sujet pour nontrer les lacunes de la | égislation internationale et
proposer une démarche pour |es conbler.

3. Les progrés de |la science et de la technique ont été et sont initiés par
| " horme, étre nuni de capacités de rai sonnenent, de déduction, de conposition
structurée, d' accunul ati on des connai ssances et de synthése. Ces progreées

lui ont donné les noyens d' aplanir |les obstacles, d' élargir ses horizons, de
découvrir I'"infiniment petit et de repousser ses espérances vers |'inpossible
dans tous | es domai nes.
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4, Ainsi, |"homme qui croyait aux forces des choses pour |es adorer a
découvert, en faisant progresser |la science et la technique, que |es choses
sont inertes en elles-nénes et non fécondes, et que |les capacités, les
conpétences et la procréation |lui appartiennent, et qu' en nettant en oeuvre

et en dével oppant sa science et ses techniques, il peut en tirer le plus grand
profit, non seul enent pour |ui-nméne, nais aussi pour |'ensenble de |la société
dans laquelle il nene son existence. Il en a conclu que | e sacré ne peut pas

appartenir aux choses, nais a |'honmme qui peut créer, inventer, nodifier et
faire disparaitre les choses et les autres étres vivants. Certains sont allés
jusqu'a dire que |'action de la technol ogie inventée par |'homme "fait ce que
| "action divine faisait dans |l e domaine de la nature et |'action humai ne dans
| e domaine de | ' histoire" %

5. Partant de ce constat, |'homme devait, pour continuer son activité
créatrice et novatrice, conquérir et jouir des libertés, des sOretés et des
dignités, toutes conditions indispensables pour nener a bien |'oeuvre qu'i
avait commencée avec sa nai ssance sur cette terre et dont on ne peut prévoir
ni la fin ni |'aboutissenment. Par conséquent, |'honme devait se nmunir

des droits inhérents a sa personne nméne, a savoir, les droits a la vie

et al'intégrité corporelle.

6. Cet ensenmble de droits et de libertés a été reconnu et officialisé dans
| a Déclaration universelle des droits de |'homme (art. 3) et |es deux Pactes
internationaux relatifs aux droits civils et politiques (art. 6) et aux droits
économ ques, sociaux et culturels (art. 12). Cette reconnai ssance a été

conpl étée par une interdiction de la discrimnation entre | es personnes fondée
sur la race, la couleur, le sexe, la langue, la religion, |"opinion, |"origine
nati onal e, ethnique ou sociale, |la fortune de nai ssance ou de toute autre
origine, et aussi par une prohibition de toutes |les fornes de discrimnation

a |l'égard des femmes et une protection accentuée de |'enfant et de |'enbryon
humai n.

7. Cependant - et |'histoire |'a dénontré sans conteste possible et dans un
passé trés récent -, d' une part, les progrés de |la science et de |la technique
peuvent se retourner contre |'honme méne s'ils sont utilisés a des fins autres
que celles prévues lors de leur réalisation et, d autre part, |'home ne peut
étre laissé seul face a la science et a la technique sans qu'il s'éloigne de
ce qui est bénéfique. Entrainé par sa réussite, ses illusions, ses passions

ou son orgueil dénesuré, |'homme peut comettre |'irréparable et attenter

a sa propre vie et son existence néne en se détruisant par |la science et

la technique qu'il a lui-nménme inventées.

8. Pour ampindrir ou élinmner un tel risque, ainsi que |es dangers
sous-jacents aux progrés de la science et de la technique, |'honmme poussé
par sa sagesse a cherché, a chaque étape de son évolution, a se contrdler en

nettant des bornes a ne pas franchir et en édictant des nornes de conduite

a respecter. Ainsi, s'il lui est possible de tout connaitre et tout savoir
pour pouvoir satisfaire ce qui constitue son essence néne, |'homme ne doit
pas tout faire parce qu'il n'est pas le seul a supporter |es conséquences

de ses actes : ceux-ci peuvent en effet porter préjudice aussi bien a celu
qui les a entrepris qu' aux autres honmes, ce qui est inacceptable du fait de

| " obligation qui inconbe a chacun de respecter et de sauvegarder les droits
d autrui. Il en est ainsi parce que ce n'est pas |'homre qui conmande,
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mai s | ' ensenbl e des honmes qui conposent une soci été dénocratique et | ui
assurent, par leurs activités, leurs efforts et leur lucidité, |a subsistance
et | a pernmanence.

9. Al ors, comment s'assurer que |es progrés n'engendrent pas |e désastre

ou le mal heur ? Un contrdle de |'activité scientifique parait |la nméthode |a
pl us adéquate : or cela nécessite |'élaboration d un catal ogue de domai nes de
recherche ou | es progrés peuvent avoir des aspects négatifs auxquels il faudra
remédi er. Un encadrenent juridique et natériel des recherches scientifiques,
dans | e respect des droits, des libertés et de la dignité des hommes de

sci ence, senble donc trés opportun; mais si cet encadrenent est souhaitable,
c'est parce que la société peut |'avoir et doit |'avoir pour sa propre
sauvegarde, a condition de ne pas entraver |e progreés.

I.  LES DOVAI NES DE RECHERCHE POUVANT ENGENDRER DES EFFETS
NON SOUHAI TABLES

10. Il n"est pas aisé de classifier ces donaines. Trées vaste, |'activité
scientifique engl obe tous | es aspects de |a vie humai ne depuis |a conception
de |'enbryon, |a naissance de |'étre hunain, sa vie et, enfin, sa disparition
ou, pour étre noins catégorique, son départ pour un autre nonde. Cependant,
certaines activités parai ssent plus nenacantes et nécessitent une attention
soutenue : a) |la nédecine et la santé; b) I'informatique; et c) |'énergie
nucl éaire.

A. La nédecine et la santé

11. Les progrés réalisés dans |es donmines des sciences de la vie et de |la
santé et la prise de conscience de |leurs incidences hunmai nes caractérisent
notre fin de siécle ou |'homme joint au savoir |e pouvoir de changer le
processus de dével oppenent de toutes |es especes, y conpris |la sienne, en
utilisant |es découvertes de |l a génétique et de |'enbryol ogie. Par conséquent,
il parait nécessaire de veiller a ce que les progrés scientifiques bénéficient
a | " hurmanit é dans son ensenble et n'attentent pas a ses droits.

12. A cet effet, plusieurs types d' activité peuvent étre concernés, a
savoir, |'assistance nédicale a la procréation, |es prélevenents d' él énents
du corps hunmain pour des greffes, |es exanens des caractéristiques généti ques
d' une personne dans | e donmaine de | a nmédecine prédictive, |les thérapies

i ssues du géni e génétique et | a recherche bionmédicale sur |'étre humin 2

O, ces derniéres années, les progres scientifiques font apparaitre des
dérives pernettant de transfornmer une techni que thérapeutique pour |'utiliser
a d autres fins qui ne sont pas nécessairement souhaitables. C est |le cas

de |l a grossesse des femmes ayant dépassé |'éage de la procréation et les
conséquences possi bles de cette pratique sur les liens de parenté de |'enfant
et les droits de ce dernier. De nméne, la greffe de nmoelle ou de tissus net

en présence des intéréts contradictoires : ceux du patient en attente d' une
greffe et ceux du donneur potentiel, décédé ou vivant, et de sa famlle

En outre, la | égitimté de |'utilisation des tests génétiques prédictifs en
dehors de toute finalité thérapeutique ou de prévention parait contestable,
surtout lors d' un exanen neédi cal préal able d' enbauche ou de contrat

d' assur ance.
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13. Aj outons aussi les applications de | a génétique au domai ne du di agnostic
prénatal ou préinplantatoire. O, pour préserver |'espece humaine, il serait

préférable d utiliser la thérapie génétique avec précaution, en la limtant
aux cellules somatiques (les cellules du corps autres que les cellules
germnales) a |'exclusion des cellules gernminales, c'est-a-dire les cellules
al'origine de la reproduction sexuée. Les récentes recherches généti ques qu
ont abouti & la création de clones de manm féres ne | aissent pas indifférent
pui squ' el l es nettent en cause non seulenent la dignité de |'home, nais

égal ement son appartenance sociale. Elles risquent de donner nai ssance a

deux espéces d' home : le vrai, si on peut utiliser ce ternme, et le clone,
avec toutes | es conséquences qui en découlent. O s'il n'est pas question

de nettre en cause la liberté de la recherche et du chercheur, condition

i ndi spensabl e a tout progrés scientifique, il senble inconcevable que |'honme
devi enne sujet d' expérinentation puisque tout progres scientifique dans le
domai ne de | a médecine inplique, en fin de conpte, |le passage a |'essa

t hérapeutique sur |'étre humain. Ainsi, il paralt nécessaire d affirmer la
primauté de |' homme sur | a science |lorsqu' on envi sage des études sur |'enbryon
humai n, |'homme nénme ou son génone.

14. Dans un autre domai ne, on peut remarquer que la technicité de plus en

pl us sophi stiquée de | a nédecine, surtout en nmilieu hospitalier, a contribué a
sa déshumani sation. Ainsi, il parait de la plus haute inportance de recentrer
au coeur de | a nédecine |le respect de |la personne du nal ade et de sa dignité,
en réaffirmant ses droits a |'information la plus large possible et |e respect
de la vie privée du patient; a cet effet, le consentement éclairé et libre

de celui-ci doit étre pris en considération. De ménme, en cas de greffe,

| e donneur décédé doit continuer a avoir droit au respect de son corps et

de sa dignité, tout comme | e donneur vivant qui devrait étre protégé contre
toute pression. Par conséquent, |la recherche de la volonté du défunt parait

i ndi spensabl e pour tout prél évement d' organe; la volonté de sa famlle est
subsi diaire.

15. Dans ce sens, |la thérapie génétique, qui nécessite un suivi des
personnes traitées, quel quefois pour de |ongues périodes, pose probléne.

La question est donc de savoir dans quelle nmesure | e patient pourrait ronpre
ou se retirer librenment d un protocole en cours de traitenent, d' autant plus
que | e dével oppenent de certaines thérapeutiques a entrainé, au cours de

ces derni eres années, des dangers qui sont connus, sans conpter |les aléas
éventuel s des traitements.

16. De |la méne fagon - et |les événenents récents nous |'ont nal heureusenent
bien nontré - les progrés de la science et de la technique dans | e domaine
de |'environnenent et de la nutrition ont eu des conséquences néfastes

pour | a santé des populations (crise de |la vache folle ou nal adi e de

Creut zfel dt Jakob).

B. L'informatique

17. Les bienfaits de |'informatique - comme, d' ailleurs, de | a nmédecine -
sont incontestables. Il n'enpéche que les progrés de |'informatique sont
utilisables, et sont en train d étre utilisés, contre les droits de |'home et
sa dignité. La plus flagrante de ces manifestations est |a place dom nante de
certai nes | angues qui cherchent a propager ou a inposer une culture déterm née
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et pousser vers la nmarginalité et la disparition a plus ou moins |ongue
échéance |l es autres | angues et cultures conme conséquence de | eur
appauvrissenent et leur isolément forcé. Ainsi, on enpéche toute

di fférenciation, source d'enrichissenent, et on dissout |la notion de peuple
et son corollaire, la solidarité, pour les renplacer par des notions vagues
et sans contenu précis ou contour clair ayant pour sources |es conceptions
et idées du peupl e écononi quenent dom nant et politiquenent puissant.

18. Ces effets néfastes des progrés de |'informatique attei gnent méne

la vie privée des hommes et des femmes en introdui sant subrepticenent un
"tiers" dans les foyers famliaux a travers les réseaux et par la diffusion
des informations soit mal saines et qui attentent aux droits des femres

et des enfants (pornographi e, pédophilie, cyber-casino ou jeu de hasard),
soit incontrdlables et qui ne pernettent pas de déterm ner un ou plusieurs
responsabl es.

19. Aj out ons que ces progrés creusent |'écart entre pays riches possédant
["informatique et les autres qui ne |'ont pas, ce qui aggrave encore |a
situation de ces pays en |'absence des nesures tendant a | es aider pour
gu'ils rattrapent |eur retard.

C. L'énergie nucléaire 3

20. La production d' énergie a partir des mati eres fissibles conporte des
dangers pour la santé et |la vie des hommes et porte par conséquent atteinte

a tous leurs droits en | es nenagcant dans |eur environnenent par les effets
radi oactifs qu' elle est susceptible d induire. En effet, la surexposition

aux radiations détruit le systene imunitaire du corps et accroit |la

vul nérabilité des victinmes a |'infection et aux cancers, conme elle accroit

I es mal formations congénitales et |es traunmati snes psychol ogi ques. De méne,
les effets des radiations ionisantes peuvent atteindre les récoltes, |a chaine
alimentaire, le bétail, |'écosysténme marin et, en fin de conpte, |'home par
["intermédiaire de |'iode-131 qui pénétre dans |'organi snme principal ement a
travers le lait de vache et se concentre dans |a glande thyroide, détruisant
le tissu et provoquant, aprés une période de | atence, un cancer de |la
thyroide; or il n'est pas facile de débarrasser |'organi sme de cet él énment
cancérigéene une fois qu' il a été ingéré. De néne, |'exposition au rayonnenment
al pha du pl utonium engendre une instabilité chronosoni que qui peut se
transnettre a | a descendance et provoquer |'apparition de cancers dans

| es générations suivantes ou égal enent des nutations.

21. Par conséquent, il parait indispensable de faire des plans a |'avance en
vue de | ' éducation du public et de prévoir quelles sont en droit internationa
| es obligations des Etats concernant des effets de la radiation résultant de
["utilisation de |'énergie de la fission nucl éaire.

22. La communauté internationale a déja fait de gros efforts, nmais |les
dangers n'ont pas encore été total ement élim nés.
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Il. LES PRINCIPES ETH QUES A RESPECTER ET LES REGLES DE BASE
A. La liberté de la recherche scientifique
23. La liberté de la recherche scientifique doit étre entiéere et totale.
Mais | a soci été peut inposer des limtes fondées sur ses propres principes
ét hi ques sans provoquer la paralysie ou |I'inhibition de la recherche

scientifique avec, comme conséquence, un décl assement du pays. A cet effet,

| es associations scientifiques et professionnelles jouent un rdle principa
dans |la déterm nation du contour de cette liberté en élaborant des principes
ét hi ques a destination des chercheurs.

B. L'appui a la recherche scientifique

24. L' Etat ne peut pas |aisser la recherche scientifique sans appui
matériel, financier et noral. De méne, |les contacts et consultations entre
scientifiques de tous | es pays devraient étre encouragés et soutenus et

des structures d' accueil doivent étre établies |a ou elles n'existent pas.
Un effort particulier devrait étre fait par la comunauté internationale en
faveur des scientifiques des pays en dével oppenent afin de les intégrer aux
circuits de recherche et conbler |'écart qui ne cesse de se creuser entre

eux et les chercheurs des pays avancés. A cet effet, il parait indispensable
de créer un fonds de soutien destiné a |la recherche dans le tiers nonde.
Sans ce fonds, il ne sera pas possible d arréter la fuite de cerveaux et

| " af fai bli ssenent des pays de provenance de chercheurs, ce qui accentue
davantage |' écart déja tres grand avec | es pays avancés.

C. L'encadrenent juridique de |'activité scientifique et techniqgue

25. Depuis longtenps déja |la communaut € internationale est sensibilisée aux
effets néfastes de |'utilisation des progrés de la science et de |a technique.
La Conférence internationale des droits de |I'home a Téhéran en 1968 a sonné
|"alarme et |' Assenbl ée général e des Nations Unies a adopté a sa suite la
résolution 2450 (XXI11) dans laquelle elle a invité |l e Secrétaire généra

et les directeurs généraux des institutions spécialisées conpétentes a
étudi er | es probl émes posés du point de vue des droits de |I'homme par |es
dével oppenents de | a science et de la technique. De néne, |a Conférence sur
les droits de |'homme a Vienne en 1993 n'a pas nmanqué d' aborder le sujet qu

a préoccupé égal enent |' Organisation nondiale de la santé * et |' Organi sation
des Nations Unies pour |'éducation, la science et la culture 5.

26. C est le Code de Nurenberg, élaboré par le Tribunal international dans
son jugenent des 19 et 20 aolt 1947, qui a fixé les 10 regles de protection
des personnes en cas de recherche bi onédical e, rendant possibles |les
expériment ations nmédicales ®. De nméne, |e Conseil des organisations

i nternational es des sciences nédicales (ClOVS) a adopté en 1992 des "Principes
directeurs internationaux d' éthique de | a recherche bi omédi cal e concernant

| es sujets hunmai ns". Cependant, si |la science peut recéler des néfaits, elle
est aussi la source des bienfaits pour |'home, et c'est pour ces raisons

que | a société se néle souvent de |'action des scientifiques et ne |les |aisse
général ement pas dans des tours d'ivoire sans contréle ou surveillance afin
de limter | es dangers potentiels de leurs recherches et les orienter, dans

I a mesure du possible, vers le bien conmun. Mais come |'a dit Nicole Lenoir
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"d'un cb6té, des freins inconsidérés peuvent entraver |a marche du progreés;
de |'autre cb6té, des pratiques dangereuses pour la santé de |'home ou ses
l'i bertés peuvent se trouver banalisées" "

27. Cela dit, |'étre hunmain ne peut étre envisagé qu' en dehors et au-dessus
de toute évaluation matérielle et, par conséquent, ne peut étre utilisé
conme noyen, mais doit étre traité comme une fin en soi. Il en résulte une

distinction essentielle entre | es honmes et | es choses et une condammati on
cat égorique de |'esclavage et de tout ce qui lui ressenble, mais aussi de la
torture, et enfin le respect de |'enbryon en tant que potentialité humaine
et un homme en devenir &

28. A cet effet, |'encadrenment juridique devrait s'assurer que |les progres
de la science et de |a technique bénéficient aux homes sans entaner |eurs
droits. Pour y arriver, il parait indispensable de déterm ner un statut
juridique du corps humain qui reposera sur |'interdiction de tout conmerce |lié
au patrinpoine génétique et |la pénalisation de tout acte de nature généti que
ayant une incidence sur une partie ou |'ensenble du corps humain. Pour cette
rai son, le don d' organes et de tissus a des fins de thérapie doit étre précédé
du consentenent explicite par écrit du donneur; se pose alors |la question du
consent ement présumé du donneur décédé et de la portée ou la val eur d' une
autorisation donnée par la famlle ou |l es proches. De néne, se pose le

probl éme de la protection de |'homme lors d' une expérinentation bi onédi cal e
afin de s'assurer que les criteres éthiques sont respectés, a savoir

le respect de |I'intégrité des personnes participant aux recherches, |eur
consentenent |ibre et éclairé par des informations conpl etes, aprés éval uation
des risques, pour éviter tout incident ou effet indésirable, et enfin le
devoir de réparation en cas d' accident ° Cela nécessite une garantie de

la confidentialité des données nedical es individuelles pour |la protection

de la vie privée, le respect de |'anonymat, et |'assurance que |es recherches
ne doi vent pas servir d' autre buts que ceux pour |lesquels |le consentenent a
ét é donné.

29. Par conséquent, il parait de la plus haute inportance de pronouvoir des
nmesures | égi sl atives de protection des données individuelles. O, a |l'heure
actuelle, cette protection n'est pas assurée partout; elle n'est pas non

pl us adaptée aux inpératifs de la protection du secret nédical. Alors, i

est | égitime de poser des questions pour déterm ner comrent on peut protéger
la confidentialité des données nedical es ou génétiques et quelles sont |es
précautions a prendre pour |es sauvegarder; qui peut gérer ces banques de
données et pendant conbien de tenps |es données peuvent-elles étre conservées
et, enfin, qui pourrait y accéder et sous quelles conditions ?

30. De méne, les recherches sur |'enbryon et |e génome hunain soul évent
égal ement des probl énes juridi ques auxquels il faut trouver des solutions.
Ainsi, peut-on breveter des séquences d' ADN, et étiqueter |es génes en |es
cl assant ou déterm ner qu'un géne est défectueux sans porter atteinte aux
droits de |I' horme des personnes porteuses et sans pratiquer |'eugénisme ?

31. Enfin, peut-on conbler |'écart qui existe actuell enent entre pays
dével oppés et pays du tiers nonde en réservant | e bénéfice des apports

de la science et de | a technique dans | e domai ne du géni e généti que et de

| " enbryol ogi e aux seuls pays avancés ? Et |a question se pose de savoir si,
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dans |'état actuel de la science dans le tiers nonde, |a thérapie géni que peut
étre utilisée dans ces pays. Quelle politique de pronotion devrait étre suivie
pour faire profiter |les pays en dével oppenent des progrés de | a science et de
| a techni que dans | e donai ne du géni e génétique ?

I11. RECOMVANDATI ONS

32. Pour toutes |es questions posées, |la réponse ne peut venir que de

| a communaut é i nternational e dans son ensenble, et cela par |'élaboration

d' une | égi slation universelle, sauvegardant |es spécificités culturelles

et religieuses tout en assurant |'universalité de |la protection des droits
de |'homme et de sa dignité. A cette fin, il paralt souhaitable que, en plus
des associ ations professionnelles trés actives, |la conmmunauté internationale
se charge le plus rapidenent possible de nettre en place |l e cadre généra
pour éclairer les chercheurs en fixant des bornes qu'il ne faut pas dépasser
A cet effet, des conités d'éthique devraient se constituer dans chaque pays
pour surveiller |'activité scientifique, prévoir |es dépassenents éventuels,
alerter les autorités et |'opinion publique et servir en tant qu'instance

de consultation tant pour |es pouvoirs publics que pour |es chercheurs
scientifiques et leurs organisations professionnelles. De |la méne fagon, un
comté international d'éthique est souhaitable. Les nenbres doivent renplir
certains critéres qui seront fixés par |'Assenbl ée générale ou par |e pays
dont reléve |l e nenbre du conité.

33. On peut prévoir que le conité élabore un rapport annuel sur |'état

de la science et de |la technique a présenter a |'Assenbl ée générale.

Not es

1. Hannah Arendt, "Le concept de |'histoire", dans La crise de la culture. Huit
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