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Dilemmes dans la divulgation des données
génétiques – Evolutions actuelles

Le droit de savoir, respectivement celui de ne pas sa-
voir dans certaines circonstances, est un des grands
sujets de l’éthique médicale. D’abord, au plan géné-
ral, avec l’accent marqué mis depuis une génération
sur le droit du patient de recevoir, de la part du théra-
peute, toutes les informations le concernant (y com-
pris l’accès au dossier médical). Ce droit a pris des
aspects tout particuliers avec la multiplication des
connaissances du registre génétique obtenues à diffé-
rents moments: au moment de la conception en cas
de fécondation in vitro (diagnostic préimplantatoire,
sujet actuellement à l’agenda politique en Suisse),
plus tard durant la grossesse, à la naissance puis dans
le courant de la vie.

Un exemple souvent cité est celui de la maladie
de Huntington, affection héréditaire dominante me-
nant à l’âge adulte à la démence et à la mort, pour la-
quelle on n’a pas de traitement. La problématique des
enfants de malades est souvent discutée, avec cet
enjeu majeur du test qui va montrer qu’ils sont, ou
bien sains ou bien porteurs d’un trait signifiant décès
prématuré dans des conditions très difficiles. Ils ont
clairement le droit de savoir ou de ne pas savoir, mais
leur décision touche d’autres – notamment les enfants
qu’ils pourraient avoir. On voit aussi combien est dé-
licate la situation du jeune adulte qui se fait tester à
cause d’une anamnèse familiale positive et est trouvé
porteur du trait alors que ses propres parents, non tes-
tés, ne sont pas (encore) malades.

L’ouvrage analysé ici présente, au vu de l’évolu-
tion des potentialités techniques et des expériences
faites, les questions que pose la divulgation de don-
nées génétiques. «De nouveaux problèmes ont surgi
qui n’étaient pas visibles il y a 10 ans, qui sont deve-
nus apparents dans la mesure où a été adoptée la pers-
pective du patient lui-même et où on a cherché à
savoir comment les dilemmes sont ressentis concrè-
tement» (p. 2). Il est écrit sous la direction de deux
professeurs liés à l’Université de Bâle, qui ont rassem-
blé 25 contributeurs, appartenant à parts égales aux
domaines de la génétique, à d’autres disciplines médi-
cales, à l’éthique/philosophie, au droit, à la sociologie.
Leur lieu de travail mérite d’être remarqué: à la diffé-
rence de beaucoup d’ouvrages de bioéthique, il n’y a
que deux auteurs nord-américains, les autres se répar-
tissant pour l’essentiel entre la Suisse, l’Allemagne et
le Royaume-Uni. Les approches bioéthiques entre un
côté de l’Atlantique et l’autre montrent des nuances
significatives et on doit souhaiter que ce livre retien-
dra l’attention aux Etats-Unis notamment.

En exergue, une citation de Schiller tirée de Cas-
sandre: «Pourquoi m’avez-vous fait voir ce que de
toute manière je ne peux changer?» Question majeure
que posent les tests génétiques.

«Disclosure Dilemmas» comporte 18 chapitres
structurés en trois parties: Planter le décor (traitant
notamment de conseil génétique), Cas/situations et
questions, Responsabilités. Les diverses responsabili-
tés des personnes impliquées sont investiguées dans
le détail. «Aussi loin que l’on vive, émotionnellement
ou géographiquement, de son père, mère, frère, sœur,
fils ou fille, et même si l’on n’a plus de contact avec
un parent biologique, une décision d’accepter un test
génétique met forcément la personne dans une rela-
tion de ‹parenté directe›, qu’elle ait été socialisée dans
le cadre de cette parenté ou pas» (Porz, p. 61 ).

Il serait illusoire de vouloir résumer ici plus de
250 pages d’un texte dense, comprenant aussi des cas
cliniques. Ci-dessous des commentaires en rapport
avec des citations choisies.

A propos du fait que, il y a vingt ou trente ans, la
grande règle dans le conseil génétique était la non-
directivité, règle qu’il s’agit de remplacer par une ap-
proche plus large (cf. remarques sur la notion d’agency
ci-dessous): «Le fait de renoncer ostensiblement à la
directivité permet d’éviter l’accusation que la géné-
tique est une mesure collective et coercitive au niveau
du ‹pool de gènes› dans la population. Mais cette non-
directivité n’est peut-être qu’une forme réduite de li-
berté, qui sert les besoins de justification de la construc-
tion biomédicale de la société» (Rehmann, p. 231).
On pense au biopouvoir décrit par Michel Foucault.

Les auteurs juristes décrivent comment les cadres
légaux construisent selon les pays des modèles diffé-
rents de responsabilité dans le conseil génétique; cela
est important parce que «ces contraintes légales ne
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peuvent pas facilement être surmontées par des argu-
ments moraux, même bons, dans des cas singuliers»
(p. 129). Les chapitres de Langewitz et de Cerny trai-
tent de la communication de mauvaises nouvelles,
le premier sur la base de son expérience en oncolo-
gie. Au sujet des responsabilités à assumer, par les
personnes testées comme par les professionnels,
Th. Cerny cite le philosophe français Jacques Derrida:
«La responsabilité commence là précisément où la
certitude se termine.» Différents auteurs relèvent que
(bien entendu!), il n’y a pas de solutions standards
convenant à toutes les situations – et que les solutions
ne peuvent être trouvées adéquatement sur la base de
la seule théorie.

Le chapitre 14 est une contribution d’auteures
danoises sur l’expérience dans leur pays en termes de
décisions des femmes/couples dans l’évaluation pré-
natale de risques. Plusieurs contributions relèvent que
la génétique va aujourd’hui bien au-delà des mala-
dies monogéniques, relativement rares, et s’intéresse
à de nombreuses conditions multigéniques. Et qu’il
convient de tenir compte aussi des données nouvelles
de l’épigénétique.

Dans une contribution intitulée «Allowing
Agency», Rehmann présente enfin un modèle de com-
munication, à propos de données génétiques, orienté
de manière à promouvoir l’agency (capacité de décider
et d’agir de façon responsable): «L’agency est un
terme recouvrant les six éléments de notre modèle:
la personne doit être entendue et reconnue comme
agent, à savoir comme un sujet d’évaluation, de res-
ponsabilité et de pratique morale. Agency signifie
qu’on dispose d’un espace pour être responsable, un
espace pour répondre aux pressions de toutes sortes,
que l’agent est souverain, capable de trouver sa propre
réponse pratique, au vu de ses valeurs, de ses projets
à long terme et de sa compréhension de ce qu’est une
vie ‹bonne et pleinement réalisée›» (p. 256). On le voit,
c’est un but ambitieux; il s’agit de s’efforcer de s’en
approcher.

Dans la conclusion, Rehmann et Müller résument
les questions en suspens, qu’il s’agit de résoudre pro-
gressivement, sur la base de l’expérience acquise et cas
échéant des erreurs faites … En rapport avec le consen-
tement éclairé, dont on a (trop) pensé qu’il était la
panacée mais à propos duquel il convient de prendre
du recul: «Le consentement éclairé ne peut être la
solution du problème éthique de savoir si des tests
sont réalisés légitimement ou pas. Toutefois, il reste
que le fait de tester sans consentement éclairé serait
hautement problématique et violerait les droits fon-
damentaux des personnes» (p. 264).

Puis: «Combien de divulgation de risques géné-
tiques est-il la bonne mesure? Quels sont les coûts de
cette connaissance pour le bien-être du sujet? Quels

sont les coûts en termes d’autonomie? En d’autres
mots, quelle valeur accorde-t-on à la liberté d’inclure
dans nos vies des aspects irrationnels (des plaisirs
qui peuvent être malsains)? (…) Dans quelle sorte de
société viv(r)ons-nous quand les tests génétiques
prénataux (voire préimplantatoires) ne sont plus l’ex-
ception mais deviennent la règle?» (p. 266). Occasion
de rappeler les réserves exprimées, notamment par
Didier Sicard, ancien président du Comité consultatif
français d’éthique, et plusieurs de ses collègues, devant
la multiplication (mise en œuvre ou proposée) des
screenings systématiques, étendus à leur avis de
manière indiscriminée [1].

Dans les dernières lignes du livre: «Le futur pour-
rait laisser la focalisation sur les gènes (gene-centrism)
de côté. Des facteurs non-génétiques contribuent
comme les génétiques à l’émergence de maladies.
Mais même si nous adoptons une vue plus intégrative
et croyons qu’il n’y a pas de différence essentielle
entre l’information ‹génétique› et la ‹non-génétique›,
le diagnostic génétique reste spécial à cause de cir-
constances pratiques.» On pense à la facilité d’accès
croissante, y compris sans conseil par des profession-
nels, à une certaine immédiateté de données vues
comme ayant une forte validité … Alors que, il faut
y insister, les données génétiques – même obtenues
de manière scientifique et reproductible – restent de
valeur relative dans les cas individuels; il ne s’agit
pas de se reposer aveuglément sur elles, elles néces-
sitent une interprétation, souligne H. Müller.

Clairement, les décisions d’effectuer – ou pas – de
tels tests, et les conseils et décisions découlant de la
connaissance des résultats, n’ont pas fini de représen-
ter des enjeux complexes (sur l’évolution des idées et
pratiques en génétique au cours des quarante dernières
années, on lira avec intérêt l’article de Th. Murray
dans un numéro récent du Hastings Center Report [2]
et, sur le droit de ne pas savoir, une contribution de
R. Andorno [3]. Relevons enfin que la série «Medical
Law and Ethics», dans laquelle est publié cet ouvrage,
entend débattre de «la mesure dans laquelle la science
et/ou la médecine devraient diriger l’ordre du jour
moral (moral agenda), ainsi que du rôle approprié,
dans ces domaines, de la loi.» Objectif éminemment
important et urgent.
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