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Résumé : La démonstration de la participation des génes dans la formation des
comportements humains est 1’'une des plus grandes découvertes récentes pour les sciences
humaines. La nécessité de trouver une raison génétique et héréditaire comme cause des
comportements humains a conduit a I’émergence d’une nouvelle branche de la génétique
scientifique baptisée « Génétiqgue du Comportement ». La recherche en génétique du
comportement ne limite pas a la simple démonstration de I’importance des facteurs génétiques
dans 1’étude du comportement, et permet de poser la question de I’action des genes et des

facteurs environnementaux sur le comportement.

Pour les sciences humaines, les sciences sociales et la psychologie, I’influence des
geénes sur les activités mentales, comportementales et cérébrales de ’homme est un objet
d’étude. Ainsi, depuis I’émergence de la génétique du comportement, il est devenu plus facile
d’expliquer la manifestation des comportements humains et des maladies mentales. Le do-
maine tres étendu de la génétique du comportement a engendré une multitude de préoccupa-
tions morales et sociales ainsi que juridiques. Bien que nombre de ces préoccupations ne
soient pas spécifiques a la génétique du comportement, ou méme a la génetique, il y a tou-
jours de bonnes raisons d'étre conscients d'eux. Les implications politiques d'une base gené-
tique pour les comportements sont trés répandues et s’étendent au-dela de la clinique dans les

domaines socialement importants de I'éducation, la justice penale, la procréation et le travail.

La nouveauté et le développement considérable de ce nouveau domaine de la gené-
tique expliquent en partie pourquoi les spécialistes de 1’éthique sont peu au fait des questions
éthiques et juridiques y afférant, notamment en termes de conséquences et de recherches. Cela
démontre ’existence de failles profondes, tant au niveau national et international, que dans la
protection des participants vulnérables aux examens et aux recherches en génétique compor-
tementale. Le but dans cette these est de veérifier juridiguement les risques de discrimination et
de stigmatisation, les défis juridiques et les encadrements nécessaires dans le champ
d’application des recherches génétiques comportementales a I’égard du public, des droits fon-
damentaux des sujets concernés et des participants vulnérables ayant des maladies mentales

ou une tendance aux comportements qualifiés d’ « antisociaux ».

Mots-clés : Génétique du comportement, Droits fondamentaux, Discrimination, Stig-

matisation, Sujets vulnérables
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Abstract: Demonstrating the involvement of genes in the formation of human behavior
is one of the greatest recent discoveries in the human sciences. The need to find a genetic and
hereditary reason for human behavior led to the emergence of a new branch of scientific ge-
netics called "Behavioral Genetics". Behavioral genetic research does not limit the simple
demonstration of the importance of genetic factors in the study of behavior, and allows asking
this question how genes and environmental factors have an effect on behavior.

Recently, in the human sciences and psychology, the influence of genes on human men-
tal, behavioral and cerebral activities is widely studied. The extensive field of behavioral ge-
netics has engendered a multitude of moral and social concerns as well as legal issues almost
since its inception. Although many of these concerns are not the same as behavioral genetics,
or even genetics, there are always good reasons to be aware of them. The political implica-
tions of a genetic basis for behaviors are widespread and extend beyond the clinic into areas
that are socially important for education, criminal justice, procreation and ultimately for the

upbringing of children.

The novelty and considerable development of this new area of genetics partly explains
why ethics specialists have the right to ignore the ethical and legal issues relating to them,
particularly in terms of consequences and research. This demonstrates the existence of pro-
found loopholes, both nationally and internationally, and in the protection of vulnerable par-
ticipants in behavioral genetics testing and research. The purpose of this thesis is to legally
verify the risks of discrimination and stigmatization, legal challenges and frameworks as well
as the scope of behavioral genetic research with regard to the public, the fundamental rights of

the subjects concerned and the vulnerable participants.

Keywords: Behavioral Genetics, Fundamental Rights, Discrimination, Stigma, vulner-

able participants.
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5-HT 5-hydroxytryptamine
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tion a I’égard des femmes
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INTRODUCTION

L'acide désoxyribonucléique (ADN) joue un grand réle dans la physiologie, les ca-
ractéristiques comportementales, I’apparence et les maladies dans le corps humain. Si les
informations génétiques liées a la physique humaine comme la taille, la couleur des yeux,
ou celle des cheveux, etc. se transmettent héréditairement des parents aux enfants, de ré-
centes études et recherches génétiques ont également démontré que les génomes humains,
agissent non seulement dans la révélation des qualités physiques, mais jouent un role dé-
terminant dans la manifestation et I’apparition de comportements, comme la stimulation
d’émotions?, la flexibilité?, la radicalisation, la brutalité ou I’agressivité, les troubles men-

taux comme la schizophrénie®, la dépression bipolaire®, I’autisme®.

Dans les sciences humaines, comme la psychologie et la philosophie, le role des gé-
nomes humains a d’ailleurs fait I’objet d’études et de critiques en ce qui concerne la for-
mation du caractére, celle de I’attitude humaine, la nature du psychisme humain, 1’activité
et le fonctionnement cérébral (le rythme cérébral). Le Tabula rasa® de John Locke, I'une
des théories les plus connues selon laquelle chagque personne nait sans personnalité et que
nos personnalités sont formeées a la suite de nos expériences sociales, n’est plus acceptée
et les chercheurs menent de grands efforts pour découvrir les mécanismes ou d’autres
hypothéses pour rendre plus compréhensibles les fonctionnements complexes du cerveau

humain.

Jusqu’a nos jours plusieurs études ont été faites sur la part de la génétique dans les

qualités comportementales et les caractéristiques de I’étre humain. Par exemple, au sujet

! BEVILACQUA L, GOLDMAN D. "Genetics of emotion". Trends in cognitive sciences.
2011;15(9): pp.401-408.

2 RUSALOV VM, BIRYUKOV SD., "Human behavioral flexibility: a psychogenetic study". Behav-
iour Genetics, 1993; 23(5): pp.461-465.

® REES E., ODONOVAN M.C., OWEN M.J., "Genetics of schizophrenia”, Current Opinion in Be-
havioral Sciences, 2015, n° 2, pp. 8-14.

* KERNER B. "Genetics of bipolar disorder". The Application of Clinical Genetics. 2014;7: pp.33-
42,

® YOO H. "Genetics of Autism Spectrum Disorder: Current Status and Possible Clinical Applica-
tions". Experimental Neurobiology. 2015;24(4): pp.257-272. Voir MUHLE R, TRENTACOSTE SV,
RAPIN 1., "The genetics of autism.", Pediatrics. 2004 May;113(5): pp.472-486.

® John Locke dans son livre de "Essay Concerning Human Understanding™ croyait que chaque nou-

veau né était un tabula rasa, ou une ardoise propre, sur laquelle n'importe quoi peut étre écrit.
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de I’addiction chez I’&tre humain, il est prouvé qu’un facteur de risque génétique se
trouve a I’origine de ce comportement chez un individu. Les études ont aussi démontré
que d’une maniére genérale, tout cerveau est susceptible de s’habituer a I’addiction, mais

en revanche certains cerveaux sont plus accueillants en raison des tendances génétiques’.

Les études faites sur les jumeaux monozygotes ont démontré que le niveau
d’addiction chez ces derniers est beaucoup plus haut que les jumeaux dizygotes®. Par
exemple, on estime que la dépendance a la cigarette pourrait étre 35 pourcent liée a
I’héritage génétique (I’hérédité)’. Dans d’autres études sur la séduction sexuelle entre
I’homme et la femme, ou I’homosexualité, les chercheurs sont arrivés a cette conclusion
que I’instinct sexuel chez ’lhomme, prend ses origines dans une source génétique et les
génomes humains ont un réle primordial a jouer dans la manifestation de I’attraction

sexuelle humaine °.

En ce qui concerne d’autres caractéristiques comme ’obésité™, l’in‘[elligence12 ou
le vieillissement®, plusieurs études confirment également cette réalité que la génétique
joue un role déterminant dans le niveau et le degré de chacune des particularités caracté-
ristiques et comportementales de I’étre humain. Le réle de génomes humains dans des
troubles mentaux aussi ont fait I’objet de plusieurs recherches avec des méthodes variées

et tout au long des décennies précédentes.

" Voir en ce sens, GORWOOD P. et al, « Le concept des addictions sous 1'angle de la génétique »,
Psychotropes, De Boeck Supérieur, 2008, pp.29-39

8 DUCCI F, GOLDMAN D. "The Genetic Basis of Addictive Disorders". The Psychiatric clinics of
North America. 2012;35(2): pp.495-519.

® BOARDMAN JD, BLALOCK CL, PAMPEL FC., "Trends in the Genetic Influences on Smoking.",
Journal of health and social behavior. 2010;51(1): pp.108-123.

1 NGUN T. C., VILAIN E., "Chapter Eight - The Biological Basis of Human Sexual Orientation: Is
There a Role for Epigenetics?" Advances in Genetics, Volume 86, 2014, pp.167-184. Voir: MOFFITT T.
E., CASPI A, "RUTTER M., “Measured Gene-Environment Interactions in Psychopathology: Concepts,
Research Strategies, and Implications for Research, Intervention, and Public Understanding of Genetics",
Perspectives on Psychological Science, Vol 1, Issue 1, pp. 5 - 27.

1 \/oir en ce sens, EPSTEIN L. H., CLUSS P. A., "Behavioral genetics of childhood obesity", Be-
havior Therapy, Volume 17, Issue 4, September 1986, pp.324-334.

2 \/oir: PLOMIN R, DEARY 1J. "Genetics and intelligence differences: five special findings". Mo-
lecular Psychiatry. 2015;20(1): pp.98-108.

3 \oir sur ce sujet, PEDERSEN N. L., SVEDBERG P., "Behavioral Genetics, Health, and Aging",
Journal of Adult Development, Vol. 7, No. 2, 2000, pp 65-71.
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Aussi, de nombreuses études sur les jumeaux monozygotes, et certaines d’autres re-
cherches tant sur les familles normales que sur les personnes ordinaires, adoptées par
d’autres familles ont 6té réalisées. Il semble que les maladies comme la dyslexie,
I’ADHA®, ’autisme™®, ou la schizophrénie®’ soient liées dans plus de 70 pourcent des cas
a une cause héréditaire. Les caractéristiques comportementales comme la prise de
risque’®, Dirritabilité'®, ’extrémisme dans I’action et dans la parole, irrégularité, le désir
de se sentir libre de tout engagement ou limite, sont tous des particularités des personnes
ayant le trait de recherche de nouveauté®. Le trait de recherche de nouveauté chez 1’étre
humain se produit sous I’effet d’une molécule chimique appelé « dopamine », qui fonc-
tionne comme un neurotransmetteur pour envoyer des signaux a d'autres cellules ner-
veuses.? Le trait de I’évitement du danger? est I'une des dimensions la plus fondamen-
tale, durable et variée de la psychologie humaine. Cette sensation agit méme avant la
naissance (et durant la phase embryonnaire) sous forme des battements rapides du cceur
chez les enfants et a I’adolescence, elle forme le caractére et se manifeste sous forme
d’ennui et d’angoisse”®. Diverses études ont démontré également que 1’origine de la timi-

dité qui est I'un des exemples de trait de 1’évitement du danger, est dans une partie du

4 SCHUMACHER J et al., "Genetics of dyslexia: the evolving landscape"”, Med Genet. 2007; 44(5):
pp.289-297.

1> ZHANG L., et al, “ADHD gene: a genetic database for attention deficit hyperactivity disorder”,
Nucleic Acids Res. 2012 Jan; pp. D1003-D1009.

' MUHLE R., TRENTACOSTE SV., RAPIN I., “The genetics of autism”. Pediatrics. 2004 May;
pp.472-86

" HARRISON PJ, OWEN MJ. “Genes for schizophrenia? Recent findingsand their pathophysi-
ological implications”, the Lancet (2003), pp.417-419.

8 BELL AM. "Approaching the Genomics of Risk-Taking Behavior". Advances in genetics. 2009, n°
68: pp.83-104.

19 STRINGARIS A, et al. "Adolescent irritability: phenotypic associations and genetic links with
depressed mood". The American journal of psychiatry. 2012; n°169 (1): pp.47-54.

2 EBSTEIN R.P., BELMAKER R.H. "Genetics of Sensation or Novelty Seeking and Criminal Be-
havior". In: GLICKSOHN J. (eds) “The Neurobiology of Criminal Behavior. Neurobiological Foundation
of Aberrant Behaviors”, vol 5. Springer, Boston, MA, 2002.

2L ERKAN G., "The Biogeographic Origins of Novelty-Seeking Traits", Oldenburg Discussion Pa-
pers in Economics, 2014, No. V-366-14.

%2 Harm avoidance

2 KIM JH, et al, “Association of harm avoidance with dopamine D2/3 receptor availability in stri-
atal subdivisions: a high resolution PET study”. Biol Psychol. 2011 : pp.164-167.
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cerveau humain, appelée « Amygdale ». * En outre, d’autres tests confirment 'existence
de plusieurs génes et protéines dans le cerveau de I’homme qui rendent possible le trait
comportemental de 1’évitement du danger. Il est évident qu’a ce propos, les membres
d’une communauté ont des sensibilités de réaction génétiques différentes. En ce qui con-
cerne d’autres caractéristiques comportementales et psychologiques, doit aussi étre évo-
quee la dépression. 25 pour cent des femmes et 10 pour cent des hommes souffrent de ce

2
I 5

trouble mental”. Une large étude sur les jumeaux monozygotes et dizygotes a démontré

que la part de I’hérédité dans la dépression s’éléve a entre 40 & 70 pourcent®.

L’attitude violente et I’agression sont des caractéristiques que chaque personne a
expérimentées plus ou moins. Un comportement agressif est d’une maniére ou d’une
autre en relation avec le trait de I’évitement du danger, du sentiment d’inquiétude et de la
peur. Les études faites sur les enfants adoptés ayant grandi loin de leurs parents biolo-
giques, démontrent que s’ils sont porteurs des facteurs de risque génétiques, a
I’adolescence, ils manifesteront les effets de cet héritage sous forme de comportements
agressifs et violents. Les résultats de ces recherches démontrent que ce qui est transmis
par I’hérédité n’est pas le mauvais comportement ou la violence, par contre il s’agit de la
prédisposition génétique a ces traits comportementaux qui apparaissent sous l'influence
des conditions environnementales.?’. Par exemple, en thérorie le taux d'hormones de tes-
tostérone peux conduire a lui seul & un comportement violent chez les hommes, mais en
général, le fait d’avoir un terrain génetique favorable (testostérone élevée) ou une prédis-
position génétique (aussi appelée susceptibilité génétique) ainsi que vivre dans des mi-
lieux provoquant la violence et ’agression, pourraient conduire les individus a commettre

de plus en plus d’actes agressifs (la corrélation gene-environnement).

2 KONNER M., “The Evolution of Childhood: Relationships, Emotion”, Mind, Harvard University
Press, 2010 P.198

% KAHN A. P., "The Encyclopedia of Stress and Stress-Related Diseases”, Second Infobase Pub-
lishing, 2006, pp.116-117. Voir aussi ALBERT PR. "Why is depression more prevalent in women?" Jour-
nal of Psychiatry & Neuroscience : JPN. 2015;40(4): pp.219-221.

% FALK W. LOHOFF, “Overview of the Genetics of Major Depressive Disorder”, Curr Psychiatry
Rep. 2010, pp.539-546.

2T BEAVER, K. M. “Nonshared environmental influences on adolescent delinquent involvement and
adult criminal behavior”. Criminology, n°46, 2008, pp.341-370. Voir aussi, Beaver, K. M., & Wright, J. P.
“Biosocial development and delinquent involvement”. Youth Violence and Juvenile Justice, n°3, 2005,
pp.168-192. V. également, CASPI, A., et al. "Role of genotype in the cycle of violence in maltreated chil-
dren". Science, 2002; 297, pp.851-853.
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Les efforts des scientifiques pour trouver les causes des facteurs genétiques sur les
particularités comportementales de I’homme, ont abouti a la naissance d’une filiére scien-
tifique qu’est « la génétique comportementale ». 11 s’agit en effet d’une nouvelle branche
de la génétique qui étudie et s’intéresse a la recherche sur I’impact des facteurs comme
héréditaires et environnementaux sur la formation du comportement des animaux, y com-

pris ’homme.

L’enquéte sur les aspects de la génétiques du comportement a fait I’objet d’une
forte attention portée par les scientifiques tout au long des décennies précédentes de sorte
qu’elle a conduit a I’émergence des filieres scientifiques trés précises examinant I’impact
de I’hérédité et de la génétique humaines sur les traits psychologiques et sur la personnali-
té, telles que la neurogénétique et la psychogénétique.

Depuis la naissance de la génétique comportementale en tant que science, elle a
entrainé plusieurs défis éthiques et juridiques, qui sont apparus comme des menaces pour

les droits fondamentaux des personnes subissant les tests scientifiques concernés.

L’émergence d’une telle science était porteuse de nombreux acquis et atouts
pour I’étre humain, en ce qu’elle nous aide a connaitre et avoir une meilleure perception
de notre comportement, d’autant plus qu’elle sert de moyen de réduire les risques des
attitudes humaines indésirables dans la société. Toutefois, cela peut également mettre en

péril I'intégrité et la dignité humaine.

La decouverte du fait que le lien entre I’environnement et la génétique humaine
peut étre a I’origine de la formation du comportement humain, pourrait servir également
comme une prétexte tant de la part des gouvernements que des familles a une manipula-
tion génétique visant a améliorer le comportement ou le niveau de QI des futures généra-

tions et des enfants a naitre.

La question éthique qui se pose est de savoir s’il serait possible d’avoir une gé-
nération d’enfants obéissant entiérement a la volonté parentale ou pas. Ou se trouve la
place du consentement et de la volonté d'une personne qui n'est pas encore née ? Ne
s’agit-il pas de la violation de droits fondamentaux et du libre arbitre chez une personne
n’étant pas encore née? La préoccupation persiste que les recherches génétiques soient

instrumentalisées en vue de créer une génération apte, conforme et soumise a la volonté
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de génération précédente, et que soient ignorée la volonté des futures générations pour la

prise en main de leurs destins.

D’autres défis sont a relever sur ce chemin de la génétique comportementale :
celui que les acquis de cette science ne débouchent sur le renforcement de la théorie du
« déterminisme génétique » et que la responsabilité humaine face a la société disparaisse,
ou encore que cette théorie, soit instrumentalisée par les criminels pour se dérober de
leurs responsabilités sociétales et Iégales. D’une part, on craint que ces progres scienti-
fiques entrainent une remise en cause du concept global du libre arbitre car la consé-
quence directe que les des découvertes de la génétique du comportement pourrait entrai-
ner seraient de discréditer les principes du systéme juridique surtout en ce qui concerne le
droit pénal. Cependant, la génétique en tant que science sans doute peut servir comme un
instrument de protection pour les droits fondamentaux des accusés. Par exemple, si
I’épreuve comportementale d’un individu démontre qu’il a commis un crime sous
I’impact direct ou indirect des facteurs génétiques, le parquet pourrait considérer cela
comme un élément de justification pour alléger la responsabilité de 1’individu. Echapper a
la responsabilité des criminels en se fondant sur le déterminisme génétique peut constituer

un danger dans les procédures pénales.

D’autre part, les recherches de la génétique comportementale peuvent conduire a
d’autres dangers, notamment en matiére de stigmatisation et d’isolement social. En réali-
té, si les recherches génétiques démontrent qu'un individu ou un groupe dispose d’une
particularité génétique, susceptible d’aboutir a un comportement de risque ou contre les
normes sociétales, il existera un risque potentiel de stigmatisation, d’exclusion sociale et
de privation de ses droits comme le droit au travail ou celui a ’éducation. Dans certains
cas, on peut prévoir méme I’exclusion de la personne par les membres de sa propre fa-
mille ou ceux de la société, renforcant les dommages matériels ou invisibles psychiques
que la personne peut subir. Les résultats de ces recherches pourront également produire
d’autres conséquences sérieuses : la privation de la personne de sa liberté individuelle
pour I’empécher de commettre une éventuelle attitude infractionnelle dans 1’avenir. Car
punir une personne pour une prédisposition criminelle, non aboutie, est une violation fla-
grante de certains des droits fondamentaux de la personne et des premiers principes de la

justice pénitentiaire.
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Etant donné le progrés rapide et le développement de cette branche de la géné-
tique, 1’élaboration d’un cadre juridique indépendant des autres recherches génétiques et
médicales est nécessaire et indispensable. Mais ce cadre n’étant pas encore défini par les
gouvernements et les institutions internationales, ceci nous pousse a recourir a d’autres
mesures légales et protectrices prises pour les recherches génétiques, pour pouvoir proté-
ger les droits de ceux qui subissent les examens génétiques concernés. Certes, ces me-
sures ne répondent pas a tous les défis et les retombées négatives des épreuves précitées,
mais elles pourraient au moins garantir une partie des violations faites aux droits des per-
sonnes examinées, ou réduire un peu I’extrémité de ses conséquences. C’est pour cette
raison donc, que dans cette theése doctorale, en évoquant les risques relevant des re-
cherches en relation avec la génétique comportementale, et aussi les dangers qui existent
dans la généralisation des lois nationales et internationales en la matiére, nous baserons
notre effort sur la proposition d’une solution menant a la protection des droits fondamen-
taux des personnes sur lesquelles certaines tests génétiques ont été effectués (partie I).
Ensuite, nous nous intéresserons a 1’étude des droits fondamentaux, mis en danger par ces
études génétiques comportementales (partie 11). Les études sur la génétique comporte-
mentale s’effectuant principalement dans les pays anglo-saxons (Etats-Unis et Angle-
terre), ou étant publiées dans les revues internationales, la majeure partie des références

gue nous donnerons ici seront anglophones.

Les droits fondamentaux, mis en danger par 1’utilisation détournée des résultats
obtenus de recherches de la génétigue comportementale sont notamment le droit a
I’éducation, le droit au respect de la vie privée, le droit au travail ou le droit de pouvoir

contracter une assurance.

Le droit au respect de la vie privée précede les autres car sa violation ménera a la
violation d’autres droits précités. La divulgation des informations collectées a des fins de
recherches génétiques, pourra avoir des conséquences beaucoup plus graves et négatives
que la divulgation des simples informations médicales des personnes, car cette révélation
mettra en danger non seulement les droits des « cobayes » mais aura des conséquences
sur sa famille et ses futures générations. Il est fort possible qu’on réalise que 1a confiden-
tialité des informations liées a la génétique comportementale reste aussi nécessaire et in-
dispensable que les données médicales. En revanche ce qui suscite plus d’inquiétude 1é-

gale a ’égard des projets d’études sur le génome humain, sont les informations qui pré-
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voient et portent des pré-jugements sur les particularités comportementales d’une per-
sonne, alors qu’il ne s’agit pas de maladies ; mais les révélations de ces informations
pourront avoir des retombées graves sur le plan social. D’ou I’importance de la confiden-

tialité des informations génétiques.

Mais que faut-il faire et comment doit-on utiliser des mécanismes forts pour
protéger ces informations ? Qui doit avoir accés a ces informations et jusqu’a ou pourrait-
il avancer sur ce chemin ? Toutes ces questions sont de vrais défis éthiques a relever,

pour lesquels il n’existe pas pour I’instant de réponses globales et compleétes.

La plupart des chercheurs et des experts croient que les informations génétiques
collectées des personnes, lors des tests génétiques doivent étre gardées confidentielles. Il
est évident donc que toute révélation ou utilisation des informations génetiques, doit étre
autorisée par la personne et portée a sa connaissance. Seules les épreuves dont la légitimi-
té et I'importance sont prouvées doivent se faire, bien que I’interprétation et les conclu-

sions a tirer doivent aussi se faire par des chercheurs formés a cet égard.

Si les efforts ne sont pas destinés a protéger la confidentialité des informations
génétiques collectées, outre les conséquences sociales et familiales que la divulgation
pourra produire, 1’abus éventuel des sociétés d’assurance, et des milieux éducatifs de ces
informations pourront aussi étre préjudiciables pour les victimes. Par ailleurs, les chefs
d’entreprise aussi pourront empécher I’embauche des personnes par peur d’'un manque de

performances liées aux troubles génétiques.

Les nouvelles réglementations prévoient de nouvelles directives destinées a em-
pécher la divulgation compléte des informations genétiques ou le contenu des dossiers
médicaux. Mais pourtant on ne peut pas étre certain entierement que les informations gé-
nétiques ne tombent pas dans de mauvaises mains. Beaucoup sont d’avis que les gouver-
nements disposent de la légitimité et de I’autorité nécessaires pour adopter des lois proté-
geant la dignité des individus en matiére de génétique. Certainement, ces lois pourront
avoir des impacts favorables et étre utiles a court terme. Mais a long terme, ces lois pour-

ront-elles répondre aux questions qui se posent sur les implications potentielles?

La nature de la technologie génétique, son acces facile au séquencage de I'ADN,
et 'impact éventuel que cette science pourra avoir sur la confidentialité génétique, néces-

site la contribution de toutes les personnes intéressées et impliquées dans la formulation
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des politiques concernées. Selon les textes internationaux, la protection de la vie privée et

la confidentialité génétique d’un individu est ’un des droits fondamentaux.

L’information génétique a une importance particuliere et plus élevée que les
autres données médicales. A tout moment et partout ot les informations génétiques sont
collectées ou prélevées, la question de sa sécurité se pose de facon essentielle. De telles
bases de données génétiques devront étre a la fois trés sécurisées et accessibles a un
nombre limité des personnes particuliéres et compétentes sans oublier de signaler qu’il est
tout a fait nécessaire que toute utilisation de ces informations doit faire I’objet de 1’entiére

satisfaction et de ’accord des personnes concernées.

Pour une meilleure protection, il est indispensable que tout acces aux informa-
tions genétiques soit limité, partiel, discret et en fin de compte chiffré. Recourir a un sys-
teme de codage pour couvrir le nom des personnes et les résultats des épreuves géenétiques
est une autre solution envisageable en la matiere. 1l est évident donc que les clés et les
inventaires de déchiffrage doivent étre protégés dans un endroit sir et dans des fichiers
sécurisés. Mais pratiqguement jusqu’a quelle mesure ces points font I’objet d’attention
nécessaire ? Y-a-t-il suffisamment d’efforts pour la sureté et la confidentialité de ces in-

formations?

Quant a la violation de droit a I’éducation, étant donné que la recherche sur la
génétiqgue comportementale se concentre sur le quotient d’intelligence des personnes
examinées (surtout les éleves), les résultats obtenus pourront mener a la stigmatisation ou
méme a la privation d’un ¢éléve de son droit d’éducation a cause d’un simple niveau bas
d’intelligence. Cette issue peut se poser également dans le travail ou dans le domaine de
I’assurance sociale. En d’autres termes, les chefs d’entreprises ou les agents d’assurance,
en abusant des informations génétiques d’une personne susceptible d’avoir un comporte-
ment a haut risque, peuvent I’empécher d’avoir un travail ou se faire assurer et ainsi

transgresser le droit 1égitime de I’intéressé au sujet du travail et de I’assurance.

Les résultats obtenus a I’issue des recherches de la génétique comportementale
peuvent également servir de prétexte pour 1’octroi du droit d’asile ou le refus de visa aux
personnes, qui sur le plan génétique, ont certains comportements considérés comme dan-
gereux par le pays ou la communauté d’accueil. Les Etats peuvent obliger les deman-

deurs d’asile ou les immigrants a passer des tests génétiques et se baser sur les résultats
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obtenus pour accorder ou non le droit au séjour a I’intéressé. Dans le reste de cet écrit,

nous signalerons que cette approche existait bel et bien dans le passé.

Ce qui est certain est que jusqu’a présent aucune loi spécifique n’a été adoptée
par les institutions concernées sur les recherches de la génétique comportementale. Or, en
raison des progres rapides des preuves génétiques dans les pays développés, force est de
constater qu’un vide 1égal persiste toujours dans ce domaine. D’abord, il est nécessaire
que les dimensions juridiques et éthiques de cette nouvelle science soient vérifiées, indé-
pendamment des autres recherches génétiques et médicales et ensuite, qu’un cadre juri-
dique soit élaboré. En attendant qu’on arrive a cette fin, et dans I’objectif de la réduction
des retombées négatives issues des examens de la génétiqgue comportementale sur les
personnes, il faut se référer aux lois globales en vigueur sur les tests et les recherches
génétiques, pour au moins prévenir la transgression des droits fondamentaux chez les

personnes examingées.

L’objectif de cette étude est, tout d’abord, la présentation des retombées néga-
tives des examens précités, puis la proposition d’un cadre juridique adéquat destiné a la
protection des droits des personnes examinées. Les cadres juridiques existant dans les
sources juridiques internationales et celles de la juridiction nationale aussi, feront 1’objet
de notre vérification. Quant au champ de 1’étude, nous nous intéresserons a deux sys-
temes juridiques frangais et américains, comme deux exemples appropriés parmi les sys-
temes juridiques pionniers dans le domaine de la lutte contre la discrimination et la stig-
matisation génétique et contre ’ensemble des conséquences négatives engendrées par les

recherches génétiques.

Comme nous I’avons déja évoqué dans les passages précédents, les sources juri-
diques ne peuvent pas répondre de fagcon convenable et compléte aux conséquences néga-
tives des recherches génétiques, mais dans une grande mesure, elles sont susceptibles

d’empécher la violation de droits fondamentaux des personnes examingées.
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PREMIERE PARTIE .
LES ENJEUX SCIENTIFIQUES ET SOCIAUX

DE LA GENETIQUE DU COMPORTEMENT HUMAIN
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Aujourd’hui, les progrés récents de la technologie et des recherches génétiques
permettent aux médecins d’annoncer a une personne en bonne santé qu’elle développera dans
le futur une maladie génétique telle que la Chorée de Huntington. Il est aussi possible aux
médecins de prescrire des tests génétiques a leurs patients afin de déterminer s’ils sont plus
susceptibles que les autres d’étre atteints de maladies ou 1’hérédité est un facteur aggravant,
comme le cancer du sein®®. Des chercheurs ménent actuellement des projets afin de traiter les
individus par la modification des génes délétéres qui sont la cause de leur maladie ; ce qu’on
appelle la thérapie génique®. L’un des champs de la recherche en génétique tente de tisser des
liens entre les comportements humains comme I’intelligence, 1’orientation sexuelle, la
criminalité, I’environnement et le patrimoine génétique. Les possibilités que laissent entrevoir

les connaissances sur le role des génes sont immenses™.

La démonstration de la participation des genes a la formation des comportements
humains est I'une des plus grandes découvertes récentes dans la science humaine. La
nécessité de trouver une raison génetique et héréditaire pour les comportements humains a
conduit a I’apparition d’une nouvelle branche de la science de la génétique au nom de
« Génétique du comportement ». La recherche en génétiqgue du comportement depasse la
simple démonstration de I’importance des facteurs génétiques dans la science du
comportement, et permet de poser la question des procédés selon lesquels génes et facteurs

environnementaux exercent une action sur le comportement.

En sciences humaines et sociales, I’influence des genes sur les activités mentales, com-
portementales et cérébrales de I’homme est largement étudiée. La dépendance aux drogues et
a I’alcool, I'intelligence, la violence et tous les comportements humains dépendent du fonc-
tionnement de l'organisme, qui inclut le fonctionnement du cerveau. De la méme maniére qu'il
existe des genes qui interviennent dans le fonctionnement du foie et du ceeur, il existe aussi
des génes qui interviennent dans le fonctionnement cérébral. Le comportement n'est qu'une
émergence du fonctionnement cérébral et il a été largement accepté que les génes ont un im-

pact direct et indirect sur les comportements humains.

Ainsi, depuis I’émergence de la génétique du comportement, il est devenu plus facile

d’expliquer la manifestation des comportements humains et des maladies mentales. Depuis

2 \WINTER P.C., HICKEY G.I., FLETCHER H.L., « L’essentiel en génétique », Berti, Paris, 2000, pp.
350-355.
2 Ibid.

30 Nuffield Council on Bioethics, Genetics and Human Behavior : The Ethical Context, Londres, 2002
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ses débuts, le domaine de la génétique du comportement a engendré une multitude de préoc-
cupations morales et sociales ainsi que juridiques®!. Le nombre de ces préoccupations exige
une attention appropriée et une bonne connaissance par des spécialistes du domaine de
I’éthique et du droit. * Les implications politiques et sociales de présentation des raisons hé-
réditaires pour les comportements humains sont trés répandues et s’étendent au-dela d’une
question clinique et médicale : elles impliquent des conséquences pour des domaines sociale-
ment importants comme I'éducation, la justice pénale, la procréation et I'éducation des en-

fants.

Le développement de nouvelles techniques et approches analytiques, y compris le sé-
quencage du génome entier, les tests génétiques prénataux, ont clairement changé I'étude de la
génétique du comportement. Néanmoins, au cours des derniéres décennies, le contexte social
de la recherche biomédicale a également profondément changé, surtout en raison des moyens
qui sont particulierement liés a la génetique du comportement. Le champ d'application plus
large de la recherche génétique comportementale souléve des questions et défis éthiques et
juridiques, sociaux, politiques dans les nouvelles applications potentielles par la justice pé-
nale, I'éducation, l'armée, ou en matiére d’assistance médicale a la procréation. Ces questions
sont particulierement critiques en raison de leurs effets potentiellement disproportionnés sur
les populations vulnérables comme les enfants, les femmes enceintes ou les personnes incar-

cérées.

Il est raisonnable d’éprouver certaines préoccupations au sujet de la recherche en géné-
tique psychiatrique. Aujourd'hui, bien qu'il n'existe pas le test genétique positif pour les patho-
logies psychiatriques a cause de la complexité des facteurs en jeu, mais compte tenu des pro-
gres rapides de la génétique comportementale il y aurait une possibilité de discrimination
contre les personnes ayant une prédisposition familiale et génétique aux troubles psychia-
triques>. Si quelqu'un est identifié comme ayant une propension génétique a développer la

schizophrénie, il peut étre trés difficile pour cette personne de trouver un emploi et d'obtenir

31 PARENS E., CHAPMAN A., PRESS N. “Wrestling with Behavioral Genetics: Science, Ethics, and
Public Conversation”. Baltimore: Johns Hopkins Univ. Press, 2005.

%2 Nuffield Counc. Bioeth. 2002. Genetics and human behaviour: the ethical context. Rep., Nuffield
Counc. Bioeth., London. http://www.nuffieldbioethics.org/genetics-and-behaviour

¥ LAPHAM E V, KOZMA C, WEISS J O. “Genetic discrimination: perspectives of consumers”. Science
1996; 274:pp. 621-624. Et V. aussi, FARMER A, OWEN M J. “Genomics: the next psychiatric revolution?” Br
J Psychiatry 1996; 169: pp.135-138. Voir aussi KREBS, M. O. « Troubles psychiatriques, génétique ou environ-
nement : vers la fin du débat ? », L'information psychiatrique, vol. 83, no. 2, 2007, pp. 117-121.
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une assurance. Si cette personne se plaint de quelque chose ou se met en colere, elle peut étre
considérée comme ayant une attitude inappropriée ou paranoiaque. En fait, les droits civils
d'une personne seront limités a la seule base des résultats des tests. Mais il y a toujours une
chance que les résultats soient erronés. En outre, une personne présentant un risque élevé pour

une maladie peut ne jamais développer cette maladie.

Les conséquences dangereuses de 1’utilisation détournée des résultats de recherche sur
la génétique du comportement peuvent inclure les tentatives pour contréler le comportement
ou les projets de procreation des personnes et, creer ou améliorer des individus avec certaines
caractéristiques comportementales ou des capacités intellectuelles. La recherche génétique
comportementale peut créer une volonté d'éliminer les personnes ayant un comportement
inapproprié. Mais qui décidera ce comportement est approprié? Le comportement d'un esclave
qui se bat pour sa liberté est inapproprié du point de vue de son propriétaire. Le comporte-
ment des employés qui demandent la mise a disposition d'un environnement sdr au lieu de

travail, ou une augmentation de leur salaire, peut étre appelé inapproprié par leur employeur.

Potentiellement, un tel programme de recherche pourrait aussi entrainer des tentatives
de reproduction d’individus ayant certains comportements. Probablement, certains dictateurs
révent d’avoir des milliers d’artificiellement créés obéissant aveuglément. La recherche sur la
génétique du comportement peut également conduire a une tentative de sélectionner des per-
sonnes sur la base de leur niveau intellectuel. Un dirigeant pourrait essayer d'éliminer les per-
sonnes ayant un faible QI pour améliorer une nation. Ou vouloir éliminer les personnes ayant
un QI élevé pour diminuer une menace pour une dictature, ou nuire au potentiel intellectuel
d'un autre pays. Nous nous souvenons de la facon dont les théories eugéniques ont été utili-
sées dans I'Allemagne nazie. Nous nous souvenons de I'abus de la psychiatrie a des fins poli-
tiques en Union des républiques socialistes soviétiques. Nous nous souvenons combien de
droits de 'homme ont été violés dans le 20e siécle. Un contrdle international sur toute utilisa-
tion abusive des résultats de la recherche en génétique comportementale devrait étre établi a
condition que ce contrble n'empéche pas la recherche scientifique de continuer. Les scienti-
fiques qui respectent les droits de I'hnomme et adhérent aux normes éthiques comprendront que
cette mesure est nécessaire et coopéreront. La discrimination a I'égard des personnes ayant
une prédisposition génétique a développer une maladie devrait étre interdite par la loi. Cette
loi peut étre similaire a la législation qui interdit la discrimination contre les personnes handi-
capées. Seuls les efforts conjoints des scientifiques, des médecins, des responsables poli-

tiques, des militaires et des citoyens peuvent empécher l'utilisation des résultats de la re-
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cherche génétique comportementale contre les étres humains. lls doivent étre utilisés pour la
prévention, le diagnostic et le traitement de diverses maladies pour améliorer la santé et la

qualité de vie des personnes.

La sélection des individus sur la base d'une prédisposition génétique a caractéristiques
comportementales peut avoir des applications dans plusieurs contextes différents. Ceux-ci
comprennent I’inscription les enfants dans les écoles, les tests d'aptitude pour l'entrée de
l'université ou de I'emploi, et le dépistage des employés potentiels ou actuels sur la base de la
susceptibilité génétique de développer des traits comportementaux tels que l'agressivité,
I'anxiété, la recherche de la nouveauté ou l'orientation sexuelle. Les assureurs pourraient aussi
souhaiter faire usage de connaissances sur les prédispositions génétiques a certains
comportements, tels que la prise de risque, pour certains types d'assurance, qu’il s’agisse
d’assurance personnelle, d’assurance vie et ou d’assurance médicale. Ces utilisations
possibles de l'information génétique sont abordées dans cette partie, apres un compte de

certains principes genéraux pertinents.

Afin d'analyser les implications juridiques de la recherche géenétique comportementale,
il faut commencer par aborder le contexte de son émergence et définir ses concepts et les mé-
thodes de recherche de cette science (premier titre) et puis examiner les défis juridiques ainsi

que ses implications sociales et éthiques de cette nouvelles science (deuxiéme titre).
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TITRE 1. L’EMERGENCE D’UNE NOUVELLE

BRANCHE DE LA GENETIQUE HUMAINE

L’un des débats plus longs, et parfois les plus controversés dans I'histoire intellectuelle
et scientifique est l'influence relative des facteurs génétiques et environnementaux sur les
différences de comportement humain, le soi-disant débat entre nature et culture. La
complexité du comportement humain et les difficultés a comprendre comment les genes sont
impliqués peut sembler écrasante. Il est largement admis que les génes ont un effet direct et
indirect sur les comportements humains®*. Les relations entre les génes et le comportement
sont trés complexes. Une fraction substantielle du génome humain est consacrée au
comportement. Plus de genes sont exprimés dans le cerveau que dans tout autre organe. Des
expériences sur les jumeaux ou les familles adoptives montrent que la plupart des aspects de
la personnalité humaine, la pensée et les sentiments sont influencés par I'nérédité. Trouver des
génes pour ces caractéres complexes est difficile parce que beaucoup de différents locus®
sont impliqués et parce que les expériences de I'environnement et de la vie jouent un role tout
aussi important. Néanmoins, les progres recents de la génomique et de Ianalyse
psychométrique ont permis l'identification de locus impliqués dans des comportements aussi
divers que l'anxiété, la dépression, I'hostilité, l'agressivité, le desir sexuel, la toxicomanie.
L’intérét pour une cause génétique et héréditaire des comportements humains a conduit a

I’apparition d’une nouvelle branche de la science de la génétique au nom de génétique du

¥ CAMERLINK I., SIMON P. TURNER, BIJMA P., AND BOLHUIS J. E.; “Indirect Genetic Effects
and Housing Conditions in Relation to Aggressive Behaviour in Pigs”; Published online 2013 Jun 6. doi:
10.1371/journal.pone.0065136 et Baker L. A., Bezdjian S., and Raine A.; “Behavioral genetics: the science of
antisocial behavior”, Published in final edited form as: Law Contemp Probl. 2006; 69(1-2): pp.7-46. Et
BEAVER, K. M., “Nonshared environmental influences on adolescent delinquent involvement and adult
criminal behavior.” Criminology, 2008; 46, pp.341-370. Et BEAVER, K. M. “Biosocial criminology: A primer”.
Dubuque, IA: Kendall/Hunt, 2009. Et voir aussi BEAVER, K. M., et al. “The relationship between self-control
and language: Evidence of a shared etiological pathway”. Criminology, 2008; 46, pp.939-970. BEAVER, K.
M., & WRIGHT, J. P., “Biosocial development and delinquent involvement”, Youth Violence and Juvenile
Justice, 2005; 3, pp.168-192. Et BEAVER, K. et al. “Evidence of a gene x environment interaction in the
creation of victimization: Results from a longitudinal sample of adolescents”. International Journal of Offender
Therapy and Comparative Criminology, 2007; 51, pp.620-645.

*En génétique, un locus est un emplacement physique précis et invariable sur un chromosome, et par
extension la carte factorielle le représentant. Un locus peut étre un endroit du chromosome ou se situe un gene
mais pas nécessairement.
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comportement. Dans les deux chapitres suivants, nous allons étudier I'histoire de I'émergence
de la génétique comportementale et les théories sur cette science ainsi que les facteurs étudies
dans la recherche génétique comportementale.
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Chapitre 1 : Une introduction a la génétique du
comportement

La génétique du comportement est un domaine multidisciplinaire de la recherche qui
approfondit le role de I'influence génétique et environnementale en tant que contributeurs
possibles aux différences individuelles, aux comportements humains, et aux troubles du
comportement ainsi qu’aux maladies mentales®®. L'un des principaux motifs de la recherche
est de développer des méthodes pour la compréhension et la connaissance du comportement
humain (technologie génétique) et le soulagement et 1’aide aux personnes en difficultés
comportementales (thérapie génique). Autrement dit, contrairement aux autres recherches
médicales dont le but est I’identification des causes des maladies et des techniques pour y
remédier, le but de I’essai génétique du comportement est de détecter les raisons de
I’apparition des comportements humains et les troubles mentaux. La génétique du
comportement humain cherche a identifier et a caractériser a la fois la génétique et les sources
environnementales de différences individuelles sur le comportement humain®’. Cette
recherche dépasse la simple démonstration de 1’importance des facteurs génétiques dans les
sciences du comportement et permet de poser la question de 1’origine de 1’action des geénes
sur le comportement. Leur action est-elle toujours la méme au cours du développement ? En
ce qui concerne par exemple les aptitudes cognitives, on pourrait penser qu’au fil de sa vie,
I’Homme entasse, comme disait Shakespeare, « les frondes et les fleches de son immodéré
Destin.® » En d’autres termes, cela reviendrait a dire que le role des différences de milieu
serait de plus en plus grand au cours de la vie humaine, tandis que celui des différences
génétiques le serait moins. Toutefois, les études de génétique ont démontré le contraire : les
facteurs géenetiques sont de plus en plus influents sur les aptitudes cognitives tout au long de
la vie. Sur le tard, ils le sont presque autant que ceux qui déterminent la taille. Cette

découverte donne un apercu de 1’analyse génétique développementale®.

% \/oir ROUBERTOUX P., “Existe-t-il des génes du comportement?" Odile Jacob, 12, 2004.

3" MCGUE M., ET BOUCHARD T.J., “Genetic and environmental influences on human behavioral
differences”, Annu. Rev. Neurosci. 1998. pp. 21-24

% Shakespeare, La Tragédie d'Hamlet, prince du Danemark, Acte Ill, Scéne 1: Traduit par Francois
Victor Hugo

*¥PLOMIN, R., DEFRIES, J. C., MCCLEARN, G. E., & MCGUFFIN, P. “Behavioral genetics” (5th ed.).
New York: Worth, 2008.
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Des exemples des aspects de la personnalité humaine a I'étude sont l'intelligence, les
aptitudes musicales, l'orientation sexuelle, la susceptibilité a I'agressivité ou d'autres
comportements antisociaux, et la recherche de la nouveauté. 1l y a bien sir beaucoup d'autres
types de comportement qui peuvent étre étudiés dans l'espéce humaine, certains étant trouvés
aussi dans I'élevage d'animaux ainsi que la question de savoir si nous sommes déterminés par
notre nature biologique et si notre comportement peut étre contrdlé par notre libre arbitre et
l'intellect. L’intelligence englobe probablement l'un des aspects plus spécifiques du
comportement humain, mais qui ne peut pas étre séparé de l'influence de I'éducation et de

I'environnement.

La recherche en génétique change aussi notre fagon de concevoir ’environnement. Par
exemple, il était habituel de penser que le fait de grandir dans la méme famille rendait des
fréres et sceurs psychologiquement semblables. Cependant, c’est encore la génétique qui rend
compte des similitudes a I’intérieur d’une fratrie pour la plupart des dimensions et des
troubles comportementaux. Bien que I’environnement soit important, I’influence du milieu
rend les fréres et les sceurs qui grandissent ensemble différents, et non pas semblables. Ce
point a provoqué I’explosion de la recherche sur le role du milieu, qui s’efforce de trouver des
raisons environnementales aux différences si importantes observées entre les fréres et les
sceurs d’une méme famille. Pour mieux comprendre la génétique du comportement, nous
étudierons dans la premiére section I'histoire de son émergence et dans deuxieme section,

nous présenterons ses méthodes de recherche.
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Section 1 : Une nouvelle comprehension du comportement
humain

Des recherches récentes ont donné des résultats surprenants qui mettent I’accent sur la
nécessité de tenir compte des facteurs génétiques lorsqu’on étudie I’environnement :
beaucoup de mesures environnementales utilisées dans la science du comportement montrent
la contribution des genes. Toutefois, il a été montré de fagcon convaincante durant la derniére
décennie que les facteurs génétiques influencent les mesures. Comment cela peut-il se faire ?
La premiére hypothése est que des différences génétiques influent sur le comportement des
parents envers leurs enfants : d’autres différences existantes parmi les enfants peuvent aussi
étre considérées. Imaginons des parents possédant un grand nombre de livres dans leur foyer :
leurs enfants réussiront mieux a 1’école. Mais cette corrélation ne signifie pas nécessairement
que le fait d’avoir beaucoup de livres chez soi soit une cause environnementale a la réussite
scolaire des enfants. Des facteurs génetiques affecteraient les performances des enfants a
I’école. Il a été mis en évidence que la génétique é€tait en cause pour beaucoup d’autres soi-
disant mesures environnementales, y compris les accidents en bas age, les événements de la
vie et la réussite professionnelle’. Dans une certaine mesure, les gens font leur propre

apprentissage de la vie pour des raisons génetiques.

La génétique du comportement, aussi appelée « psychogénétique », est I'étude de
I'influence de la composition génétique sur le comportement ou en dautres termes,
l'interaction de [I'hérédité et de l'environnement dans la mesure ou ils affectent le
comportement. L'analyse historiqgue de la génétique comportementale nous aide a mieux
comprendre cette science et ses implications. Les pensées de Galton sur le mécanisme de
I'nérédite sont le pilier de I'histoire de la science génétiqgue du comportement. Galton est
surtout reconnu pour ses études sur I'nérédité et son idéologie sur l'eugénique. Il était un
anthropologue et un explorateur trés influent qui a inspiré beaucoup de recherches sur des
idées complexes telles que l'intelligence et I'nérédité. Il a également apporté de nombreuses
autres contributions remarquables dans les domaines de la biologie, de la psychologie, de la
statistique et de I'éducation. Galton est reconnu comme le «pere de la génétique
comportementale» pour ses études de jumeaux ou il a examiné les différences entre les

jumeaux monozygotes et dizygotes (Sous-section 1).

0 JACOBSON, K., & ROWE, D. C. “Genetics and environmental influences on the relationship between
family connectedness, school connectedness and adolescent depressed mood: Sex differences”. Developmental
Psychology, 35; 1999, pp.926-939.
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Galton a joué un role dans la formulation de «l'eugénisme», qui vise a améliorer la
capacité humaine et a prévenir la dégénérescence du potentiel génétique. 1l avait introduit le
mot «eugénique» pour indiquer comment la connaissance des principes de I'héritage du
comportement humain pourrait étre appliquée a des problemes sociaux urgents et pour
contribuer a populariser la notion parmi les scientifiques et les intellectuels de son époque. La
recherche en génétique comportementale se déroule dans I'ombre des pratiques eugéniques.
L’eugénisme, ce qui signifie littéralement « bien né », est l'idée d'améliorer I'humanité en
utilisant des méthodes scientifiques, par exemple, par I'élevage sélectif. Le mouvement
eugénique est pertinent aux considérations actuelles de génétique du comportement parce que
les capacités intellectuelles et les comportements étaient au centre de la plupart des politiques
et pratiques eugéniques, et I'étude de la génétique comportementale a été établie par des

scientifiques travaillant dans le cadre du mouvement eugénique (Sous-section 2).

Sous-section 1. La définition et I’histoire de la recherche géne-
tique en comportement

La génétique joue un role clé dans le comportement humain. Elle a réconcilié la
biologie et les sciences du comportement. Bien que des recherches dans le domaine de la
génétique comportementale soient effectuees depuis nombreuses années, le texte définissant
I’étendue de ce domaine n’a été publié qu’en 1960 par Fuller et Thompson®*. Depuis lors, les
découvertes en génétique comportementale s’accumulent avec une rapidité que peu d’autres
domaines des sciences humaines peuvent égaler. Comme avec d'autres sciences hybrides, la
génétique du comportement a grandi et developpé, en changeant les questions et les méthodes
qu'elle a mdries et a intégré ses lignées distinctes de la psychologie et de la biologie. Avant et
pendant les années 1960, la plupart des enquétes visent a démontrer que le comportement
influencé par le génotype®. Il y a plus de quatre-vingts ans, le behaviorisme de John Watson

croyait que [I'héréditeé était la seule responsable du développement humain et de

“s FULLER J. L. ET THOMPSON W. R. “Behavior Genetics”, New York, London, John Wiley and
Sons,1960.
%2 C’est I'ensemble ou une partie donnée de I'information génétique (composition génétique) d'un indivi-

du. Le génotype d'un individu est donc la composition allénique de tous les génes de cet individu.
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I'apprentissage®®. La préoccupation des déterminants environnementaux du comportement a
continué jusqu’aux années 1970, quand le cap a été mis vers la conception des choses
actuelle, plus équilibrée, qui admet les influences génétiques aussi bien
qu’environnementales. Ce changement de cap des sciences comportementales en faveur des
facteurs génétiques se retrouve dans un nombre croissant de projets de recherche et de
publications. Gréace aux recherches menées en 1988*, ce domaine semble avoir une identité
claire: la découverte et I’analyse des contributions génétiques et environnementales aux
différences individuelles de comportement. Cette question principale conduit les chercheurs a
étudier une grande variété de comportements chez les humains et non-humains. En 1992, lors
de sa centieme conférence, I’American Psychological Association a concrétement donné un
sens a ce changement en identifiant la génétique comme 1’un des thémes les plus
représentatifs de psychologie de demain®.

Comme beaucoup dautres recherches en génétique, des études sur le gene et le
comportement necessitent une analyse des familles et des populations pour permettre la
comparaison entre ceux qui ont le trait en question avec ceux qui ne ’ont pas. Le résultat est
souvent une déclaration d’«héritabilité», un concept statistique qui estime la quantité de
variation dans une population qui est attribuable & des facteurs génétiques®. Le pouvoir
explicatif de chiffres d'héritabilité est limité, cependant, s'appliquant uniquement a la
population étudiée et seulement pour I'environnement en place au moment de I'étude a été
menée. Si la population ou I'environnement change, I'héritabilité la plus probable va changer
aussi. Plus important encore, les déclarations d'héritabilité ne fournissent aucune base pour

des prévisions quant a I'expression du trait en question dans n'importe quel individu donné.

En principe, la génétique du comportement est une science multidisciplinaire, avec des
contributions de I'éthologie, la psychologie, les neurosciences, I'écologie, la psychiatrie, etc.,

et se concentre sur une classe spécifique de phénotypes comme le comportement. Cependant,

*3 MALONE J. C., "Did John B. Watson really found Behaviorism?" Behav Anal. 2014; 37(1): pp.1-12.

* BERGEMAN, C. S., et al. “Genotype-environment interaction in personality development: Identical
twins reared apart”. Psychology and Aging, 1988, 3, pp.399-406 et PLOMIN R., et al., “Genetic Influence on
childhood family environment perceived retrospectively from the last half of the life span”. Dev. Psychol.1988,
24: pp.738-745 et TELLEGEN A, et al. "Personality similarity in twins reared apart and together". J. Pers. Soc.
Psychol. 1988, 54:pp.1031-1039

** PLOMIN, R., MCCLEARN, G. E., SMITH, D. L., et al “Allelic associations between 100 DNA
markers and high versus low 1Q”. Intelligence, 21; 1995, pp.31-48.

*¢ PARENS E, op.cit. p.256
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la recherche génétique comportementale établit également sa plus grande distinction avec la
plupart des autres disciplines génétiques. Le comportement est un phénotype qui est souvent
trés malléable par I’impact des facteurs dans l'environnement et est presque toujours influencé

par les actions de plusieurs génes.

Les rapports des médias qui suggerent des liens déterminants entre le génotype et le
comportement pourraient conduire a la surestimation du public sur le r6le des genes dans le
comportement humain. Des divers organismes ayant des intéréts financiers dans le compor-
tement de certains individus pourraient alors tenter d'utiliser I'information génétique pour pré-
dire le comportement. Par conséquent, la génétiqgue comportementale est considérée comme
une médecine prédictive (1). Les recherches et les études que Galton a effectuées dans le do-
maine de la prédiction biologique du comportement humain peuvent étre considérées comme

le point de départ de I'émergence de cette branche de la médecine (2).

8.1. La science prédictive des comportements humains

Les outils traditionnels de la recherche génétique comportementale consistent des
études sur les animaux, des études de la famille (y compris les études d'adoption), les études
de jumeaux, analyse de liaison et d'études de la population. Bien que ces études aient mis en
évidence une corrélation statistique entre les facteurs génétiques et certains comportements,
elles peuvent prédire la probabilité que les individus montreront un comportement particulier.
Plus récemment, I'application de la génomique a la génétique du comportement a été accélé-
rée par le projet du génome humain, et pourrait fournir les moyens d'individualiser des éva-
luations génétiques du comportement a I'avenir. En analysant le génotype d'un individu, les
scientifiques pourraient étre en mesure de faire des prévisions plus précises au sujet de I'in-

fluence des facteurs génétiques sur le comportement de cet individu.

Les généticiens du comportement étudient nos différences et visent a déterminer I'im-
portance relative de I'hérédité et de I'environnement sur le comportement. L’environnement
comprend toute influence non génétique, de la nutrition prénatale aux personnes et aux choses
qui nous entourent. Chaque noyau cellulaire contient le code maitre génétique pour le corps.
Au sein de chaque cellule sont 46 chromosomes hérités des parents qui sont « brassés » a
la méiose. Chaque chromosome est composé d'une chaine enroulée d'une molécule, appelée

ADN (acide désoxyribonucléique). Les génes sont des segments d’ADN qui, lorsqu'ils sont
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actifs ou exprimés, fournissent le code pour la production de molécules de protéines. En diri-
geant la fabrication de protéines, environ 30 000 genes qui composent le corps humain déter-
minent notre développement physique. Le génome fournit les instructions complétes pour la
fabrication d'un organisme, composé de tout le matériel génétique dans les chromosomes de
l'organisme. Les variations sur des sites particuliers de genes dans I'ADN définissent le carac-
tére unique de chaque personne. Des traits humains sont influencés par de nombreux genes

qui interagissent avec l'environnement.

La génomique peut également nous aider & comprendre le cerveau et la fonction du sys-
teme nerveux central. L'émergence de la génétique du comportement pourrait avoir un role
important dans la prévention et le traitement d'un large éventail de troubles du comportement
et psychiatriques. Ces développements pourraient également avoir une application plus large
pour traiter les angoisses mineures, la toxicomanie, les phobies et les problemes d'adaptation

que les individus sont confrontés régulierement dans la vie quotidienne.

8.2. L’histoire de la recherche génétique du comportement

Le champ qui est maintenant connu comme la génétique du comportement a
commencé dans les années 1800 avec les travaux de Sir Francis Galton. Le terme de
Galtonisme est utilisé pour désigner les diverses maniéres de penser et les théories qui ont
émergé dans la seconde moitié du 19eme siecle et a essayé d'appliquer le concept
évolutionniste de la sélection naturelle par une sélection artificielle contre des tares supposées
préjugeant a une dégénérescence de la société et des individus (A). Aprés les pensées
évolutionnistes de Galton, nous avons graduellement assisté a I'émergence d'idées similaires
sur les effets de I'héritage sur le comportement humain, ce qui refléte lui-méme Il'effet de la
théorie de Galtoisme sur les penseurs aprés Galton (B). Dans I'histoire de la génétique du
comportement, on peut se reférer au livre de deux auteurs américains comme un livre
influencant I'émergence de cette science. Le livre de "The Bell Curve: Intelligence and Class
Structure in American Life" a été publié en 1994 par le psychologue Richard J. Herrnstein et
le politologue Charles Murray, dans lequel les auteurs soutiennent que l'intelligence humaine
est influencée par des facteurs hérités et environnementaux et est un meilleur prédicateur de

nombreuses dynamiques personnelles (C).

Moein MONTAZERI | Thése de doctorat | Université Paris Ouest | 2018

-39-



A. Le Galtonisme

Cousin de Charles Darwin, Galton était tellement impressionné par le livre de Darwin
sur I'évolution qu'il a décidé d'étudier I'nérédité dans I'espéce humaine, en particulier en ce qui
concerne le comportement humain. Galton a proposé les études de la famille, des jumeaux, et
I'étude d'adoption qui sont les piliers de la recherche en génétique du comportement humain.
Il a méme inventé I'expression « nature vs nurture » qui se réfere aux influences génétiques et
environnementales. La plus célébre étude de génétique comportementale de Galton était celle
dans laquelle il a montré que le génie est héréditaire. Sir Francis Galton, créateur de la
meéthode d'empreintes digitales pour les enquétes criminelles, et inventeur de divers tests
statistiques, a probablement été le premier a tenter une analyse sérieuse de la nature
héréditaire de traits comportementaux®’. Galton a étudié I'néritabilité de la capacité humaine,
en se concentrant sur les caractéristiques mentales ainsi que leur éminence parmi les proches
parents dans les Anglais de la classe supérieure. Ses recherches sur I'héritabilité de talent et de

caractere illustrent I'intérét actuel dans la base génétique du comportement humain.

En 1869, Galton a publié ses resultats dans un livre intitulé « Hereditary Genius ».
Malheureusement, Galton est allé trop loin dans l'interprétation des preuves de cette étude de
la famille quand il a conclu que «la nature I'emporte énormément sur la culture™*. Le travail
de Galton a contribué a concentrer l'intérét des psychologues sur I'influence de la génétique et
sur la necessite de séparer la nature de la culture en tirer des conclusions sur lesquelles les
gens ressemblent ou different les uns des autres. Galton est souvent crédité comme le pionnier
de l'eugénisme. Par la suite, Adolf Hitler est censé avoir été motive par le travail de Galton en

adoptant la solution finale pendant la Seconde Guerre mondiale®.

B. Les études apres le Galtonisme

Les deux premieres recherches qui visent a séparer nature et culture par I'étude des

jumeaux et des enfants adoptés ont été menées en 1924. Les deux ont porté sur le QlI, et toutes

* GILLHAM NW. “A Life of Sir Francis Galton: From African Exploration to the Birth of Eugen-
ics”,0xford: Oxford University Press, 2001, pp.416-417.

* RUSHTON JP, “Sir Francis Galton, epigenetic rules, genetic similarity theory, and human life-history
analysis”. J Pers. 1990 Mar p.40

“BAZZETT, TERENCE J. “An Introduction to Behavior Genetics. Sunderland”, Mass: Sinauer
Associates, 2008.
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les deux ont suggéré l'existence d'une contribution genétique importante de l'intelligence.
Cependant, la recherche sur I'influence de la génétique sur le comportement et les processus
mentaux fut inhibée pendant un certain temps en raison de deux facteurs. Le premier était
I'impact du behaviorisme de John B. Watson, qui a suggéré que nous ne sommes que ce que
nous apprenons. En 1925, Watson a affirmé qu'il n'existerait pas une telle chose comme un
héritage de la capacité, le talent, le tempérament, la constitution mentale et les
caractéristiques. Ces choses dépendent a nouveau de la formation qui se passe principalement
dans le berceau.®® Le deuxiéme facteur qui décourage l'attention sur la génétique humaine
était son association avec 1’idéologie nazie de I’infériorité génétique de certains groupes
ethniques. Ce point de vue a conduit a I'Holocauste pendant la Seconde Guerre mondiale, une
campagne de génocide au cours de laquelle des millions de Juifs et d'autres personnes

déclarées «inférieures» ont été tuées.

La recherche génétique sur le comportement humain a fortement été réduite pendant
les années 1930 et 1940, mais la recherche sur les animaux a conduit, en 1960, a la
publication du premier manuel scolaire de génétiqgue du comportement et de signes d'un
intérét accru pour la génétique humaine®'. En 1963, un article influent qui a révisé des
résultats d’¢tudes de la famille, des jumeaux, et d'adoption a conclu que les facteurs
génétiques sont une influence importante sur le Q1.>* Vers la méme époque, la premiére étude
de l'adoption sur la schizophrénie a mis en exergue une forte contribution génétique a cette

maladie®®,

Dans les années 1970, l'intérét pour la géenétique du comportement humain parmi les
psychologues a disparu de nouveau, cette fois a cause de réactions a deux publications. La

premiére était un article par Arthur Jensen dans lequel il suggérait que les différences de

*® WATSON J. B., “Behaviorism”, WEST Press, 1925, pp. 74-75

> FULLER J. L., THOMPSON W. R., “Behavior Genetics”, New York: John Wiley and Sons, Inc. 1960,
pp.396-398.

2 ERLENMEYER-KIMLING L., JARVIK F., “Genetics and intelligence”, Science 13 December 1963:
Vol. 142 no. 3598; 1963; pp. 1477-1479

¥ HESTON, “Schizophrenia and heredity Why the emperor has no genes,Hove”, UK: Psychology Press:
Brunner-Routledge, 1966. pp.67-83
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moyen de QI entre Noirs et Blancs pourraient étre dues & des facteurs génétiques®*. La
seconde était un livre de Richard Herrnstein dans lequel il a argumenté que la génétique
pourrait contribuer a des différences de classe sociale®. La réaction véhémente, tant du public
que de la communauté scientifique, a ces publications - les auteurs ont été taxés de racisme - a
inhibé la recherche génétique en psychologie, méme si trés peu de généticiens du
comportement étudient les différences ethniques ou de classe. Cette disparation a continué
jusqu’aux années 1970-80, quand les grandes études génétiques ont été de nouveau menées en
psychologie. Aujourd'hui, la plupart des psychologues reconnaissent le rdle de la génétique et
de l'environnement dans le comportement et les processus mentaux, y compris le secteur
controversé des capacités cognitives®®. En fait, en 1992, I'American Psychological
Association a sélectionné la génétique du comportement comme l'un des deux meilleurs

thémes qui représentent le passé, le présent et surtout l'avenir de la recherche psychologique®’.

C. The Bell Curve

Pour certains, l'étude de la génétique du comportement humain porte toujours un
soupcon de racisme et d'élitisme de classe. Ces préoccupations ont été ressuscitées il y a une
décennie par un livre intitulé « The Bell Curve » qui considere le role de la génétique dans les
différences ethniques dans l'intelligence et les implications de I'intelligence pour la structure
de classe sociale®®. Ce livre, écrit par deux éminents universitaires, Richard Herrnstein et
Charles Murray, a suscité un débat houleux centré sur la politique sociale qui restreint les
efforts pour éduquer de nombreuses personnes pauvres en fonction de leur potentiel génetique
présumeé. Un grand nombre des assertions et des conclusions présentées par les auteurs sont

trés controversées. Leur ouvrage a essayé de montrer des relations entre une faible

> Jensen's, Question and Answer". In SLATER A. M., QUINN P. C., “Developmental Psychology:
Revisiting the Classic Studies” Psychology: Revisiting the Classic Studies, Thousand Oaks (CA): SAGE. 1969,
pp.118-131

** HERRNSTEIN R., “I.Q. in the Meritocracy”, Atlantic Monthly Press 1973

*® SNYDERMAN, M., & ROTHMAN, S. “Survey of expert opinion on intelligence and aptitude testing”.
American Psychologist, 42, 1987, pp.137-144

* PLOMIN, R., & MCCLEARN G. E. (Eds.). “Nature, nurture, and psychology”. Washington,
DC:American Psychological Association, 1993.

*® HERRNSTEIN, R. J.; MURRAY, C., “The Bell Curve: Intelligence and Class Structure in American
Life”. New York: Free Press, 2010.
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intelligence mesurée et le comportement antisocial, et une relation observée entre les faibles
scores aux tests des capacités d'intelligence des afro-américains (par rapport aux Blancs et
Asiatiques) et génétique facteurs®. Le livre a été publié et a recu avec une grande réponse du
public. Dans les premiers mois de sa sortie, 400.000 exemplaires du livre ont été vendus dans
le monde entier. Plusieurs milliers des critiques et des commentaires ont été écrits dans le
temps court depuis la publication du livre. Heureusement, la réaction a ce livre n'a pas
modifié la perspective équilibrée qui reconnait I'importance de la nature ainsi que la culture en

psychologie®.

Sous-section 2. L’incidence de |’eugénisme sur I’émergence de
la génétique du comportement

L’eugénisme est le cadre idéologique dans lequel baignent les premiers pas de la
génétigue des comportements. Le contexte historique eugénique n’implique pas
nécessairement que les recherches contemporaines en génétique des comportements soient
forcement guidées par une idéologie eugénique cachée. Mais il est vrai qu'une meilleure
compréhension de [I’hérédité génétique de certains traits comportementaux peut

s’accompagner de propositions liées a un eugénisme négatif ou positif.

Les premiéres études dans ce domaine ont été reéalisées par des chercheurs travaillant
dans le contexte eugénique (Charles Davenport®®, Harry Laughlin®?, Karl Pearson®®, Julian
Huxley®,..) et les principales études sur le sujet sont publiées au début du siécle dans des
revues comme Journal of Comparative Psychology, Journal of Heredity, Journal of Genetic

Psychology, ... ou encore I’Annual Eugenics. En 1970 la formation de 1’Association de la

% JACOBY, R. AND GLAUBERMAN, N., eds,. “The Bell Curve Debate”, Times Books, 1995.

% NEISSER, U, & JOPLING, D. A. “The conceptual self in context: Culture, experience, self-
understanding”. New York, NY US: Cambridge University Press, 1997.

8! Davenport, Charles Benedict, Heredity in relation to eugenics, New York, H. Holt, 1911

2 HARRY HAMILTON LAUGHLIN, “Eugenical Sterilization in the United States”, The psychopathic
laboratory of the municipal court of Chicago december, 1922

8 PEARSON, K., “The Scope and Importance to the State of the Science of National Eugenics”. Biblio-
life DBA of Bibilio Bazaar Il LLC, 2015 - 64 p.

# HUXLEY J.S. “Man in the Modern World”. Read Books, 2006, 296 p.
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génétique du comportement située a I’Institut de Génétique de Boulder au Colorado a publié
le premier journal véritablement et strictement consacré a 1’étude génétique des traits
complexes, « Behaviour Genetics ». L’analyse de formation de 1’association de la génétique
du comportement®® permet néanmoins de mettre en place et en lumiére la persistance des liens
entre la génétique des comportements et I’idéologie eugénique. En effet, cette association a
éte formée suite aux conférences de « Princeton Workshop », sponsorisées par « American
Eugenics Society », qui se sont tenues dans les années 1960. A cette occasion, de nombreuses
discussions ont tourné autour de la validité psychométrique des mesures de QI, de leur
comparaison entre groupes raciaux et de la tentative de donner une explication biologique a
certaines différences observées entre ces groupes. Lors de la troisieme conférence de
Princeton (20-22 octobre 1966), Theodosuis Dobzhansky (1900-1970), généticien de renom,
suggere la formation d’une association de Génétique des comportements qui comprendrait a
la fois des géneticiens, des psychologues et des behavioristes, et qui aurait pour objectif de
répondre a ces questions. A D’inverse de la génétique des comportements, le courant
behavioriste développe des approches explicatives externalistes des comportements, c¢’est-a-
dire que tous les traits comportementaux sont le résultat de stimulations par les interactions
entre I’environnement et I’organisme. Apres le rejet de 1’héréditariste a cause de ses liens avec
I’eugénisme, les théories behavioristes sont devenues tres populaires et ont marqué le

développement de la psychologie au XX¢ siecle.

Les quatre annees apres de la proposition de Theodosius Dobzhansky, grace au soutien
de Frederick Osborn, I’ Association de la génétique du comportement a progressivement &té
fondée. Osborn était 1’un des leaders les plus importants du mouvement eugénique américain,
président de « American Eugenics Society » apres la guerre de 1946 a 1952. Son oncle Henry
Fairfield Osborn est une figure importante de I’eugénisme américain au début du siecle,
paléontologue et président du Musée américain d’Histoire naturelle. C’est en 1929, que
Frederick Osborn décide de consacrer son temps et son argent a la recherche sur I’eugénisme.
Il s’installe dans un bureau du Musée et se plonge dans les ouvrages de référence. Il
développe ainsi une certitude concernant I’importance de 1’eugénisme pour la société mais il
s’oppose aux courants classiques racistes et anti-immigrants. Il deviendra 1’'un des leaders du
mouvement eugenique américain dit de « réforme ». La réforme s'est efforcée de maintenir le

mouvement a distance des perspectives conservatrices et particulierement de la politique

®5Behavior Genetics Association

-44 - Moein MONTAZERI | These de doctorat | Université Paris Ouest | 2018



nazie. Ferederick Osborn a orienté les recherches eugéniques vers une tradition moins

militante, davantage scientifique et éducative dans le domaine de la santé et de 1’hérédité.

§.1. L’eugénisme comportemental

La plupart des répondants a la consultation publique du Groupe de travail de Nuffield
Council on Bioethics a établi des liens de toutes sortes entre la recherche en génétique du
comportement et l'eugénisme®®; par exemple selon le professeur Steven Rose, « intelligence,
agressivité, comportement antisocial, alcoolisme, relient la génétique du comportement
moderne a son passé eugénique, car elles étaient exactement les questions qui préoccupaient

les premiers eugénistes du XXe siécle. »*’

La doctrine selon laquelle les traits comportementaux sont transmis par le sang, d'une
génération a l'autre, était une idée trés preésente pendant longtemps. Elle a éte utilisée pour
justifier le racisme, la persécution et le génocide, et pour proclamer la supériorité d'un
individu ou d'un groupe sur les autres. Par exemple, au début du troisieme Reich, Hitler s'est
notamment inspiré de l'eugénisme américain, notamment de « The International Jew®® »%.
Cette doctrine a été impliquée dans I'eugénisme nazi qui était une politique sociale fondée sur
la race aryenne, prétendue supérieure, de I'Allemagne nazie, et qui a placé I'amélioration de la
race Aryenne ou de la race principale germanique par l'eugénisme au centre de l'idéologie
nazie. Dans cette politique, les humains ont été ciblés et identifiés comme "indignes de

70n

vivre™, incluant les criminels, dégénérés, dissidents, faibles d'esprit, homosexuels, fous, et

% Nuffield Council on Bioethics, op. cit.,. p.40

7 1bid. p.41

®The International Jew est un ensemble de brochures ou dépliants publiés et distribués au début des
années 1920 par Henry Ford, un fabricant de I'industriel et de I'automobile américaine en quatre volumes. Au
printemps 1920, Ford a publié son journal personnel, The Dearborn Independent, chronique de ce qu'il
considérait comme la «menace juive». Chaque semaine, il a d'abord attaqué les Juifs dans son numéro du 22 mai
1920 et a continué a le faire dans 91 éditions ultérieures. Les histoires les plus populaires et agressives ont
ensuite été choisies pour étre réimprimées en quatre volumes sous le titre The International Jew. De nombreux
articles antisémites du journal ont été réimprimés en quatre volumes reliés: Le Juif international, le plus grand
probléme du monde (novembre 1920); Activités juives aux Etats-Unis (avril 1921); Influences juives dans la vie
américaine (novembre 1921); et aspects du pouvoir juif aux Etats-Unis (mai 1922).

% LAUGHLIN H.H., “Eugenical Sterilization in the United States”. Bibliolife DBA of Bibilio Bazaar Il
LLC, 2015, 534 p.

" ebensunwertes Leben
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les faibles, pour I'élimination de la chaine de I'hérédité. Plus de 400 000 personnes ont été
stérilisées contre leur volonté, tandis que 275 000 ont été tués dans un programme d’Aktion 4

"d'euthanasie".

Les aspects des politiques et des pratiques eugéniques, notamment, la violation des
droits procréatifs a travers la ségrégation et la stérilisation de dizaines de milliers de
personnes aux Etats-Unis, en Europe et ailleurs, et les horreurs de programmes d’euthanasie
dans I'Allemagne nazie, ont été largement, et justement, condamnés. L’émergence de la
science de la génétique du comportement est la conséquence de la doctrine de «Eugénisme »
ou « bonne naissance ». Une théorie selon laquelle les généticiens et les chercheurs souhaitent
créer une nouvelle génération dénuée des maladies héréditaires et des comportements
indésirables. Elle se référe a la doctrine que I'hnumanité peut étre améliorée par I'élevage
sélectif ; autrement dit, les autorités gouvernementales souhaitent créer une utopie en
encourageant ceux qui ont des traits desirables a se reproduire ou en décourageant ceux qui
ont des caractéristiques indésirables de le faire. Le mouvement eugénique est pertinent pour
les considerations actuelles de la génétique de comportement parce que les capacités
intellectuelles et le comportement de divers types étaient au centre de la plupart des politiques
et des pratiques eugéniques. L'étude de la genétique du comportement a été creée par des
scientifiques travaillant dans le cadre du mouvement eugénique’*. Donc avant d’étude des
implications de recherche génétique comportementale, il faut vérifier la conséquence de

l'eugénisme ainsi que son rdle sur I’apparition de la génétique du comportement.

L'étude scientifique de la génétique du comportement a longtemps été étroitement liée a
I'eugénisme, rendant ainsi une discussion de ce triste chapitre de I'histoire scientifique et
social inévitable. L’eugénisme était une tentative pour utiliser I'étude des différences innées
de l'espéce humaine afin d’améliorer la qualité génétique et promouvoir «une meilleure
sélection” pendant les quatre premiéres décennies du XXe siécle. Cette étude a été basée sur
des malentendus de science de I'hérédité, I'évolution darwinienne et la génétique mendélienne,
et les scientifiques croyaient qu'un seul «bon» ou "mauvais" géne transmis a travers une
lignée familiale pouvait causer certaines caractéristiques comportementales complexes
désirables ou indésirables, tels que la criminalité ou les niveaux d'intelligence. Bien que

profondément viciée, la science derriére l'eugénisme est la base de I'étude moderne de la

"Nuffield Council on Bioethics. (19 March 2001).The historical context of Genetics and human
behaviour: the ethical context. Public consultation document.

http://www.nuffieldbioethics.org/filelibrary/doc/consultation_document_final.doc (13 Aug 2002).
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génétique du comportement’2. Ainsi, bien que la majeure partie du mouvement eugéniste ait
lieu il y a prés d'un siecle, les implications et les observations éthiques portées par la science
du comportement et résultant du mouvement social de I'époque sont pertinentes pour
comprendre pourquoi l'examen de I'éthique de la génétique du comportement est encore

important aujourd'hui.

Depuis le début de cette doctrine, I'eugénisme était préoccupé par les comportements et
les différences socialement pertinents, et les traits sociaux qui ont été identifiés y compris la
criminalité, la folie, les différences raciales, et différents niveaux d'intelligence . Donc, étant
donné que divers traits sociaux ont été attachés a la forme héréditaire’, Francis Galton a
suggéré que les «doués» devraient se marier entre eux et avoir autant de descendants que
possible, alors que les «inaptes» devraient étre internés ou stérilisés pour arréter le passage de
traits dégénérés’.

L'eugénisme est devenu un domaine courant qui a accepté la science héreditaire pour
expliquer les différences humaines dans les caractéristiques et le comportement. Il va donc
finalement conduire a conséquences négatives comme la ségrégation, la stérilisation, et

I'étiquetage social qui est maintenant connu sous le nom de mouvement de I'eugénisme.

L'eugénisme trouve son origine dans le racisme et le déterminisme génétique,
convictions selon lesquelles les individus et les populations sont assimilables a leurs genes,
qui déterminent leur santé, leur comportement et leur vie & venir’®. La combinaison de la
génétique comportementale et I’eugénisme soulévent certainement des dilemmes éthiques et

juridiques difficiles. Un tel dilemme est la mesure dans laquelle il est raisonnable d’intervenir

"?KEVLES D. “In the Name of Eugenics: Genetics and the Uses of Human Heredity”. Cambridge, MA:
Harvard Univ. Press, 1995 et PAUL D. “Controlling Human Heredity: 1865 to the Present”. Amherst, NY:
Humanity Books, 1995, 158 p.

ALLEN GE. “The social and economic origins of genetic determinism: a case history of the American
Eugenics Movement, 1900-1940 and its lessons for today”. Genetica 99, 1997: pp.77-88

"LARSON E., “Criminal determinism in twentieth-century America. In Genetics and Criminality: The
Potential Misuse of Scientific Information in Court”, ed. J Botkin, W McMahon, LP Francis, 1999, pp. 31-36.
Washington, DC: Am. Psychol. Assoc.

""ALLEN GE. “Eugenics comes to America. In The Bell Curve Debate”, ed. R Jacoby, N Glauberman,
New York: Times Books, 1995, pp. 441-75.

® WERTZ D. C., FLETCHER J. C. et BERG K., « Les problémes éthiques rencontrés en génétique mé-

dicale », Organisation mondiale de la sante, 2001, p.172
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dans les prédispositions comportementales des générations futures’’. Telle mesure peut
conduire a trois conséquences dangereuses pour la société et les personnes qui sont soumises
aux recherches génétiques, y compris 1. L’avortement eugénique, 2. La stérilisation forcée et

3. L'amélioration et la modification génétique du comportement.

Par exemple si un diagnostic ou un dépistage génétique démontre aux géniteurs d’un
embryon qu’il existe une probabilité génétique d’apparition des comportements anormaux ou
si ce test prouve que le futur enfant d’une famille ne possédera pas un quotient intellectuel
standard, cela peut entrainer un avortement eugénique. En termes simples, les résultats d une
expérimentation génétiqgue comportementale pourraient impliquer un avortement afin de
prévenir la naissance d’un enfant ayant génétiquement une forte probabilit¢ a des
comportements agressifs ou a une faiblesse intellectuelle. La stérilisation eugénique forcée est
une autre menace potentielle en face des recherches de genétique comportementale. La
stérilisation eugénique forcée est un processus d’empécher de fagon permanente la capacité

d'une personne a reproduire, sans son consentement.

Jusqu’a la fin de la Seconde Guerre mondiale, les programmes de stérilisation
eugénique aux Etats-Unis ont été menés presque exclusivement parmi les individus retardés
mentalement et personnes sujettes a des troubles psychiques. De plus, certains Etats visaient
aussi les sourds, les aveugles, les epileptiques et les victimes de malformations congénitales.
Entre 1907 et 1960, 60 000 personnes au moins ont été stérilisées contre leur gré dans 33
Etats différents dans le cadre des programmes officiels de stérilisations contraintes’®. La
plupart des partisans de la stérilisation génétique étaient des spécialistes dans le domaine de la

psychologie comportementale et non pas des généticiens.

Dans les années précédentes, beaucoup d’autres pays avaient des lois sur la stérilisation

eugénique, tels que I’Allemagne I’Autriche, du Brésil, du Canada, du Danemark, de la

" SAVULESCU J., HEMSLEY M., NEWSON A., FODDY B., “Behavioural Genetics: Why Eugenic
Selection is Preferable to Enhancement”, Journal of Applied Philosophy, Vol. 23, No. 2, 2006
"® WERTZ D. C., FLETCHER J. C., ET BERG K., « Les problémes éthiques rencontrés en génétique médicale »
Programme Génétique humaine, Prise en charge des maladies non transmissible, Organisation mondiale de la
Santé, 2001 pp.14-15 voir aussi REILLY PR, « The Surgical Solution: A History of Involuntary Sterilization in
the United States. Baltimore”, Maryland (Etats-Unis d'Amérique), Johns Hopkins University Press, 1991. Et
aussi REILLY PR., « Eugenics and Involuntary Sterilization: 1907-2015 », Annu Rev Genomics Hum Genet.
2015. pp.354-358
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Finlande, de la France, de la Norvége, de la Suéde et de la Suisse’®. D'autres pays avec des
mouvements d'eugénisme forts, comme le Royaume-Uni, n'ont jamais eu de telles lois,
préférant s'appuyer sur les mesures volontaires. Dans les pays d’Amérique latine, I'eugénisme
s'est développé en grande partie comme un mouvement théorique non allié a la médecine ou a

la génétique humaine.®.

8.2. La prohibition de I’eugénisme

L’objectif de ’eugénisme est la sélection de certaines personnes, Sélection qui a pour
effet de modifier, et surtout d’améliorer, le patrimoine génétique de I’espece humaine®. Les
stérilisations du début du siecle avaient pour objectif d’empécher certaines personnes, jugées
comme socialement inaptes, de procréer pour eviter de transmettre une quelconque incapacité
ou déficience mentale a leur descendance. Les eugénistes de cette époque pensaient ainsi
modifier la composition genétique de la population. Mais la fausseté de cet argument
génétique a depuis été démontrée. L’effet pratique de ces sterilisations utilisées pour abaisser

la proportion des personnes mentalement déficientes est donc trés limité®.

Aprés la Deuxiéeme Guerre mondiale, le législateur japonais a adopteé le 13 juillet 1948,
une loi de protection eugénique permettant la stérilisation. L'objectif de la loi était de
développer et de promouvoir une future population japonaise en employant des processus de
dépistage eugénique afin d'éviter une augmentation du nombre de descendants génétiquement
inférieurs, y compris les descendants physiquement et mentalement handicapés®. Les

principales dispositions ont permis la stérilisation chirurgicale des femmes, lorsque la femme,

" BROBERG G., ROLL-HANSEN N., “Eugenics and the Welfare State: Sterilization Policy in Den-
mark”, Sweden, Norway, and Finland Hardcover, 2004.

89STEPAN NL. “The Hour of Eugenics: Race, Gender and Nation in Latin America”. Ithaca, New York
(Etats-Unis d'Amérique), Cornell University Press, 1994. V. aussi, Anonymous “Japan discloses 16,520
"eugenic" sterilizations”, JOICFP News. 1997 Nov;(281):6.

8 BACHELARD-JOBARD C., « L'eugénisme, la science et le droit ». Presses Universitaires de France,
2001, pp.34-40.

8Commission de réforme du droit au Canada, La stérilisation et les personnes souffrant de handicaps
mentaux, Document de travail 24, 1979, pp.39-45.

8 'objet de la Loi sur la protection Eugénique est énoncé a l'article 1: "Les objectifs de cette loi sont
d'empécher la naissance de descendants inférieurs du point de vue eugénique et de protéger la vie et la santé de

la mére".
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son conjoint ou membre de la famille dans le 4éme degré de parenté avaient une maladie
génétique grave, et ou la grossesse mettrait en danger la vie de la femme. L'opération exigeait
le consentement de la femme, de son conjoint et de I'approbation du Conseil préfectoral de
protection de l'eugénie.®* Autrement dit les stérilisations ne pouvaient étre effectuées qu’avec
le consentement ou a la demande des intéressés, de sorte qu’il ne s’agissait pas d’une loi

eugénique coercitive.

Cette loi limitait les avortements pour motifs « eugéniques » aux maladies figurant sur
la liste y compris la schizophrénie, la psychose maniaco-dépressive, I'épilepsie, le désir sexuel
anormal, linclination criminelle, la maladie de Huntington, la dystrophie musculaire,
I'albinisme, I'achromatopsie, la surdité, I'hémophilie, etc.®>. Cela signifiait que la plupart des
avortements aprés diagnostic prénatal étaient effectués pour des raisons « sociales »®. En
1996, la loi sur la protection Eugénique a été modifiée au Japon. La modification de la loi a
été appelée «un amendement», mais en fait, elle a presque abouti a I'abolition, car le nom de
la loi a eté changé en « Loi sur la protection de la santé maternelle » et les concepts et les
termes eugéniques ont éte totalement supprimés. Le changement majeur implique une
réécriture a grande échelle de la loi de protection Eugénique. En raison des demandes des
organisations représentant les personnes handicapées, ainsi que des connaissances
scientifigues modernes sur les maladies heritées, en 1996, le gouvernement a proposé et
adopté rapidement des révisions a la loi visant a eliminer ses caractéristiques eugéniques.
Toutes les références au mot «eugénique» ont été supprimées de la loi. En outre, les
dispositions de larticle 1 de la loi qui prévoyaient que son but était d'empécher une
augmentation des descendants infeérieurs et les parties de la loi qui traitent des procédures

d'obtention de I'approbation officielle des opérations eugéniques, ont été éliminées®’.

Actuellement, plusieurs pays ont une loi particuliere a 1’égard de la stérilisation parmi

lesquels Singapour constitue peut-étre le meilleur exemple puisqu’on y utilisait des incitations

8 KIMURA, “The National Eugenic Law" The 107th law that Japanese Government promulgated in

1940, , Jurisprudence in Genetics, http://www.bioethics.jp/licht genetics.htm et voir aussi Yoshio Sugimoto,

"An Introduction to Japanese Society" Cambridge University Press, Jun 22, 2010, pp.167-170

% SRAM R.J., BULYZHENKOV V., PRILIPKO L., CHRISTEN Y., (Eds.) "Ethical Issues of Molecular
Genetics in Psychiatry" Springer-Verlag, Berlin Heidelberg, 1991, pp. 157-166.

®OHKURA K,. “Ethics and Genetics in Japan™. In : Wertz DC, Fletcher JC. Ethics and Human Genetics:
A Cross-cultural Perspective. Heidelberg (Allemagne), Springer-Verlag, 1989.

8 MORITA K., “The Eugenic Transition of 1996 in Japan: From law to personal choice”, Publié en
ligne: 01 juil. 2010, pp.765-771
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financiéres pour encourager les femmes ayant fait des études a avoir des enfants et les femmes
pauvres et sans instruction a se faire stériliser. L'avortement et la stérilisation ont été légalisés
en 1970, et les femmes ont été invitées a se stériliser apres leur deuxieme enfant. Les femmes
sans éducation et sans revenu, ont été encouragées par le gouvernement en offrant le congé de
maladie payé de sept jours et $ 10,000 SGD et les autres incitations financiéres pour subir a

une interruption volontaire de grossesse®.

La loi chinoise sur les soins de santé maternelle et infantile ® adoptée en 1995 a suscité
des préoccupations et, dans certains cas, la vive désapprobation de la communauté
scientifique occidentale. Elle exige un conseil médical prénuptial pour les gens dont les
familles présentent des maladies vraisemblablement héréditaires™ (Y compris la maladie
mentale, I'épilepsie et faiblesse d'esprit), suivi d’une stérilisation ou d’une contraception a
long terme constituant une condition préalable au mariage. Une autre clause semble exiger un
diagnostic prénatal pour les couples a risque, a la suite duquel ils doivent suivre I’avis du
médecin. Toutefois, cette loi ne prévoit aucune sanction et n’est pas appliquée. Elle semble se
rapprocher davantage d’une « norme de soins » que d’une loi et le mot « doit » est davantage
a traduire par « devrait » ; il s’agit d’une déclaration plus éthique que juridiquegl. Les
généticiens chinois, reconnaissant I’importance d’une loi méme symbolique, ont demandé¢ au
gouvernement central de la modifier pour I’adapter aux normes internationales qui font que le
recours aux services de génétique est librement consenti®’. A Taiwan, une loi analogue a été

en vigueur pendant plusieurs années, sans qu’elle ait été appliquée mais aussi sans susciter

8 MUI, TENG YAP. "Singapore's 'Three or More' Policy: The First Five Years". Asia-Pacific Popula-
tion Journal, 1995. 10 (4): pp.39-52. Retrieved 11 August 2011. Et Wong, Theresa; Brenda Yeoh. "Fertility and
the Family: An Overview of Pro-natalist Population Policies in Singapore" Asian Metacenter research paper
series, 2003

% The Law of the People's Republic of China on the Maternal and Infant Health Care (MIHCL)

““Notamment maladie mentale, épilepsie, arriération mentale et autres pathologies figurant dans les
anciennes lois américaines sur la stérilisation

*IQIU R, “Cultural and ethical dimensions of genetic practices in China”. In : Doering O. Chinese
Scientists and Responsibility: Ethical Issues of Human Genetics in Chinese and International Contexts,
Hambourg (Allemagne), 1999, pp. 213-238.

%2Y ANG H, “The social responsibility of a human geneticist in China”. In : Doering O. Chinese Scientists
and Responsibility: Ethical Issues of Human Genetics in Chinese and International Contexts, Hambourg
(Allemagne), 1999, pp. 56-65.
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I’attention internationale®. Il semble qu’il y ait peu d’eugénisme étatique dans le monde

d’aujourd’hui®.

Les dirigeants de I'Union européenne lors du sommet de Nice en décembre 2000 ont
signé la Charte des droits fondamentaux de I'Union européenne pour renforcer la protection
des droits fondamentaux. Le chapitre | de la Charte, intitulé «Dignité», interdit, entre autres,
I'eugénisme ainsi que le clonage humain vivant. De méme, l'avis du Groupe de Conseillers
pour I'Ethique de la Biotechnologie (GCEB) auprés de la Commission européenne®, dans sa
déclaration sur les aspects éthiques des techniques de clonage humain au paragraphe 2.6,
affirme que «L’instrumentalisation de ’homme, voire le danger d’eugénisme li€s au clonage
reproductif, le rendent éthiqguement inacceptable...A la lumiére de ces considérations, toute
tentative pour faire naitre un étre humain génétiquement identique par transfert nucéaire a

partir d’une cellule humaine (d’adulte ou d’enfant) “clonage reproductif” doit étre interdite.»

En France, il n'y a pas une législation spécifique sur I'eugénisme mais il existe quelques
lois qui ont été consacrées aux autres moyens d'eugénisme comme l'avortement eugénique.
Par exemple la loi du 4 juillet 2001 relative a ’interruption volontaire de grossesse et a la
contraception® qui a autorisé la stérilisation des handicapés mentaux sous certaines
conditions®’. Le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) a été sollicité par les médecins
pour clarifier la situation 1égale de la stérilisation®. 11 a rendu deux avis distincts : le premier
sur la contraception chez les personnes handicapées mentales et le second sur la stérilisation

envisagée comme mode de contraception définitive®®. Selon le CCNE, la stérilisation des

% WERTZ D. C., " op. cit.,. pp.12-13

® HUANG M.-F., CHEN L.-S., CHANG F.-W., “New genetics: Ethical, legal, and social implications of
the Taiwan Eugenics Health Law”, conference: 138st APHA Annual Meeting and Exposition 2010-

% «Aspects éthiques des techniques de clonage», Avis du groupe de conseillers sur les implications
éthiques de la biotechnologie a la Commission européenne (n ° 9 du 28 mai 1997) Groupe européen d'éthique
des sciences et des nouvelles technologies <http: //ec.europa. EuL / europeangroupethics / docs / opinion9
fr.pdf>au 17 juillet 2006

% |_oi no 2001-588, J.0. du 7 juillet 2001

" Article 27 : L'intervention est subordonnée a une décision du juge des tutelles saisi par la personne con-
cernée, les pére et mére ou le représentant Iégal de la personne concernée.

% Pour savoir sur des avis de CCNE voir VIALLA F., MARTINEZ E. « Les grands avis du comité con-
sultatif national d'éthique » LGDJ 2013, 809 P.

% Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé, « La stérilisation envi-

sagée comme mode de contraception définitive. Rapport », Les Cahiers du CCNE, n ° 9, 1996, p. 3-19, et «
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personnes handicapées mentales constitue un cas particulier, en ce sens que la demande de
stérilisation contraceptive émane rarement de la personne mais presque toujours d’un tiers, ce
qui souléve la question de la validité du consentement de la personne concernée. Le Comité
d’éthique fait le point sur la gravité et la complexité du probléme. Il affirme qu’une demande
de stérilisation n’est pas d’emblée recevable chez les personnes handicapées mentales. Le
rapport du Comité estime que les pouvoirs publics sont concernés par cette question, qu’ils
doivent clarifier la situation et prévoir un cadre réglementaire pour prévenir les actes abusifs a
I’égard surtout des jeunes femmes handicapées mentales'®. En effet, ces femmes sont souvent
victimes de violences sexuelles qui aboutissent trop souvent & des grossesses'®*. En revanche,
le Comité consultatif national d’éthique refuse de trancher le débat sur les stérilisations des
hommes et femmes valides, car selon lui il s’agit avant tout d’un débat de société qu’on ne
peut pas résoudre en quelques lignes*®2. Néanmoins, il fournit une contribution & la discussion
en apportant une série de propositions. Il réaffirme notamment le principe incontournable du
consentement. Il convient aussi de la difficulté de fond tenant a 1’exigence thérapeutique de
I’acte médical lorsque la stérilisation est utilisée comme moyen contraceptif'®®. En 2001 le
législateur francais a autorisé la stérilisation & visée contraceptive par la loi n° 2001-588'%,
L'article 26 de la loi stipule que la stérilisation "ne peut étre pratiquée que si la personne
majeure intéressée a exprimé une volonté libre, motivée et délibérée en considération d'une

information claire et compléte sur ses conséquences.”

Avis n ° 49 sur la contraception chez les personnes handicapées mentales », Les Cahiers du CCNE,n° 8, 3
avril 1996, pp.3-17.

100 BACHELARD-JOBARD C., op. cit.,. p.35

101 CCNE, « Avis sur la contraception chez les personnes handicapées mentales », op.cit., p. 16-17

192 Jean-Marie Auby, « Un droit & la stérilisation », in Mélanges Robert Libertés, Paris, Mont-chrétien,
1998, pp. 19-24.

103 CCNE, « La stérilisation envisagée comme mode de contraception définitive », op. cit., p.17.

1041 Ol no 2001-588 du 4 juillet 2001 relative & l'interruption volontaire de grossesse et  la contraception
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Section 2: Les méthodes de la recherche génétique
comportementale

Les outils traditionnels de la recherche genétique comportementale sont constitués par
des études animales, les études de la famille (y compris les études d'adoption), les études de
jumeaux, analyse de liaison et d'études de la population. Plus récemment, I'application de la
génomique a la génétique du comportement a été accélérée par le Projet du génome humain,
et pourrait fournir les moyens pour individualiser les évaluations génétiques de comportement
a lavenir'®. En analysant le génotype d'un individu, les scientifiques pourraient étre en
mesure de faire des prédictions plus précises quant a l'influence des facteurs génétiques sur le

comportement de cet individu.

Des études de la famille, des jumeaux et de I'adoption sont utilisées pour examiner la
contribution des influences des facteurs génétiques et environnementaux sur les caractéres et
les troubles. Chacune de ces méthodes a ses avantages et ses inconvénients, mais comme pour
toutes les recherches, les résultats concordants de différents types d'études permettent une

plus grande confiance et certitudes dans les conclusions.

Il 'y a différentes facons dont les chercheurs peuvent étudier la contribution des
facteurs génétiques au comportement humain. Tout dabord, il y a des études
observationnelles, qui impliquent I'évaluation et la comparaison des parents tels que des
jumeaux ou des fréres et sceurs, les familles et les enfants adoptés. Ce type de recherche est
appelé génétique quantitative, car elle vise a examiner la mesure dans laquelle la variation
d'un trait est influencée par des facteurs genétiques dans une population. Elle utilise des
méthodes statistiques pour examiner et comparer des groupes de personnes, sans se focaliser
sur des genes particuliers. Deuxiemement, les chercheurs peuvent essayer d'identifier les
différences dans les génes qui contribuent a la variation des caractéristiques ou des traits entre
les individus. Ce type de recherche est appelé la génétique moléculaire. Troisiemement, les
chercheurs peuvent utiliser des animaux pour tenter d'examiner les effets des geénes

particuliers sur le comportement.

Les méthodes de génétique quantitative appliquée a I’étude du comportement
humain ne sont pas aussi directes ni aussi convaincantes que les études de sélection ou lignées

consanguines. Plutdt que d’utiliser des populations génétiquement définies comme les lignées

105 ROTHSTEIN M. A., “Applications of behavioural genetics: outpacing the science?” Nature Reviews
Genetics 6, 2005, pp.793-798
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consanguines de souris ou manipuler expérimentalement des milieux, la recherche humaine
est limitée a I’étude de 1’occurrence naturelle de variations génétiques et comportementales.
Néanmoins, les enfants adoptés et les jumeaux fournissent des situations expérimentales qui
peuvent servir a tester le role respectif de 1’inné et de I’acquis. La psychologie a pris un
tournant radical en reconnaissant de mieux en mieux I’importance de la génétique durant les
deux dernieres décennies. Ce changement de cap a €té causé en grande partie par
I’accumulation de données sur les enfants adoptés et les jumeaux qui ont constamment mis

I’accent sur le role important des génes, méme pour des caractéres psychologiques complexes.

L’¢tude des familles adoptives et des paires gémellaires sont les deux méthodes
d’observations sur le terrain qui peuvent servir a évaluer les contributions relatives de 1’inné
et de I’acquis dans les ressemblances familiales. Dans les cas de schizophrénie et pour les
aptitudes cognitives, les membres d’une famille se ressemblent méme s’ils ont été adoptés et
élevés séparement. Des études ont montré que des jumeaux identiques sont plus similaires que
des jumeaux fraternels car les jumeaux identiques partagent tous leurs génes, tandis que les
jumeaux fraternels ne partagent qu'environ 50% d'entre eux. Donc, si un chercheur compare la
similarité entre les ensembles de jumeaux identiques a la similitude entre les ensembles de
jumeaux fraternels pour un trait particulier, alors toute ressemblance excessive entre les
jumeaux identiques devrait étre due a des genes plutdt que l'environnement. Les résultats
d’études de jumeaux, de familles et d’enfants adoptés et plusieurs combinaisons entre ces
protocoles d’études convergent tous vers la méme conclusion : les éléments génétiques

contribuent a la schizophreénie et aux aptitudes cognitives.

A la lumiére de ces éléments, il apparait nécessaire d'élucider les deux méthodes de la
recherche en génétique du comportement humain ; en premier lieu, les études d'adoption et
familiales (Sous-section 1) et en second lieu, Les études des jumeaux et des études

combinées (Sous-section 2).

Sous-section 1. Les études d'adoption et familiales
L’adoption est la méthode la plus directe pour déméler les origines environnementales

ou génétiques des ressemblances familiales. Les études d'adoption constituent un moyen
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pertinent pour examiner les influences génétiques et environnementales et d'enquéter sur
l'interaction géne environnement. L’adoption crée des paires d’individus génétiquement liés
qui ne partagent pas le méme environnement familial. L’étude de leurs ressemblances permet
d’évaluer la contribution des génes aux similitudes entre des individus d’'une méme famille.
L’adoption crée également des situations ou les membres d’une famille partagent le méme
environnement familial sans étre génétiquement liés. L’é¢tude de leurs ressemblances permet

d’évaluer le role de ’environnement familial dans les similitudes observées.

Il apparait que les facteurs génétiques sont trés importants dans la plupart des
comportements et caracteres psychologiques examinés dans les études d’enfants adoptés. Les
parents biologiques ou génétiques et leurs enfants se ressemblent significativement alors que
les enfants adoptés séparément et ne partageant donc pas le méme environnement familial
sont plus différents. Nous pouvons conclure que les facteurs génétiques expliquent environ la
moiti€¢ des ressemblances des parents génétiques et environnementales. L’autre moiti¢ peut
s’expliquer par le partage du méme environnement familial, qu’on peut directement évaluer
en analysant les ressemblances entre des parents adoptifs et des enfants adoptés et entre les

membres d’une fratrie adoptée.

Cela étant, il convient dabord de définir ces deux notions auxquelles il sera fait

recours dans cette section; les études d'adoption (8.1) et les études familiales (8.2).

8.1. Les études d'adoption

Une part tres importante de I'étude de I'nérédité et les effets environnementaux sur
les traits humains et psychopathologie est consacrée a des études d'adoption. Les études sur
l'adoption sont importantes parce qu'elles comprennent deux ensembles de facteurs qui
peuvent expliquer les différences de comportement, la personnalité et la psychopathologie: les
parents biologiques ou génétiques et les parents environnementaux. Les parents biologiques
sont ceux qui ont donné la vie et abandonné leurs enfants peu apres leur naissance. Les
similitudes entre les parents géniteurs et leurs enfants adoptés par une autre famille reflétent la
contribution des génes aux similitudes parents-enfants. Les parents environnementaux sont
des parents adoptifs, qui ont adopté des enfants avec lesquels ils n’ont pas de lien génétique
ou biologique. En I’absence de placements sélectifs, les similitudes entre les parents adoptifs

et leurs enfants adoptes refletent la contribution des facteurs environnementaux aux
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similitudes parents-enfants. Certainement, tous ces liens entre les parents biologiques et
I'enfant abandonné sont généralement expliqués par la génétique, et des liens entre les parents
adoptifs ou environnementaux et [I'enfant adopté sont généralement attribués a

I'environnement°®.

8.2. Les études familiales

Les études familiales ne sont pas aussi souvent citées comme des études de jumeaux et
d'adoption, mais néanmoins elles sont un élément important pour comprendre le puzzle de
I'nérédité par rapport & l'environnement. Les études familiales sont surtout utilisées pour
identifier le degré de risque de développer des troubles mentaux dont d'autres membres de la
famille souffrent. Ces types d'études sont le plus souvent utilisés pour déterminer le risque de
transmission des troubles mentaux a la descendance au sein des familles. Il doit également
étre noté que ces types d'études n’expriment pas concrétement des facteurs extérieurs, tels que
I'environnement de la famille et de la culture. Ces études sont effectuées en utilisant des
études de génétique moléculaire, ou I'ADN est extrait a partir des échantillons de sang des

participants et la corrélation entre I'ADN et le comportement observé est projetée.

Durant les deux derniéres décennies, les généticiens s’intéressant au comportement
se sont mis a utiliser des protocoles combinant les études portant sur les jumeaux, les enfants
adoptés et les familles dans le but de conférer plus de poids a ces analyses. Une combinaison
intéressante des méthodes de familles et de jumeaux provient de 1’é¢tude de familles de vrais
jumeaux, de plus en plus connue sous le nom de méthodes « des familles de jumeaux ».
Lorsque de vrais jumeaux deviennent adultes et ont leurs propres enfants, on voit émerger des
relations familiales intéressantes. Par exemple, dans les familles de jumeaux de sexe
masculin, les neveux sont aussi proches génétiqguement de leur oncle que de leur propre pere.
Cela revient a dire qu’en termes de proximité génétique, c’est comme s’ils avaient tous le
méme pére. Dans le méme ordre d’idée, les cousins sont aussi génétiquement proches que des

demi-fréres.

106 p{ OMIN, R., DEFRIES, J. C., MCCLEARN, G. E., & RUTTER, M. “Behavioral genetics” (3rd. ed.).
New York: Freeman, 1997.
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Sous-section 2. Les études des jumeaux et des études combinées
L'étude des jumeaux classiques a été une heuristique puissante dans la recherche
biomédicale, psychiatrique et comportementale pendant des décennies. L’enregistrement des
jumeaux dans le monde entier a permis de recueillir du matériel biologique et les donnees
phénotypiques longitudinales sur des dizaines de milliers de jumeaux, fournissant une
ressource précieuse pour I'étude des phénotypes complexes et leur biologie fondamentale.
Avec la composition génétique similaire des jumeaux, ils représentent une occasion idéale
pour étudier les questions de santé et de comportement. Grace aux études jumelles, il est
possible de déterminer des facteurs génétiques et environnementaux influencent le
comportement. Les études peuvent également fournir des indications scientifiques sur les
jumeaux et la génétique, y compris des conditions telles les maladies mentales et la
dépendance a I'alcool et au tabac.

Les études de jumeaux ont révélé que la variation de nombreuses caractéristiques
différentes est héritable. Les estimations de I'héritabilité et la proportion de la variance
attribuable a des facteurs environnementaux ne concernent que la population étudiée. Ainsi,
par exemple, de nombreuses études de jumeaux ont utilisé des jumeaux qui sont nés dans une
zone geographique définie. Donc les résultats se reférent a la population étudiée et ne peuvent

pas se généraliser a d'autres groupes et de groupes ethniques différents.

A la lumiére de ces précisions, il convient maintenant de définir les études sur des

jumeaux monozygotes et dizygotes (8.1) et la méta-analyse et I'analyse de liaison (8.2).

8.1. Les études sur des jumeaux monozygotes et dizygotes

Les études de jumeaux révelent l'importance absolue et relative des influences
environnementales et génétiques sur les individus dans un échantillon. La recherche des
jumeaux est considérée comme un outil clé dans la génétique du comportement et de la
psychologie biologique. Les études de jumeaux font partie des méthodes utilisées en
génétiqgue du comportement, qui comprend toutes les données qui sont génétiquement
informatives - fréres et sceurs, enfants adoptés, les données généalogiques, etc. Il s’agit en
fait de comparer les taux de concordance pour le phénotype étudié entre les vrais et les

faux jumeaux.
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Francis Galton a effectué des recherches sur les modifications développementales dans
la similarité de paires de jumeaux, mais la premiére vraie étude de jumeaux au cours de
laquelle des vrais et des faux jumeaux ont été comparés dans le but d’évaluer ’influence de
I'héritage a été menée en 1924.'%" Cette étude inaugurale de jumeaux a évalué les QI et mis
en évidence que des vrais jumeaux étaient nettement plus similaires que des faux jumeaux, ce
qui suggere I’influence des génes. Des douzaines d’études postérieures de QI des jumeaux ont
confirmé cette découverte. Des études de jumeaux ont été également utilisées pour
comprendre de nombreux traits psychologiques et pathologiques et fournissent la meilleure
preuve de I’influence largement répandue des ¢léments génétiques sur les caractéres

comportementaux.

Les expérimentations sur les jumeaux ont une valeur inestimable pour la recherche
médicale pour une longue période, bien que parfois elles aient fait de maniéres létales. La
recherche d'é¢tude de jumeaux a probablement atteint le comble de ’horreur au cours de la
Seconde Guerre mondiale, lorsque Josef Mengele, un chercheur au camp de concentration
d'Auschwitz, a délibérément cherché sur les jumeaux identiques pour les expériences'®,
Parfois, il tuait un jumeau par injection toxique et ensuite il le disséquait afin de voir ses
effets, puis il tuait immédiatement le co-jumeau pour voir les différences'®. Les fondateurs
des études de jumeaux ont été trés souvent impliqués dans des théories du Troisiéme Reich
sur la superiorité raciale aryenne et les partisans du nettoyage ethnique. Aujourd'hui, les
études de jumeaux sont utilisées de maniere constructive. En septembre 2013, environ 50.000
articles scientifiques dans des bases de données médicales portaient sur les jumeaux et de
nouveaux documents sont publiés & la vitesse de quelques milliers par an®™.
Traditionnellement, les études de jumeaux comparent tout d’abord des jumeaux identiques
pour évaluer les effets de la génétique (une forte similitude signifie probablement une
influence génétique élevée), puis ajoutent rapidement des jumeaux non-identiques
(dizygotes), pour donner des informations supplémentaires a propos de I'importance relative

de I'éducation.

97 CURTIS M., “The intellectual resemblance of twins”. Psychological Monographs, Vol 33(5), 1924,
pp.40-57.

108 SEGAL N.L. "Twin Research at Auschwitz-Birkenau". In: Caplan A.L. (eds) "When Medicine Went
Mad. Contemporary Issues in Biomedicine, Ethics, and Society". Humana Press, Totowa, NJ, 1992.

109 SEIDELMAN, W. E. “Mengele Medicus: Medicine’s Nazi Heritage.” The Milbank Quarterly 66,
1988: pp.221-239

10 WHITEHEAD N., WHITEHEAD B., “My Genes Made Me Do It!”, Paperback, March, 1999
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Les études de jumeaux sont un outil plus important a disséquer 1’argument de 1'innée
contre l'acquis. Des jumeaux monozygotes (MZ) viennent de l'ceuf fécondé et ils sont
génétiquement identiques, ce qui signifie que 100% de leurs génes sont communs. Ils sont
probablement le meilleur indicateur pour savoir si la biologie affecte les comportements et la
psychopathologie chez les étres humains. Les jumeaux fraternels, ou dizygotes, partagent
exactement la moitié de leurs génes avec l'autre. lls ne sont pas aussi optimaux que les
jumeaux identiques pour déchiffrer les degrés d'influence génétique, mais ils sont une trés
bonne base de comparaison pour les jumeaux identiques. En résumé, 1’étude des paires
gémellaires est un outil important pour dénombrer les caracteres comportementaux et les
pathologies sous I'influence des génes et des environnements.*** Les hypothéses a la base de
la méthode sont différentes de celles des adoptions: malgré tout, ces deux méthodes
convergent vers la conclusion que les facteurs génétiques sont importants dans notre

comprehension des caracteres comportementaux.

8.2. La méta-analyse et I’analyse de liaison

Nous avons décrit des études familiales, des jumeaux, et les études d'adoption en tant
que types distincts de recherche, mais en pratique, ils peuvent se chevaucher. Une étude
d'adoption pourrait ressembler a des paires de jumeaux qui avaient été adoptées dans
différentes familles. En outre, les données des trois types d'études peuvent étre regroupées. Ce
genre de démarche scientifique, appelée méta-analyse, est les tentatives pour extraire plus de
sens sur des données qui ont éte générees par de multiples études indépendantes sur le méme
trait (Figure.1). En autre terme, une méta-analyse est une technique statistique pour combiner

les résultats des études indépendantes.

L'un des problémes rencontrés par les monteurs de cette analyse est que les différentes
études pourraient utiliser des mesures de diagnostic différentes pour identifier les personnes
qui ont ou n'ont pas le trait caractéristique objet de I'étude. Par exemple, un sujet qui est
évalué comme «tres agressif» dans une étude pourrait ne pas étre classé dans cette catégorie
dans un autre. Par conséquent, les chercheurs doivent assumer des degrés d'erreur et espérer
qu’un bon résultat sera bien obtenu. Aujourd'hui, les chercheurs tentent d'étre compatibles les

uns avec les autres dans leurs méthodes de collecte de données. lls collaborent sur des

111 BOUCHARD, T. I., JR., & PROPPING, P. (Ed.). “Twins as a tool of behavior genetics”. Chichester,
England: Wiley & Sons, Ltd. 1993.
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mesures de diagnostic et de I'étude des conceptions avec l'intention de mettre en commun
leurs données pour la méta-analyse. Plusieurs de ces projets qui sont en cours comprennent
des équipes a travers des différents pays dans le monde. Ces études travaillent sur la
schizophrénie et autres maladies mentales, l'alcoolisme, l'autisme, et de nombreux autres

troubles du comportement**2,

La famille

~ Des L'adoption
jumeaux

Figure 1. Dans une étude méta-analyse, les données de la famille, des jumeaux, et les études
d'adoption sur le méme trait sont regroupées et analysées, dans une tentative de trouver I'origine des
comportements.

112 CATHERINE BAKER , “Behavioral Genetics An introduction to how genes and environments inter-
act through development to shape differences in mood, personality, and intelligence”, American Association for
the Advancement of Science and The Hastings Center, 2004, pp.45-50.
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Avant l'apparition de la génétique moléculaire moderne, les chercheurs ne disposaient
pas des moyens efficaces pour localiser les génes qui forment un trait. Leur principale
ressource était une approche appelée analyse de liaison qui leur a permis de trouver un
chromosome ou un gene d'un trait peut étre localisé. L'analyse de liaison est une étape dans la
recherche d'un gene de susceptibilité & une maladie ou un comportement. L'objectif de cette
analyse est de trouver I'emplacement du géne du comportement par rapport a un marqueur

génétique connu, en appliquant une compréhension des modes de liaison™*.

Les approches de génétique quantitative cherchent essentiellement a suggérer
I’existence d’une prédisposition génétique pour des traits comportementaux donnés. Les
analyses moléculaires completent ces études en tentant d’identifier les différences génétiques
qui contribuent a la variation interindividuelle d’un trait donné au sein des populations. Ainsi,
les techniques de liaison sont a la base de la cartographie génétique explicitée précédemment
et elles permettent de localiser le voisinage des locus recherchés. Les chercheurs travaillent
avec différents marqueurs génétiques, c’est-a-dire des géenes dont la localisation préecise sur
les chromosomes est connue, et ainsi, ils peuvent évaluer la distance séparant ces marqueurs
du geéne ciblé. Une localisation est donc possible méme si elle n’est qu’imprécise. Les €tudes
de liaisons ont une faille importante. Elles ne sont efficaces que pour des genes dits majeurs,

c¢’est-a-dire la présence produit chez I’individu un trait phénotypique clairement observable.

13 HERNANDEZ LM, BLAZER DG, “Genes, Behavior, and the Social Environment: Moving Beyond
the Nature/Nurture Debate”. Institute of Medicine (US) Committee on Assessing Interactions Among Social,
Behavioral, and Genetic Factors in Health; National Academies Press (US); 2006. pp.68-82.
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Conclusion Chapitre |

La génétique du comportement humain peut étre définie comme la tentative de
caracteriser et de définir la base génétique ou héréditaire du comportement humain. Cette
nouvelle branche de la science de la génétique a conduit a des avancées importantes dans le
domaine de la psychologie de la personnalité. Les études génétiques comportementales
offrent également des moyens prometteurs pour examiner les origines génétiques et
environnementaux de la stabilité et de changement de la personnalité. La génétique du
comportement est un domaine dans lequel la variation entre les individus est causée par les
éléments génétiques et environnementaux. Les méthodologies de recherche les plus courantes
sont les études familiales, études sur les jumeaux et les études d'adoption ainsi que la méta-

analyse.
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Chapitre 2 : Les facteurs et les traits comportementaux
etudiés dans la recherche géenétigue du comportement

Les traits intéressant les généticiens du comportement varient considérablement et
comprennent les manifestations normales et anormales du comportement humain. Bien que
les influences génétiques sur le comportement humain soient sans aucun doute complexes, les
chercheurs et les généticiens ont les outils et I'expertise nécessaires pour avoir des résultats
plus exacts. Cette recherche vise a identifier les genes qui influent sur l'intelligence,
l'orientation sexuelle, les comportements antisociaux et l'addiction qui sont les plus connu et

plus controversés des comportements étudiés dans la recherche génétique comportementale.

Les études d'adoption, familiales et des jumeaux indiquent que la plupart des
caractéristiqgues comportementales sont héritables. Néanmoins, les efforts visant a identifier
les genes qui influencent le comportement ont produit un nombre limité de causalité ou
associations confirmées. La recherche génétique comportementale documente également
I'importance des facteurs environnementaux, mais contrairement aux attentes de nombreux
spécialistes du comportement, les facteurs environnementaux pertinents semblent étre ceux
qui ne sont pas partagés par des enfants éleves ensemble (non-partagé). L'observation des
processus de correlation génotype-environnement et l'existence supposee des effets de
I'interaction génotype-environnement servent a distinguer les traits comportementaux des
phénotypes médicaux et physiologiques étudiés par les généticiens humains. La recherche
génétique comportementale prend en charge I'héritabilité et pas la détermination genétique du

comportement.

Il convient dés lors dexaminer les facteurs étudiés (Section 1) et les traits

comportementaux étudiés dans la recherche génétique du comportement (Section 2).
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Section 1. Les facteurs étudiés

La génétique du comportement qui cherche a étudier a la fois pour les contributeurs
génétiques et environnementaux a I’appariation des comportements humains, y compris la
criminalité, la délinquance, I'homosexualité et d'autres comportements d'intérét pour les
criminologues et psychologues™“. La plupart des études de génétique du comportement
décomposent la variance dans un phénotype (par exemple, l'implication criminelle) en trois
composantes différentes: une composante de [I'héritabilité, une composante de
I'environnement partagé, et une composante de I'environnement non partagé. Les indices des
composantes de I'héritabilité sont une proportion de la variance phénotypique de la population
qui est attribuable a des facteurs génétiques. Une héritabilité de 0,30 , par exemple,
indiquerait que 0,30 (ou 30%) de la variance dans le phénotype est due a des facteurs
génétiques. La variance qui n’est pas comptabilisée par I'héritabilité est ensuite morcelée dans

la composante environnementale partagée et la composante environnementale non partage.

En utilisant des paires jumelles, il est possible d'estimer les effets génétiques et
environnementaux sur un phenotype en comparant la similitude de jumeaux dizygotes (DZ) et
la similitude des jumeaux monozygotes (MZ). Les jumeaux dizygotes partagent, en moyenne,
50% de leur ADN, alors que les jumeaux monozygotes partagent 100% de leur ADN. Les
deux jumeaux dizygotes et monozygotes, cependant, partagent les mémes environnements. En
conséquence, la seule raison pour laquelle les jumeaux monozygotes devraient étre plus
semblables les uns aux autres que les jumeaux dizygotes serait qu'ils partagent plus de
matériel génétique. Si les jumeaux monozygotes ne sont pas plus semblables les uns aux
autres que les jumeaux dizygotes, donc on peut conclure que les facteurs genétiques sont peu
susceptibles d'étre importants pour le phénotype étudié. En utilisant cette logique, les
généticiens du comportement sont en mesure d'obtenir des estimations relativement exactes
de la proportion de la variance phénotypique due a des facteurs génétiques, des facteurs

environnementaux partagés, et des facteurs environnementaux non partagés'*>.

Des travaux de recherche génétiqgue comportementale ont été menés pour examiner les
fondements génétiques et environnementaux sur pratiquement tous les phénotypes

imaginables. Bien que les estimations précises varient une étude a une autre étude, d'un

114 PLOMIN, R., DEFRIES, J. C., MCCLEARN, G. E., & MCGUFFIN, P. “Behavioral genetics” (5th
ed.). New York: Worth. 2008, pp.2-5.
15 p L OMIN, R., et al op. cit.,. pp.96-102.
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échantillon & un autre, et de phénotype au phénotype, I'écrasante majorité des recherches a
révélé que les facteurs génétiques expliquent environ 40% a 60% de la variance
phénotypique, les facteurs environnementaux partagés expliquent environ 0% a 10% de la
variance phénotypique, et les facteurs environnementaux non partages expliquent environ
40% a 60% de la variance phénotypique. La méme tendance est valable pour les
comportements antisociaux. Par exemple, trois méta-analyses ont été effectuées pour
examiner I'héritabilité des comportements antisociaux'®. Les résultats de ces méta-analyses
qui couvrent des centaines de paires de parenté ont été remarquablement cohérents a montrer
qu'environ 50% de la variance est attribuable a des facteurs génétiques, avec environ 0% a
20% de la variance due a l'environnement partagé, et la variance restante due a
I'environnement non partagé™’. Pris ensemble, ces résultats jettent de sérieux doutes sur les
théories criminologiques qui ignorent ou minimisent l'importance des facteurs génétiques

dans I'étiologie des comportements antisociaux**®

. Dés lors, il devient nécessaire d’expliquer
des facteurs environnementaux (sous-section 1) et héreditaires (sous-section 2) faconnant le

comportement humain.

Sous-section 1. Les facteurs environnementaux
La génétique change notre facon de voir I’environnement. Les découvertes les plus
importantes et récentes en psychogenétique concernent en priorité ’acquis (la culture ou
I’environnement), et non pas I’inné (les génes). La premiere découverte est que les
contributions de I’environnement tendent a rendre les enfants d’'une méme famille non pas
similaires, mais différents. Les influences environnementales touchant le developpement

psychologique n’étant pas partagées par tous les enfants d’'une méme famille, on parle alors

18 MASON, D. A., & FRICK, P. J. “The heritability of antisocial behavior: A meta-analysis of twin and
adoption studies”. Journal of Psychopathology and Behavioral Assessment, 1994, 16, pp.301-323. Et voir
MILES, D. R., & CAREY, G. “Genetic and environmental architecture of human aggression”. Journal of
Personality and Social Psychology, 1997, 72, pp.207-217. Voir aussi RHEE, S. H., & WALDMAN, I. D.
“Genetic and environmental influences on antisocial behavior: A meta analysis of twin and adoption studies”.
Psychological Bulletin, 2002, 128, pp.490-529.

7 MOFFITT, T. E. “The new look of behavioral genetics in developmental psychopathology: Gene—
environment interplay in antisocial behaviors”. Psychological Bulletin, 2005, 131, pp.533-554.

18 WALSH, A.”Biosocial criminology: Introduction and integration”. Cincinnati, OH: Anderson, 2002.

- 66 - Moein MONTAZERI | These de doctorat | Université Paris Ouest | 2018



d’environnement non partagé. La seconde découverte n’est pas moins surprenante : de
nombreuses mesures du milieu de vie largement utilisees en psychologie démontrent
I’existence d’une contribution des génes a rendre les enfants similaires. Cela suggére que les
individus créent leurs propres expériences en partie pour des raisons genétiques. Ce théme a
recu le nom de nature de I’environnement ou inné de 1’acquis ; en génétique, il s’agit plus
simplement de la corrélation entre le génotype et I’environnement puisque cette dénomination
fait référence aux expériences a prédisposition génétique. L’interaction entre le génotype et
I’environnement est I’autre concept important de 1’interface nature-culture ; il s’agit cette fois

de la sensibilité des génes a des environnements.

La génétique tirera profit d’une utilisation de mesures environnementales
sophistiquées, les recherches sur le milieu tireront profit de 1’utilisation de protocoles de
génétique, et la psychologie progressera en favorisant la collaboration entre les généticiens et
les environnementalistes. C’est en adoptant un pareil raisonnement que certains psychologues
parviennent a rejeter loin derriére eux la controverse « inné versus acquis » et a réunir ces
deux pdles dans une étude du développement de fagcon a comprendre les mécanismes par

lesquels les génotypes conduisent a I’expression de phénotypes“g.

Trois remarques concernant le role de I’environnement méritent d’étre gardées en
mémoire. D’abord, la génétique fournit la meilleure preuve dont nous disposions sur
I’importance des facteurs environnementaux. Il est surprenant de constater que les facteurs
génétiques sont si importants dans tous les domaines de la psychologie, expliquant parfois
jusqu’a la moiti¢é de la variance observée. Toutefois, 1’engouement suscité par cette
découverte ne doit pas faire oublier le fait que les facteurs environnementaux sont au moins
aussi importants. L’héritabilité dépasse rarement les 50% et I’environnement descend

rarement en dessous de 50%.

Ensuit le terme environnement inclut, en génétique quantitative, toutes les influences
autres que la transmission héréditaire ; la signification de ce mot est donc élargie par rapport a
son sens courant en psychologie. Selon cette définition, I’environnement comporte, par
exemple, les événements prénataux et biologiques, comme la maladie au sens large du terme

et la nutrition, et ne se limite pas a I’action socialisante de la famille.

9 RUTTER M, MOFFITT TE, CASPI A. “Gene-environment interplay and psychopathology: multiple
varieties but real effects” Journal of Child Psychology and Psychiatry Mar-Apr; 2006, 47(3-4): pp.226-261
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8.1. Les environnements partagés

Les environnements partagés sont les environnements qui sont les mémes entre fréres
et sceurs d'un méme ménage. Par exemple, le statut socioéconomique est généralement
considéré comme un environnement partagé parce que tous les enfants fréres et sceurs
connaissent le méme statut socio-économique. Les facteurs environnementaux partagés
contribuent a rendre fréres et sceurs plus semblables les uns aux autres en termes de
comportements, de traits de personnalité, et tout autre phénotype mesurable. Pour voir
pourquoi cela est le cas, considérons le facteur environnemental partagé d’une éducation dans
la pauvreté. La pauvreté est un environnement partagé, parce que si une famille vit dans la
pauvreté, alors tous les fréres et sceurs de cette famille vivent aussi dans la pauvreté. Etant
donné que la pauvreté a un effet sur le développement humain, alors elle devrait affecter tous

les freres et sceurs €également, ce qui les rend semblables les uns aux autres.

8.2. Les environnements non-partagés

Les environnements non partagés, en revanche, sont des milieux qui ne sont pas les
mémes entre fréres et sceurs. Les groupes de pairs, par exemple, sont souvent considérés
comme des environnements non partagés parce que les fréres et sceurs ont souvent des
réseaux d’amitié trés distincts’®. Lorsque les environnements partagés rendent des membres
d’une fratrie semblables les uns aux autres, les milieux non partagés les rendent différents. Par
exemple, toutes choses égales par ailleurs, un frére qui évolue parmi un groupe de pairs
délinquants devrait étre plus délinquant que son frere, dont les relations sociales sont
différentes. Pour cette raison, les environnements non partagés ont le potentiel d'expliquer
pourquoi les fréres et sceurs d’une famille mirissent souvent avec des caractéristiques tres

différentes'?:.

Tous les phénotypes, y compris les comportements antisociaux, sont dus a une
combinaison de facteurs génétiques (heéritabilité), les facteurs environnementaux partagés, et

les facteurs environnementaux non partagées. L'une des principales questions de recherche a

120 pL OMIN, R., & DANIELS, D. “Why are children in the same family so different from one another?”
Behavioral and Brain Sciences, 1987, 10, pp.1-60.
2P OMIN, R., et al op. cit.,. pp.100-102
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laquelle les généticiens du comportement se sont intéressés est la proportion de la variance
phénotypique expliquée par chacune de ces trois composantes de la variance. Pour ce faire,
les généticiens du comportement analysent généralement des échantillons de paires de

parenté, en particulier paires des jumeaux.

Sous-section 2. Les facteurs héréditaires
Les techniques de recherche quantitatives peuvent étre utilisées pour estimer
I'influence des facteurs génétiques non précisées sur le comportement humain. Ceci est fait en
utilisant un concept statistique appelé «héritabilité», qui a d'abord été obtenu par les
sélectionneurs de plantes pour les aider a reproduire des caractéristiques souhaitables dans les
produits agricoles tels que le mais et le blé. Ce complexe est un concept qui peut étre utilisé
de diverses fagons. Il est souvent mal interprété par les scientifiques et dautres

commentateurs sur la recherche en génetique du comportement.

Le terme d’héritabilité s’applique a la contribution génétique aux différences
individuelles, et non pas au phénotype d’un individu donné. Dans le cas d’un individu isolé, le
génotype et le milieu sont tous deux indispensables ; en effet, personne ne pourrait vivre sans
a la fois des génes et un environnement. L’héritabilité est un outil statistique qui décrit la
contribution des différences génétiques aux différences observées entre des individus
appartenant a une population particuliere et a un moment particulier. Les variations
génétiques et environnementales peuvent différer d’une population a une autre ou d’une
époque a une autre. Les évaluations de 1’héritabilité dans de telles populations seraient alors
différentes. Si tous les évenements étaient rendus identiques pour tout le monde dans une
population donnée, I’héritabilité serait haute dans cette population parce qu’il resterait des
différences interindividuelles qui seraient exclusivement causées par des différences
génétiques. Les méthodes de génétique quantitative permettent de détecter I’influence des
genes pour des caractéres complexes. En ce qui concerne le comportement animal, les études

de sélection et de lignées pures sont de puissants tests de I’influence des genes.

La taille des effets des genes est quantifiée par 1’héritabilité, un calcul statistique qui
décrit la contribution des différences génétiques a des variations observables dans une
population donnée a un moment donné. Pour la plupart des pathologies et des caractéres

comportementaux, y compris la schizophrénie et les aptitudes cognitives, ’influence des
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genes n’est pas seulement détectable, elle est également substantielle et rend souvent compte
d’au moins la moitié¢ de la variance d’une population. Le role des génes a été trés controversé
en psychologie en partie en raison d’une mauvaise compréhension de la nation d’héritabilité.
L’action des génes sur le comportement correspond seulement a une influence ou un élément
qui contribue a I’apparition d’un caractére; ce n’est pas un déterminisme ou une
préprogrammation. L’action d’environnement est généralement aussi importante que celle des
génes. La génétique du comportement concentre son attention vers I’explication des
différences interindividuelles, c’est-a-dire  vers leurs origines génétiques et
environnementales. Nous allons étudier trois génes candidats d'association avec des
phénotypes jouent un réle considérable dans la formation du comportement humain y compris
la monoamine oxydase A (MAOA), les récepteurs de la dopamine D4 (DRD4) et le

transporteur de la serotonine 5 '(5-HTTLPR).

8.1. La sérotonine

La sérotonine, appelée 5-hydroxytryptamine (5-HT) est associée a de hombreuses ac-
tivites physiologiques telles que l'activité motrice, I'ingestion de nourriture, le sommeil, la
reproduction, la cognition et les etats émotionnels. Plusieurs études ont mis en évidence une
association entre les niveaux bas de sérotonine et le comportement agressif, impulsif et vio-
lent chez les humains et les primates non humains. Les niveaux bas de sérotonine ont egale-
ment été liés a des tentatives de suicide™®?. Des études ont montré qu'il y a une relation entre
les niveaux faibles de sérotonine et la délinquance parmi les adolescents'?®. Elles ont égale-
ment prouvé que des niveaux supérieurs de sérotonine dans le sang peuvent conduire aux dé-

linquants violents'?*.

Le 5-HTT est un gene candidat principal pour examiner pour son influence sur un large

éventail de comportements. En effet la sérotonine (5-HT), un neurotransmetteur clé du sys-

122 TURECKI G, “Dissecting the suicide phenotype: the role of impulsive—aggressive behaviours”, Psy-
chiatry Neurosci. 2005; pp.398-408.

123 pLISZKA SR et al, "The Texas Children's Medication Algorithm Project: revision of the algorithm for
pharmacotherapy of attention-deficit/hyperactivity disorder"”, Psychiatry. 2006; pp.642-657

124 \Joir ZHOU J, WANG X, LI L, CAO X, XU L, SUN Y., "Plasma serotonin levels in young violent of-
fenders: Ag-gressive responding and personality correlates”, Progress in Neuro-Psychopharmacology and Bio-
logical Psychiatry, Volume 30, Issue 8, pp.1435-1441.
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teme nerveux central, est impliquée dans la régulation d'un large éventail de traits psycholo-
giques, de comportements et de fonctions physiques, y compris I'numeur, le sommeil, I'appétit
et l'activité sexuelle'®. Plusieurs études ont évalué le rdle du polymorphisme du promoteur de
la sérotonine dans les troubles qui sont des précurseurs pour des futures activités crimi-
nelles*®. Une étude cas-témoins menée pour évaluer la relation entre les polymorphismes 5-
HTT et le trouble du déficit de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) chez les enfants
turcs a constaté que la sérotonine était significativement plus faible chez les patients que chez
les témoins*?’. Une étude de 2003'?® a examiné I'association entre la sérotonine transporteur
lié a la région polymorphique (5-HTTLPR) et de I'agression, le TDAH et les troubles de com-
portement dans un échantillon de I'lowa d’enfants adoptés qui étaient a risque élevé de ces
troubles découlant de certaines caractéristiques comportementales de leurs parents biolo-
giques.

Une autre étude, realisée sur un groupe d’hommes chinois condamnés pour des crimes
extrémement violents, a montré une association significative entre la présence de la faible
activité du polymorphisme 5-HTTLPR dans ce groupe par rapport a des «témoins nor-
maux »?. Des résultats similaires, supportant un lien entre la prévalence de l'alléle faible

activité et de comportements agressifs, ont été obtenus dans d'autres études™>°. Ensemble, ces

122 GOLDMAN N, GLEI DA, LIN Y-H, WEINSTEIN M. "The Serotonin Transporter Polymorphism (5-
HTTLPR): Allelic Variation and Links with Depressive Symptoms". Depression and anxiety. 2010; Volum 27(3)
pp.260-269.

126 WATANABE MA. Et al., “Genetic polymorphism of serotonin transporter 5-HTTLPR: involvement in
smoking behaviour”, Genet. 2011 et voir aussi SEO, D., PATRICK, C. J., & KENNEALY, P. J. “The Role of
Serotonin and Dopamine System Interactions in the Neurobiology of Impulsive Aggression and its Comorbidity
with other Clinical Disorders”. Aggression and Violent Behavior, 2008. pp. 383-395.

12T ERCAN ES, BILAC O, UYSAL OZASLAN T, ROHDE LA. , “Is the prevalence of ADHD in Turkish
elementary school children really high?” Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol. 2015

128 CADORET RJ, et al, “Associations of the serotonin transporter promoter polymorphism with aggres-
sivity, attention deficit, and conduct disorder in an adoptee population”. Compr Psychiatry. 2003; pp.88-101.

129 1JAO D.L., HONG C.J., SHIH H.L. AND TSAI S.J. “Possible association between serotonin
transport promoter region polymorphism and extremely violent crime in Chinese males”. Neuropsychobiology,
2004; 50, pp.284-287.

130 RETZ W., RETZ-JUNGINGER P., SUPPRIAN T., THOME J. AND ROSLER M. “Association of
serotonin transporter promoter gene polymorphism with violence: relation with personality disorders, impul-
sivity, and childhood ADHD psychopathology”. Behav. Sci. Law, 2004; 22, pp.415-25. Voyez aussi HEILS A.,
TEUFEL A., PETRI S., STOBER G., RIEDERER P., BENGEL D. AND LESCH K.P. “Allelic variation of

human serotonin transporter gene expression”. J. Neurochem. 1996; 66, pp.2621-4
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études ont montré que le comportement violent est associé au métabolisme de la sérotonine

réduite dans le cerveau.

8.2. La Dopamine (DA)

La dopamine est un neurotransmetteur qui est responsable de la transmission des si-
gnaux entre les cellules nerveuses du cerveau. Les niveaux normaux de la dopamine sont es-
sentiels pour maintenir le corps travaillant dans une capacité normale et saine. Le potentiel du
cerveau pour contrbler les mouvements, pour coordonner les habiletés motrices et effectuer
d'autres taches physiques est subordonnée a la libération de dopamine dans le corps et le cer-
veau en quantités appropriées. En plus de ces réles fonctionnels, la dopamine est également
une partie instrumentale du systéme de récompense du corps humain et du cerveau'®. Lors-
que la production de dopamine est perturbée, ou en cas de dysfonctionnement du systeme

dopaminergique, le corps peut ressentir des effets indésirables et débilitantes.*32.

Le systeme dopaminergique est impliqué dans l'activation comportementale, le compor-
tement motivé et le traitement des récompenses133. 1l joue également un réle actif dans la
modulation des comportements agressifs. Dans les études chez I'animal, I'nyperactivité dans le
systéme dopaminergique est associée & une augmentation de l'agressivité impulsive™*. Chez
I'homme, le systéme dopaminergique a été associé a la reconnaissance et a I'expérience de
l'agression™®®. Des études utilisant des sujets humains et non humains ont trouvé des preuves

mixtes portant sur cette hypothése; certaines recherches ont soutenu la connexion entre la do-

31 REIF A, LESCH KP. “Toward a molecular architecture of personality”. Behav Brain Res. 2003, pp.1-
20.

132 CLARK W. R., GRUNSTEIN M., “Are We Hardwired? The Role of Genes in Human Behaviour”.
Oxford University Press, New York. 2000, pp.145-147..

133 EVERITT BJ, ROBBINS TW, "Second-order schedules of drug reinforcement in rats and monkeys:
measurement of reinforcing efficacy and drug-seeking behaviour". Psychopharmacology (Berl). 2000; 153,
pp.17-30

13 HARRISON AA, EVERITT BJ, ROBBINS TW, "Central 5-HT depletion enhances impulsive re-
sponding without affecting the accuracy of attentional performance: interactions with dopaminergic mecha-
nisms". Psychopharmacology (Berl). 1997; 133(4): pp.329-342

1% SEO, DONGJU, CHRISTOPHER J. PATRICK, PATRICK J. KENNEALY. “Role of Serotonin and
Dopamine System Interactions in the Neurobiology of Impulsive Aggression and Its Comorbidity with Other
Clinical Disorders.” Aggression and violent behavior 13.5, 2008: pp.383-395.
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pamine et l'agression136. Ces études ont montré que les niveaux de dopamine manipulés

pharmacologiquement peuvent augmenter ou diminuer le comportement agressif'*’.

Un certain nombre d'études montre que les genes dopaminergiques sont associés aux

138 3 ’attachement des nourrissons139, au trouble du défi-

systemes de récompense cérébrale
cit de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH)140, aux traits de personnalité de
I'nomme adulte141 et au tempérament chez les mineurs142. Une autre étude sur I'impact des
récepteurs de la famille D1 (DRD1 et DRD5) et de la famille D2 (DRD2, DRD3 et DRD4)
dans la toxicomanie a montré qu'il existe un lien entre ces récepteurs et les phénotypes des
toxicomanes. Une méta-analyse des études réalisées évaluant DRD2 et la dépendance a l'al-

cool a également indiqué une association significative143.

8.3. Les monoamines oxydases (MAQ)

Le géne MAOA est situé sur le chromosome X et est impliqué dans le métabolisme
des amines biogénes, y compris la dopamine, la norépinephrine et la sérotonine®**. Les scien-

tifiques médicaux et d'autres chercheurs ont trouvé depuis des années que ces produits chi-

1% BAIER A, WITTEK B, BREMBS B. “Drosophila as a hew model organism for the neurobiology of
aggression?” J Exp Biol. 2002.

37 SEQ, D., op.cit. pp.387

138 SCHULTZ, W., et al. "Explicit neural signals reflecting reward uncertainty". Philosophical Transac-
tions of the Royal Society of London B Biol. Sci. 363, 2008, pp.3801-3811.

139 VAN 1JZENDOORN, M.H., AND BAKERMANS-KRANENBURG, M.J. "DRD4 7-repeat polymor-
phism moderates the association between maternal unresolved loss or trauma and infant disorganization”. At-
tach. Hum. Dev. 8, 2006, pp.291-307.

149 EARAONE, S.V., AND KHAN, S.A. "Candidate gene studies of attentiondeficit/hyperactivity" disor-
der. J. Clin. Psychiatry 67 (Suppl 8), 2006, pp.13-20.

141 EBSTEIN, R.P. "The molecular genetics architecture of human personality: beyond self-report ques-
tionnaires". Mol. Psychiatry 11,2006, pp.427-445.

42 EBSTEIN RP1, ISRAEL S, CHEW SH, ZHONG S, KNAFO A., "Genetics of human social behavior".
Neuron. 2010, 25; 65(6):pp.831-844.

%3 e FOLL B, GALLO A, LE STRAT Y, LU L, GORWOOD P., "Genetics of dopamine receptors and
drug addiction: a comprehensive review." Behavioural pharmacology, 2009, 20(1): pp.1-17

144 MCALLISTER TW, "Genetic factors in traumatic brain injury", Handbook of Clinical Neurology,
Volume 128, 2015, pp.723-739.
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miques (neurotransmetteurs) peuvent affecter sur le systéme nerveux central et par conséquent
peuvent changer ou modifier les processus de comportement et de pensée d'une personne (Fig.

2 pour le mécanisme schematique).

La monoamine oxydase-A a été populairement appelée au nom de “géne guerrier"*.

Le réle de la monoamine oxydase A sur les comportements impulsifs et agressifs a été une
préoccupation majeure de la recherche historique. Les rapports de deux études sur I'nomme et
des modeles animaux suggérent que la MAOA peut avoir un role clé dans l'agression et les
comportements antisociaux'“®. La MAOA est une enzyme qui métabolise les neurotransmet-
teurs. Il est admis que ces neurotransmetteurs tels que la noradrénaline (NE) et 5-HT sont
impliqués dans un comportement agressif et impulsif**’. La notion que la carence de la mo-
noamine oxydase pourrait étre liée a un comportement agressif a été renforcée par des études
sur des animaux comme les eétudes de Mejia et ses collegues en 2002 et Chen et ses collegues
en 2007 **8. Une étude réalisée par Meyer-Lindenberg et ses collégues en 2006 ont également
montré I’existence des comportements agressifs chez les hommes a cause de faiblesse d'alléle

d'expression de MAOA™.

La revue de "Science™ a publié un autre article qui a étendu le champ d'application des
résultats de la MAOA. Les résultats sont venus d'une étude longitudinale majeure d'une co-
horte de naissance de 1037 enfants a Dunedin, Nouvelle-Zélande. Les participants ont d'abord

été évalués a trois ans et ils ont terminé leur neuviéme évaluation & I'age de 26 ans™°. Les

1451 EA R., CHAMBERS G., "Monoamine oxidase, addiction, and the “warrior” gene hypothesis”, The
new zealand medical journal, 2007, Vol 120, N° 1250 pp.1-6.

146 MCDERMOTTA R. ET AL, “Monoamine oxidase A gene (MAOA) predicts behavioral aggression
following provocation”, Proc Natl Acad Sci U S A. 2009; pp.2118-2123.

147 CASPI A, et al. “Role of genotype in the cycle of violence in maltreated children”. Science, 2002;
297, pp.851-5.

8 MEJIA J.M., ERVIN F.R.,, BAKER G.B. AND PALMOUR R.M., “Monoamine oxidase inhibition
during brain development induces pathological aggressive behaviour in mice”. Biol. Psychiatry, 2002, 52,
pp.811-22. V. également, CHEN K., CASES O., REBRIN I., WU W., GALLAHER T.K., SEIF I. AND SHIH
J.C. “Forebrain specific expression of monoamine oxidase A reduces neurotransmitter levels, restores the brain
structure and rescues aggressive behaviour in monoamine oxidase” A deficient mice. J. Biol. Chem. 2007; 282
(1), pp.115-23.

1 MEYER-LINDENBERG A. et al., “Neural mechanisms of genetic risk for impulsivity and violence in
humans”. Proc. Natl. Acad. Sci. USA. 2006, 103 (16), pp.6269-74

130 CASPI A, op.cit. pp.851— 854
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enquéteurs, plutdt que regarder l'effet des niveaux MAOA sur le comportement criminel, ont
exploré les interactions des dotations génétiques des participants avec leurs conditions envi-
ronnementales. Plus précisément, les chercheurs se sont intéressés a la fagon dont les expé-
riences de mauvais traitements, entre les ages de trois et 11 ans, ont affecté les penchants anti-
sociaux ultérieurs de participants avec une activité élevée ou faible de MAOA. En utilisant
quatre mesures différentes de comportements antisociaux, y compris les condamnations pour
crimes violents, I'équipe de recherche a constaté que chaque acte a été augmenté de facon
significative dans le groupe qui avait a la fois l'activité faible de MAOA et une histoire de
mauvais traitements graves. En revanche, pour les participants avec des niveaux élevés de
MAOA, aucune augmentation significative n'a été observee dans aucune des mesures antiso-
ciales, méme quand ils avaient expérimenté le méme niveau de mauvais traitements. L'impact
global de cette interaction génetique-environnementale montre que le 12 % de la cohorte qui
avait a la fois la MAOA faible et de mauvais traitements ont représenté 44 % des condamna-

tions de la cohorte pour les crimes violents*>.

131 CASPI A. et al, op. cit. pp.853-854.
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Section 2: Les traits comportementaux étudiés dans la
recherche génétique du comportement

Il existe maintenant un grand nombre de preuves qui soutiennent la conclusion selon
laquelle les différences individuelles dans la plupart des « caractéristique psychologique »,
sont influencées de maniere substantielle par des facteurs génétiques. La preuve de l'influence
génétique souleve de nombreuses questions concernant les sources de la variance dans les
traits comportementaux. Les influences génétiques et environnementales sont présentées pour
les domaines de la personnalité, de l'intelligence, des intéréts psychologiques, des maladies
psychiatriques et des attitudes sociales. Les traits qui ont récemment été attribués a I'nérédité
dans les médias incluent [l'agression, l'intelligence, I'nomosexualité, I'impulsivité,
I'exhibitionnisme, la loyauté familiale, la dépendance, la déviance, l'apprentissage et le
bonheur'®®. Dans cette section on va exprimer les quatre traits comportementaux qui ont une
importance particuliére en droit et sociologie: L’intelligence, 1’homosexualité (Sous-section

1), I’agressivité et I’addiction (Sous-section 2).

Sous-section 1. L’intelligence et l’orientation sexuelle
L’intelligence est un trait étudi¢ depuis les débuts de la génétique du comportement,
elle est intimement liée aux idéologies eugénistes et a la volonté d’amélioration des capacités
cognitives de I’humain (8.1.). Aujourd’hui, ce sont encore des questions au cceur des débats
de bioéthique. Les premiéres études dans ce domaine datent déja de la fin du XIXe siécle et

elles sont trés proches des questions liées a I’intelligence et a la volonté eugéniste.

L’homosexualité faisait partie du domaine de perversité et en tant que telle, il
convenait donc de comprendre ses origines pour mieux I’éradiquer (8.2). La perception
hétérosexuelle de la normalité sexuelle est typiqguement occidentale et est fortement liée a la
culture judéo-chrétienne. Dans les années 1990, les premieres études de génétique moléculaire
sur I’orientation sexuelle sont le fruit d’un généticien américain lui-méme homosexuel, Dean
Hamer. Prouver la nature en partie génétique de I’homosexualité, ¢’est déresponsabiliser les

homosexuels vis-a-vis d’une certaine bien-pensance. Ainsi, il est bien évident que le choix

15 EARAHANY N., "The Impact of Behavioral Sciences on Criminal Law" Oxford University Press,
2011, pp.448-450.
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d’étudier ces comportements en particulier ne renvoie pas seulement a un intérét purement

scientifique. Les déterminismes sont multiples et spécifiques pour chacun d’entre eux.

8.1. Le quotient intellectuel

La relation entre la génétique, la structure du cerveau et l'intelligence est une polémique
évidente dans les diverses disciplines comme la phrénologie, la sociologie, I'éducation, les
neurosciences, et de la politique. L’intelligence est définie comme la capacité a enregistrer,
collecter, ordonner et appliquer les informations. La cognition est le terme scientifique
traduisant cet ensemble de processus et elle inclut, plus précisément, la capacité de raisonner,
la capacité d’abstraction, de tirer des conclusions, de résoudre des problemes, d’apprentissage
et de mémoire. Elle concerne aussi la facon dont I’esprit gere les informations sensorielles,
ses propres émotions et celles d’autrui. L’intelligence rassemble donc les capacités générales

du cerveau. Il s’agit du trait le plus étudié en biologie comportementale.

Les premiers tests qui visaient a mesurer l'intelligence ont été développés au début du
XXe siécle™. Le test Binet-Simon a été commandé par le gouvernement francais pour
identifier les enfants qui ne bénéficieraient pas d'une scolarité ordinaire en raison du faible

5% |1 a ensuite été adapté par les chercheurs aux Etats-Unis pour mesurer

niveau d'intelligence
I'intelligence moyenne et supérieure a la moyenne. D'autres tests ont été mis au point dans des
contextes différents que I'éducation, par exemple dans le recrutement militaire. L'utilisation de
ces tests a souvent suscité des controverses et des critiques, en particulier lorsqu'elle est
combiné avec les revendications sur la base biologique de la variation dans les résultats des
tests. 11y a eu plusieurs exemples importants de revendications que les différences de QI entre
les groupes raciaux sont dus a des facteurs genétiques plutbt que les sociaux ou

environnementaux*°®.

1% HUTEAU M., « Alfred Binet et la psychologie de I'intelligence», Le Journal des psychologues, 2006
n° 234 pp. 24-28

1% GREENE H. T., GABBIDON S. L, "Encyclopedia of Race and Crime", SAGE Publications, 2009,
pp.399-340. Voir également ESPING A., PLUCKER J.A. "Alfred Binet and the Children of Paris". In: Goldstein
S., Princiotta D., Naglieri J. (eds) Handbook of Intelligence. Springer, New York,2015, pp 153-161

1% STERNBERG RJ, GRIGORENKO EL, KIDD KK., “Intelligence, race, and genetics”. Am Psychol.
2005, pp.46-59.
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Il est souvent affirmé que, en moyenne, les personnes noires sont inférieures dans les
tests de QI aux individus blancs, dont le niveau de QI est lui méme inférieur a celui des
asiatiques.™ Il y a aussi des études qui montrent, si les individus noirs et ceux blancs sont
étroitement dans la méme situation socio-économique, les différences dans QI sont

considérablement réduites®®

. Il faut observer que la recherche sur les influences génétiques
sur l'intelligence a été associée, historiquement, avec d'importantes préoccupations au sujet de
I'utilisation abusive de l'information, menant a des discriminations. Par exemple aux Etats-
Unis, le développement de ces recherches a été particulierement motivé par le flux important
d’immigrants au début du XXe siécle. 11 s’agissait d’estimer et analyser 1’intelligence relative
des différentes populations et de nombreuses études semblent avoir mis en évidence les
performances moyennement faibles aux tests de QI des populations immigrées**®. Bien que la
réussite aux tests dépende fortement du degré de familiarité a la culture ou a la langue de ceux
qui ¢établissent le test, ces résultats ont aidé a convaincre le Congres américain d’établir en
1924 I'Immigration Ac™®® qui contrdle le flux de migrants en fonction de leur origine, en
réduisant fortement 1I’immigration en provenance du sud et de I’est de I’Europe. Cette
politique d’anti-immigration était motivée par la volonté eugénique de lutter contre la

dégénérescence de ’humain et celle de préserver la pureté de la race blanche 161,

Les chercheurs en génétique du comportement acceptent que I'héritabilité du QI est trop

élevée. Les études sur l'adoption ont également fourni des preuves des influences génetiques

" HERRNSTEIN, R. J., MURRAY, C. "Bell Curve: Intelligence and Class Structure in American Life".
Simon and Schuster, 2010. Et Voir égalament LUDY T., BENJAMIN J. "Brief History of Modern Psychology".
Wiley-Blackwell: 2006, pp.188-191 et MACEACHERN, S. "Africanist archaeology and ancient 1Q: racial sci-
ence and cultural evolution in the twenty-first century”. World Archaeology. 2006, 38 (1): pp.72-92. Et JACK-
SON, J. P. "Science for Segregation: Race, Law, and the Case against Brown v. Board of Education”. NYU
Press, 2005.; JACKSON J. P., WEIDMAN N. M.. "Race, Racism, and Science: Social Impact and Interaction".
ABC-CLIO. 2004. Et MILOVANOVIC D., SCHWARTZ M. D., "Race, Gender, and Class in Criminology: The
Intersections", Routledge, 2015; pp.140-151.

1% NICHOLS, P. L. & ANDERSON, V. E. “Intellectual performance, race and socioeconomic status”.
Soc. Biol. 1973; 20, pp.367-74.

159 RICHWINE J., “IQ and Immigration Policy”, Harvard University, 2009, P.206

180 | a Loi sur Iimmigration de 1924, ou de la Loi Johnson-Reed, y compris la Loi sur les origines natio-
nales, et de la Loi sur I'exclusion de I'Asie

161 | EMMENS T., “Selective Justice, Genetic Discrimination, and Insurance: Should We Single Out
Genes in Our Laws?” McGill Law Journal 2000. pp.349-350
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sur le QI

La recherche en génétique quantitative suggeére fortement qu'une partie
importante de la variation observée dans le QI est dorigine génétique.’®® Sur cette
revendication, il y avait toujours un consensus parmi presque tous les chercheurs en génétique
du comportement.*®* Toutefois, cette constatation ne fournit pas d'informations sur les génes
qui influencent l'intelligence, combien de genes pourraient étre impliqués, ou comment les

génes ont leur effet.

§.2. L’orientation sexuelle

Il 'y a depuis longtemps un intérét considérable dans les explications génétiques
biologiques de I'nomosexualité, comme dans d'autres aspects du comportement humain. Ces
dernieres années, les recherches sur les origines biologiques de l'orientation sexuelle ont fait
I’objet de beaucoup d’attention a 1’égard du public, notamment les résultats cohérents
provenant des liens relativement simples entre les génes et l'orientation sexuelle. La preuve a
été produite montrant l'importance des facteurs génétiques dans le développement de

I'orientation sexuelle.

Le taux de l'orientation homosexuelle dans la population générale a été diversement
estimé entre 2% et 10% selon les criteres utilisés. 4-5% de cette estimation est pour les
hommes, et autour de 2-4% pour les femmes'®. Les calculs des taux de I'homosexualité sont
rendus difficiles par le fait que certaines personnes peuvent ne pas souhaiter divulguer leur
orientation sexuelle a un tiers, et a cause des diverses facons dont l'orientation sexuelle peut
étre définie et mesurée. Au cours des derniéres années, trois études ont examiné les taux de

concordance pour l'orientation sexuelle parmi les jumeaux monozygotes (MZ) et dizygotes

162 | OEHLIN, J. C. et al. “Heredity, environment, and 1Q in the Texas Adoption Project”. In Sternberg,
R. J. & Grigorenko, E. L., editors. Intelligence, Heredity and Environment. Cambridge: Cambridge University
Press, 1997, pp.163-92; PLOMIN, R., FULKER, D. W., CORLEY, R. & DEFRIES, J. C. “Nature, nurture, and
cognitive development from 1 to 6 years: A parent—offspring adoption study”. Psychol Sci 1997; 8, pp.442—7.

13 DEVLIN, B., DANIELS, M. & ROEDER, K. “The heritability of 1Q”. Nature, 1997; 388, pp.468-71

164 CHABRIS, C. F., et al "Why It Is Hard to Find Genes Associated With Social Science Traits:
Theoretical and Empirical Considerations". American Journal of Public Health, 103(Suppl 1),2013 , pp.S152—
S166.

185 |E VAY, S. “The Sexual Brain”. Cambridge, MA: MIT. p.108. The British National Survey of Sexual
Attitudes and Lifestyles (2000) found rates of up to 8.5% in males aged, 1993; pp.26-44.
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(DZ) et leurs fréres et sceurs biologiques et adoptifs. Ces études montrent qu'il y a une

influence génétique importante sur l'orientation sexuelle'®.

Des études de la famille, des jumeaux et des études adoptives qui suggerent que des
facteurs génétiques, ainsi que les facteurs environnementaux, peuvent influer sur l'orientation
sexuelle & un certain degré, des tentatives ont été faites pour identifier les génes particuliers en
cause. La recherche la plus connue est celle de Dean Hamer, qui a recu une publicité
considérable dans les années 1990 et a été largement rapporté comme ayant découvert le
«géne gay».’® Hamer a étudi¢ 40 paires de fréres homosexuels qui avaient tous des
antécédents familiaux indiquant un taux élevé de I'nomosexualité du coté de la mere. Il a
interprété cela comme signifiant qu’il existe une influence génétique sur l'orientation sexuelle
peut étre trouvé sur le chromosome X dans ces familles. La recherche du gene gay a
régulierement fait la une de la presse généraliste dans les années 1990, au méme titre que le
gene du crime. Ces expressions typiques de 1’ére génomique sont malheureuses et ne sont pas
seulement le fruit de journalistes incompétents interprétant abusivement les résultats publiés.
Dans le cas qui nous intéresse, les éditeurs de la revue « Science » sont eux-mémes a I’origine
de ces simplifications. En fait, cette revue propose, en marge de ses articles de recherche, une
partie « magazine » qui relate en termes plus accessibles les derniers résultats intéressants
publiés. Ainsi, en complément de I’article publi¢ par Dean Hamer dans Science en 1993, ils
proposent dans le méme numéro un article commentant les résultats obtenus.*®® Le titre initial
qui est « Une liaison entre des marqueurs ADN sur le chromosome X et I’orientation sexuelle
male » devient « Preuve de I’existence du géne de I’homosexualité » dans la publication des
commentateurs. Ces derniers affirment sans nuance I’existence d’un géne de ’homosexualité
et ne font méme que concéder & demi-mot la possibilité d’une influence environnementale. A
partie de 1a, il n’est pas étonnant de voir se répandre I’expression du “géne gay” ou du “geéne

de ’homosexualité” dans la grand presse.

La recherche sur les influences génétiques sur l'orientation sexuelle continue. Hamer et
ses collégues tentent de localiser des genes spécifiques dans la région Xg28, bien qu'il ait

déclaré que «ll n'y a pas de « gene gay » et je n’ai jamais penseé qu'il y avait. Les génes jouent

186 KENDLER, K. S., THORNTON, L. M., GILMAN, S. E. & KESSLER, R. C. “Sexual Orientation in a
US National Sample of Twin and Nontwin sibling pairs”. Am. J. Psychiat. 2000; 157, pp.1843

7 HAMER, D. H., HU, S., MAGNUSON, V. L., HU, N. & PATTATUCCI, A. M. L. “A linkage
between DNA markers on the X chromosome and male sexual orientation”. Science, 1993; 261, pp.321-340.

18 HAMER, D. H, op. cit. pp.321-7.

Moein MONTAZERI | Thése de doctorat | Université Paris Ouest | 2018

-81-



un rbéle, mais il y a probablement plus dun géne, ainsi que d'autres facteurs
(environnementaux) »*°. D'autres chercheurs tentent de reproduire la recherche de Xq28 de
Hamer avec des échantillons plus grands, et d'identifier d'autres régions de I'ADN qui
pourraient participer dans la formation de l'orientation sexuelle. Les projets en cours
comprennent I'étude des attitudes sexuelles et le comportement des jumeaux australiens, avec

des données sur prés de 5.000 jumeaux, et I'étude de fréres homosexuels™.

Sous-section 2. Les comportements dit « antisociaux »

La recherche sur les comportements antisociaux et agressifs a toujours été controversée.
La controverse réside principalement dans leurs implications sur 1’origine de la criminalité.
En effet, les chercheurs et les généticiens des comportements se sont intéresses a trouver une
origine biologique ou génétique pour ces types de comportement dans I’espoir de résoudre le
probléme de la criminalité dans la société par I’identification des individus prédisposés™’.
L'étude scientifique et biologique des contributions génétiques a un comportement antisocial
chronique a découlé de nombreuses lignes de la recherche au cours des derniéres années. La
recherche génétique impliquant les études des jumeaux, de la famille et d'adoption a
traditionnellement été utilisée pour comparer les résultats pour la santé et le comportement
des personnes qui partagent le méme environnement ou de la lignée héréditaire; plusieurs de
ces études ont conclu que I'herédité joue un réle dans la formation d'un comportement

antisocial chronique, y compris différentes formes d'agression.*”

Le comportement antisocial est un terme général qui englobe de nombreux aspects du
comportement destructeur, dont la plupart portent préjudice a une autre personne ou
impliquent la violation des droits d'autrui. La violence et l'agression portent un préjudice

physique et ou psychologique a une personne, alors que la destruction de la propriété et le vol

189  EHRMAN, S. “Gay gene’ study under scrutiny”. San Francisco Examiner 7 July, 1995.

0 \VERWEIJ KJ, et al. “Genetic and environmental influences on individual differences in attitudes
toward homosexuality: an Australian twin study”. Behav Genet. 2008 May;38(3): pp.257-65.

"1 PERBAL L., « Génes et comportements & I'ére post-génomique », Vrin, Philosophie, 2011 ; p. 87

12 BRUNNER HG, NELEN M, BREAKEFIELD XO, ROPERS HH, VAN OOST BA. “Abnormal
behavior associated with a point mutation in the structural gene for monoamine oxidase A”. Science. 1993; 262:
pp.578-580.
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révélent un mépris et dommages éventuels a une autre personne. Le comportement antisocial
implique souvent le fait d'enfreindre la loi pénale, bien que d'autres formes de violations des
regles sont également considérées comme des antisociaux dans la définition la plus large. Le
comportement antisocial est également associé a divers types de problémes psychosociaux, y
compris les relations instables, la parentalité faible et la sous-performance dans I'éducation et

au travail.*"

En outre, ce type de comportement est trés répandu. Une étude a montré que 50-80%
des jeunes participent a une certaine forme de comportement antisocial au cours de leur
développement.”* Un comportement antisocial non seulement impose des charges sociales
élevées pour la société, mais aussi la charge économique, y compris les colts du systéeme de

justice pénale et des compensations pour les victimes et leurs familles.

La recherche génétique comportementale repose sur les differents niveaux de lien
génétique entre les membres de la famille afin d'estimer la contribution des facteurs
héréditaires et environnementaux a des différences individuelles dans le comportement
antisocial. Les études sur l'adoption généralement ont démontré que la combinaison d'une
prédisposition géenétique avec un environnement a haut risque (par exemple, environnement
défavorable a la maison adoptive) conduisent a une plus grande pathologie que ce qui serait
attendu de chacun de ces facteurs agissant seul ou les deux dans une combinaison
d'additifs.'”> Dans les deux derniéres décennies, des études utilisant de larges échantillons de
jumeau, des fréres et des sceurs ou de la famille ont émergé. Une des conceptions
méthodologiques de la recherche genétique comportementale est la conception de jumeau
classique. Dans la conception des jumeaux monozygotes classiques (identiques), les paires de
jumeaux sont supposees partager leur environnement commun et 100% de leurs genes. Les
jumeaux dizygotes (fraternels) partagent aussi leur environnement commun et ils sont
supposés partager en moyenne 50% de leurs genes. En comparant la ressemblance de
comportement antisocial entre jumeaux monozygotes et dizygotes, la variance du

comportement antisocial peut étre divisée en des facteurs génétiques, des facteurs

Y% MOFFITT, T. e al. “Males on the life-course persistent and adolescence-limited antisocial pathways:
follow-up at age 26”. Development and Psychopathology, 2002; 14, pp.179-207.

17 RUTTER, M., GILLER, H., & HAGELL, A. “Antisocial Behavior by Young People”. Cambridge,
UK: Cambridge University Press, 1998.

' BOHMAN,M., CLONINGER, C. R., SIGVARDSSON, S, & VON KNORRING, A. -L.
“Predisposition to petty criminality in Swedish adoptees”. Archives of General Psychiatry, 1982; 39, pp.1233—
1241.
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environnementaux partagés, et des facteurs environnementaux non partagés. Des facteurs
environnementaux partagés réferent aux influences non génétiques qui contribuent a la
similitude dans les paires de jumeaux. Des facteurs environnementaux non partagés se
réferent a des expériences personnelles des jumeaux qui font les fréres et les sceurs
dissemblables.!”® Wang a étudié I'influence de facteurs génétiques et environnementaux sur le
comportement agressif et antisocial et non-agressive dans un échantillon communautaire de
780 paires de jumeaux. L'héritabilité du comportement agressif et antisocial et non-agressif
augmente avec I'age chez les hommes (9-18 ans), mais a diminué de comportement antisocial
non-agressif chez les femmes. Ces résultats renforcent l'importance de distinguer entre les
différentes formes de comportement antisocial et étudier plus avant les différences de sexe
généralement observés dans le comportement antisocial, a la fois phénotypique et
biométrique.’”” Une étude conduite par Niv et ses collégues en 2013 z permis effectuer des
recherches sur I'agression et (délinquance) le comportement non agressif et ils sont trouvé que
ces caractéeres ont été influencés par les mémes facteurs de comportement antisocial. La part
d’influence des facteurs génétiques sur le comportement antisocial est 41%, 40% pour les
facteurs d’environnement partagé et 19% pour les facteurs de I'environnement de non-

partagé.’’

En France la recherche génétique en comportement agressif avait une incidence sur la
theéorie de prévention de la délinquance. Dans un entretien avec le philosophe Michel Onfray
paru dans « Philosophie magazine », I’ex-président de la république francaise, Nicolas
Sarkozy soutenait le déterminisme génétique. En réponse au commentaire de Onfray qui dit
"...nous sommes faconnés, non pas par nos génes, mais par notre environnement, par les
conditions familiales et socio-historiques dans lesquelles nous évoluons™ il dit "Je ne suis pas
d’accord avec vous. J’inclinerais, pour ma part, & penser qu’on nait pédophile, et c’est
d’ailleurs un probléme que nous ne sachions soigner cette pathologie. Il y a mille deux cents

ou mille trois cents jeunes qui se suicident en France chaque année, ce n’est pas parce que

16 NEALE, M. C., & CARDON, L. R. “Methodology for genetic studies of twins and families.
Dordrecht”, The Netherlands: Kluwer Academic Publications, 1992.

T WANG, P., NIV, S., TUVBLAD, C., RAINE, A., & BAKER, L. A. “The Genetic and Environmental
Overlap between Aggressive and Non-aggressive Antisocial Behavior in Children and Adolescents Using the
Self-Report Delinquency Interview (SR-DI)”. Journal Criminal Justice, 2013; 41(5), pp.277-284

¥NIV, S., TUVBLAD, C., RAINE, A., & BAKER, L. A. “Aggression and Rule-breaking: Heritability
and stability of antisocial behavior problems in childhood and adolescence”. Journal Criminal Justice, 2013;
41(5),pp. 285-291.
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leurs parents s’en sont mal occupés ! Mais parce que, génétiquement, ils avaient une fragilité,
une douleur préalable. Prenez les fumeurs : certains développent un cancer, d’autres non. Les
premiers ont une faiblesse physiologique héréditaire. Les circonstances ne font pas tout, la
part de I’inné est immense.” Il renvoyait a un rapport de l'institut national de la santé et de la
recherche médicale (INSERM), « Troubles mentaux, dépistage et prévention chez I'enfant et
I'adolescent » publié en septembre 2005, qui montre que certains traits antisociaux, comme la
« froideur affective », « I'indocilité » ou « I'impulsivité », ont une forte héritabilité et peuvent

étre prédictifs d'une délinquance future.*.

Sarkozy a défendu en 2005 un projet de prévention de la délinquance qui préconisait
une détection précoce des troubles du comportement des I'age de trois ans. En effet dans ce
projet il a proposé le dépistage précoce des troubles du comportement chez I'enfant comme
une autre mesure importante, complémentaire aux dispositifs de prévention de la
délinquance™®. Ce projet a donné lieu & beaucoup de critiques de sorte qu'une pétition contre
cela qui a été mise en ligne le 29 janvier 2006, intitulée "Pas de zéro de conduite pour les
enfants de trois ans", avait recueilli prés de 197093 signatures™®. Les pétitionnaires, s'élevant
contre les "risques de derive des pratiques de soins, notamment psychiques, vers des fins
normatives et de contr6le social”, refusent la "médicalisation ou la psychiatrisation de toute
manifestation de mal-étre social*®?. La philosophie pernicieuse du projet dénoncée : “Faudra-
t-il aller dénicher a la creche les voleurs de cubes ou les babilleurs mythomanes?”. Un
colloque a finalement été organisé par I'Inserm le 14 novembre 2006 qui a rejeté quasi
unanimement les préconisations de dépistage précoce de la délinquance™®®. Enfin la
proposition de dépistage des enfants a été abandonnée dans le texte definitif voté en février
2007.

179 PERBAL L., « Génes et comportements a I'ére post-génomique », Vrin, 2011, p. 92

180 |ntervention de M. Nicolas SARKOZY, Ministre d'Etat, Ministre de I'lntérieur et de I'Aménagement
du Territoire, lors de I'examen du projet de loi relatif a la prévention de la délinquance, a I'Assemblée Nationale,
21 novembre 2006.

181 pas de zéro de conduite pour les enfants de trois ans, Appel en réponse a I'expertise INSERM sur le
trouble des conduites chez I'enfant,
http://www.pasdeOdeconduite.org/appel/?petition=3&pour_voir=oui&lettre=2

182 TREMBLAY R. E. "Prévenir la violence dés la petite enfance", Odile Jacob, Mar 20, 2008, pp.225-
228.

183 JEZEQUEL J. Y., "La Libération de I'Homme - Tome 11, Volume 2", Publibook, Jul 18, 2013, pp.266-
268
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A la lumiére de ces précisions, il semble nécessaire d'étudier I'effet des facteurs
génétiques et environnementaux sur les comportements agressifs (8.1) et ensuite sur
I’addiction (8.2).

8.1. Les comportements agressifs

Les comportements, tels que l'agression, peuvent étre hérités des parents. Il existe une
relation trés complexe entre les génes et le comportement, mais la recherche en génétique du
comportement a constaté que le comportement agressif peut étre influencé par les génes dont
nous héritons. Il n'y a certainement pas de gene unique qui rendra quelqu'un agressif, mais il
peut y avoir un type de constitution génétique qui interagit avec I'environnement pour rendre

quelqu'un agressif dans certaines situations.

Les explications biologiques de I'agression disent que I'agression est causée par des dif-
ferents facteurs comme la composition biologique des individus. Un exemple de ces diffé-
rences biologiques qui pourraient causer l'agression est des facteurs genetiques. Nous ne sa-
vons pas pourquoi il peut y avoir un lien entre la génétique et l'agression; mais la recherche a
démontré une corrélation. Plusieurs recherches génétiques caractérisent a viser l'existence
d'une influence génétique sur le comportement agressif*®*. Des études sur les jumeaux jouent
également un role majeur dans la détermination de I'existence de ces théories'®>. Les troubles

physiques et mentaux contribuent aussi a tels comportements.

Avant les études d'identification des génes particuliers comme le lieu d'un effet sur le
comportement criminel, il y avait de bonnes raisons de croire que les facteurs génétiques
jouent un réle dans la prédisposition & un comportement criminel®®. Les études de fratries et
de jumeaux ont fourni des preuves de I'agrégation familiale de I'activité criminelle et suggéré
que les facteurs génétiques représentent environ 40-50% de la variance dans la transmis-

sion'®”. Deux derniéres grandes études sur les jumeaux ont estimé une héritabilité de 37-57%

184 \VEROUDE K, et al, “Genetics of aggressive behavior: An overview”. Am J Med Genet B Neuropsy-
chiatr Genet. Volume 171, Issue 1, 2016, pp.3-43

185 RHEE SH, WALDMAN ID., “Genetic and environmental inXuencesnon antisocial behavior: a meta-
analysis of twin and adoption studies”. Psychol Bull, 2002, pp.490-529..

188 \/oir sur ce sujet, WASSERMAN D., WACHBROIT R., "Genetics and Criminal Behavior" Cam-
bridge University Press, 2001, 348 P.

87 MOFFITT TE. , “The new look of behavioral genetics in developmental psychopathology: gene envi-
ronment interplay in antisocial behaviors”. Psychol Bull. 2005, 131(4): pp.533-554
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pour les 5 types de comportements agressifs, et 67% pour le comportement antisocial'®®. A la
suite de cette preuve de l'influence génétique sur le comportement criminel, beaucoup d'ef-
forts ont porté sur l'identification des génes spécifiques qui peuvent étre impliqués, avec une
attention particuliere a la monoamine oxydase A (MAOA), une enzyme qui dégrade les neu-

rotransmetteurs monoamines*°.

Iy a quelques années, I'enquéte de la criminalité s’est concentrée principalement sur la
psychologie de délinquants. Des questions telles que le libre arbitre, les caractéristiques bio-
logiques associés a les caractéristiques physiques de psychopathologies, les traits psycholo-
giques tels que la personnalité, la capacité d'apprentissage, le développement moral, les fac-
teurs sociaux et individuels, les facteurs psychosociaux et économiques ont été considérés
comme les principaux facteurs contribuant a la criminalité. Cependant, il existe des preuves
que certains génes définissant les traits de personnalité peuvent étre associés a un comporte-

f190

ment criminel et agressif~". Ainsi, une question importante se pose: Est-ce qu'il y a des per-

sonnes génétiquement predisposées au crime et a la violence?

En matiére de génetique, il existe des observations qui suggerent que les défauts géne-
tiques dans le métabolisme des neurotransmetteurs sérotonine (5-hydroxy-tryptamine, (5-HT)

et la dopamine (DA), et I'enzyme monoamine oxydase A (MAOA)**

peuvent affecter le
comportement agressif. Cependant, nous savons maintenant que I'héritage de traits com-
plexes, tels que le comportement, est susceptible d'étre di a de multiples genes de varier (Fi-

gure 3).

188 YEH MT, COCCARO EF, JACOBSON KC , “Multivariate behavior genetic analyses of aggressive
behavior subtypes”. Behav Genet. 2010, 40(5):603-17.

18 TUVBLAD C., NARUSYTE J., GRANN M, SARNECKI J., “The genetic and environmental etiology
of antisocial behavior from childhood to emerging adulthood”. Lichtenstein P Behav Genet. 2011, 41(5):629-40.

199 FOLEY D.L., EAVES L.J., WORMLEY B., SILBERG J.L., MAES H.H., KUHN J., RILEY B.
“Childhood adversity, monoamine oxidase A genotype, and risk for conduct disorder”. Arch. Gen. Psychiatry
2004, 61(7) , pp.738-744. Voyez aussi ALPER J.S. “Genes, free will, and criminal responsibility”. Soc. Sci.
Med. 1998, 46 (12), pp.1599-611.

191 VVALAVKA, J., BILDER, R. & NOLAN, K. “Catecholamine and aggression: the role of COMT and
MAO polymorphisms”. Ann. NY Acad. Sci. 2004,1036, pp.393-398. Et Voir aussi PREISIG, M., et al. “Associa-
tion between bipolar disorder and monoamine oxidase A gene polymorphisms: results of a multicenter study”.
Am. J. Psychiatry, 2000, 157 (6), 948-55. Et Voir également SOBELL, J.L., LIND T.J.,, HEBRINK D.D.,
HESTON L.L. AND SOMMER S.S. “Screening the monoamine oxidase B gene in 100 male patients with schiz-
ophrenia: a cluster of polymorphisms in African-Americans but lack of functionally significant sequence chang-
es”. Am. J. Med. Genet. 1997, pp. 44-96.
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En plus des questions sur la fagon dont les genes interagissent les uns avec les autres,
il y a une autre question plus importante sur l'interaction entre les genes et I'environnement
(GXE). L'interaction GXE se réfere a des différences genétiques observées dans I'exposition a
des environnements particuliers. La disponibilité de la séquence du génome humain fournira

le cadre génétique par lequel ces interactions peuvent étre comprises.

La transmission
e MAOA
e Sérotonine

Comportement
agressif

Figure 3. Le mécanisme d'influence des facteurs génétiques et environnementaux sur le com-
portement agressif

§.2. Les comportements d’addiction

Les comportements d’addiction se trouvent a la frontiere entre la génétique du compor-

2 et la toxicomanie sont considérés

tement et la génétique psychiatrique. L’alcoolisme™®
comme des maladies et elles sont donc étudiées en génétique psychiatrique, mais elles sont
également sous-tendues par des traits de personnalités étudiés en génétique des comporte-

ments'®®. L'addiction est une maladie complexe influencée par des facteurs génétiques, envi-

192 \oir sur ce sujet, GORWOOD P, SCHUMANN G, TREUTLEIN J, ADES J. "Pharmacogenetics of
alcohol dependence". In: Gorwood P, Hamon M, editors. Psychopharmacogenetics. Springer; Heidelberg, Ger-
many; 2006. pp.177-202.

198 PERBAL L., « Génes et comportements & I'ere post-génomique », Vrin, 2011. pp. 97-98
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ronnementaux et sociaux'**. Les études de famille, d'adoption, et de jumeaux confirment I'im-
portance des facteurs biologiques et ont incité la recherche sur le lien des facteurs héréditaire
et I'addiction. Deux principales stratégies existent pour identifier les facteurs génétiques dans
I'addiction. La premiére est I'approche du gene candidat dans lequel les techniques sont déve-
loppées pour cibler des génes spécifiques qui peuvent déterminer la susceptibilité a I'addic-
tion. La seconde approche est I'approche de liaison du génome entier dans lequel I'ensemble
du génome est étudié pour déterminer les points d'intégration entre les phénotypes toxico-

manes*®®.

L'abus de substances et I'addiction sont des troubles héréditaires. Les causes sont com-
plexes et multifactorielles, mais des études récentes suggérent de multiples influences géné-
tiques'®®. Les chercheurs et généticiens étudient souvent des familles pour savoir quels génes
peuvent les rendre vulnérables a I'addiction. Ils commencent a comparer les sequences d'ADN
des membres de la famille qui sont touchés par la déependance avec ceux qui ne sont pas, et ils

recherchent des morceaux d'ADN qui sont partagés entre les individus touchés®®’.

De nombreux genes qui jouent un rble dans I'addiction ont été identifiés a I'aide de mo-
deles animaux, en particulier les souris. Lorsque les chercheurs découvrent un gene qui joue
un role dans la dépendance dans un organisme modele, comme la souris ou la mouche des
fruits, ils peuvent alors identifier le gene homologue chez I'nomme par la recherche de sé-
quences d’ADN similaires'®®. 1ls ont trouvé un échantillonnage de certaines des génes soup-
connés de jouer un réle dans la dépendance, dont beaucoup ont été identifiés d'abord chez les
animaux. 1l faut ajouter ce point important que les facteurs génétiques impliqués dans la dé-
pendance ne sont pas de type déterminants, mais operent en abaissant le « seuil de vulnérabili-

té ». La recherche contemporaine dans la neurobiologie démontre la génétigue comme un

1% GORWOOD, P. et al, op. cit. pp.29-39 Voir également, GORWOOD P, WOHL M, LE STRAT Y,
ROUILLON F., "Gene-environment interactions in addictive disorders: epidemiological and methodological
aspects", Comptes Rendus Biologies; 2007, Volume 330, Issue 4, pp.329-338.

1% BRYSON, E. O., FROST, E. A. M., “Perioperative Addiction, Clinical Management of the Addicted
Patient”, Springer New York, 2011, pp. 36-37

198 KIM SG. “Gender differences in the genetic risk for alcohol dependence — the results of a pharmaco-
genetic study in Korean alcoholics”. Nihon Arukoru Yakubutsu Igakkai Zasshi. 2009.

197 GORWOOD, PH. et al, op. cit. pp.31-32.

1% THANOS, PANAYOTIS K. et al., “Upregulation of Cannabinoid Type 1 Receptors in Dopamine D2
Receptor Knockout Mice Is Reversed by Chronic Forced Ethanol Consumption”. Alcoholism: Clinical and Ex-

perimental Research.2011 pp.19-27.
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facteur majeur contribuant & de la vulnérabilité & I'addiction'®. Elle a été estimée que 40 a
60% de la vulnérabilité & développer une dépendance est due a la génétique®®. Un géne en
particulier, le récepteur de Dopamine D2 a été longuement étudié en association a I'addic-
tion?™. Le récepteur de D2 répond & la dopamine chimique qui provoque le systéme de ré-

compense et des sentiments agréables dans le cerveau.

En conclusion, les comportements d’addiction sont un sujet de recherches sur le com-
portement humain. La génétique quantitative et les estimations d’héritabilité ont présenté des
résultats modestes et les facteurs environnementaux ont une importance capitale pour le déve-

loppement de ce type de comportement®®,

1% GOLDMAN D., OROZSI G., DUCCI F., “The genetics of addictions: uncovering the genes”. Nat Rev
Genet. 2005, pp.521-532. Et AGATSUMA H., “Genetic susceptibility to substance dependence”. 2005, Mol
Psychiatry. pp.336-344.

200 SCHUCKIT MA. "An overview of genetic influences in alcoholism". Journal Substance Abuse Treat.
2009 Volume 36 (1), pp.5-14. Voir aussi WANG J-C, KAPOOR M, GOATE AM. "The Genetics of Substance
Dependence". Annual review of genomics and human genetics. 2012;13: pp.241-261.

2L TRIFILIEFF P, MARTINEZ D. "Imaging addiction: D2 receptors and dopamine signaling in the
striatum as biomarkers for impulsivity". Neuropharmacology. 2014; 76, pp.498-509.

202 pERBAL L., op.cit. P. 99
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Conclusion Chapitre 11

Les chercheurs dans le domaine de génétique du comportement étudient la variation
dans le comportement humain comme il est affecté par les génes, qui sont les unités des fac-
teurs héréditaires transmis des parents aux enfants. Les scientifiques ont trouvé que les génes
ne sont pas les seuls facteurs contrlant le comportement. Les genes permettent des orga-
nismes de répondre a ce qui est autour d'eux dans leurs environnements. En méme temps, les

environnements influencent I'action des genes.

La recherche sur les genes candidats pour les traits comportementaux est principale-
ment concentrée sur les genes qui influencent la fagcon dont les impulsions nerveuses sont
transmises et recues dans le cerveau. Les trois génes sont présentés par les généticiens en tant
que les facteurs héréditaires plus principaux dans l'appariation des comportements humains
qu’ils s’agissent de la sérotonine, la Dopamine D4 et Les monoamines oxydases (MAO). En
ce qui concerne des facteurs environnementaux, les influences environnementales peuvent
étre divisés en deux classes, l'environnement partagé et non partagé (ou unique).
L'environnement partagé est un environnement partagé par les fréres et sceurs élevés dans la
méme famille telles que le statut socio-économique et [I'éducation des parents.
L'environnement non partage est I'environnement unique de l'individu tel que le groupe des
amis.

Des exemples des aspects de la personnalité humaine a I'étude de génétique du compor-
tement sont l'intelligence, l'orientation sexuelle, la sensibilité a l'agressivité ou d'autres com-
portements antisociaux, et le comportement d’addiction. Les résultats des recherches géné-
tiques sur le comportement humain on démontré qu’il y a une causalité entre la corrélation

gene-environnement et ces traits comportementaux.
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TITRE 2 : LES DEFIS SOCIETAUX ET JURIDIQUES

La génétique du comportement est un phénoméne post-génomique®®® dont la vitesse
des progrés a conduit aux conséquences juridiques qu’ils sont toujours négligés par les
specialistes des domaines juridique et éthique. Pourtant, cette recherche multidisciplinaire
exige un encadrement approprié juridique dans la scene internationale et interne afin de
protéger les droits fondamentaux des sujets concernés et de prévenir de toutes les
conséquences délatives a I’avenir. Dans la mesure ou les recherches génétiques
comportementales ne sont pas une recherche génétique simple, mais sont aussi une
combinaison des recherches sociologiques et psychologiques, leurs conséquences négatives
sont plus étendues et plus profondes en comparaison des autres recherches génétiques. Par
ailleurs, I’utilisation croissante de ces recherches afin de trouver les causes de nombreux
comportements et maladies mentales, alors méme que les implications de cette recherche a
I’égard des droits fondamentaux des sujets concernés sont négligées. 11 semble que la cause de

cette négligence soit la nouveauté de cette branche de la science de la science génétique.

Aujourd’hui la science de la génétique du comportement est une méthode grace a la-
quelle des chercheurs et généticiens peuvent micux comprendre 1’étre humain. Suite a la
vitesse accrue des progres dans ce domaine, des défis éthiques et juridiques se sont opposés a
cette science, susceptible de porter atteinte a la dignité ainsi qu’a I’intégrité humaine et aux
droits fondamentaux des sujets concernés comme la liberté individuelle. De ce fait, une

analyse juridique s’impose (Chapitre 1).

Etant donné que les recherches scientifiques sur le comportement sont justifiées, ces
résultats méritent une réflexion serieuse éthique et juridique. Une finalité de la recherche
pourrait étre une intervention ou un traitement médical, par exemple la prévention des com-
portements agressifs a I'aide de médicaments ou par des tentatives de modification de I'envi-
ronnement socio-economique. L'information génétique comportementale pourrait remettre en
question les idées individuelles et sociales de I'égalité des chances et conduire a la stigmatisa-
tion, la discrimination et I’occultation de la responsabilité personnelle. Comme nous considé-

rons les implications éthiques, juridiques et politiques de génétique comportementale, il est

2031 *3ge postgénomique peut étre défini comme la période aprés 1'achévement du séquencage du génome

humain et dans lequel les technologies de séquencage complet de I'ADN du génome humain sont une plate-

forme commune pour la recherche biologique dans de nombreux domaines et sphéres sociales.
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important d'entreprendre d'autres recherches juridiques et sociales sur I'effet des explications

génétiques du comportement sur les droits fondamentaux des individus et la société.

Une hypothése primordiale est d’admettre que les résultats des recherches en géné-
tique comportementale représentent potentiellement certains dangers pour les droits fonda-
mentaux des participants a ces examens, si on arrive a prouver qu’ils sont génétiquement preé-
disposés a des comportements antisociaux ou a I’homosexualité, dans des sociétés ou
I’homosexualité est stigmatisée et cause de violentes discriminations. Les dangers les plus
importants qui pourront éventuellement menacer ces personnes sont la stigmatisation, la dis-
crimination sociale, les risques d’exclusion ou de marginalisation sociale et familiale ainsi
que la mise en danger de la liberté individuelle, la privation des droits civils et des sanctions
pénales. Les droits fondamentaux méconnus sont la privation de la personne de sa liberté in-
dividuelle et de son droit a I’éducation, la limitation de sa libre circulation dans la société et

plus particulierement sa vie privée et sa confidentialité (Chapitre 2).
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Chapitre 1 : Les risques poseés par la genétique
comportementale

L'étude du r6le de I'néreédité dans le comportement humain a émergé a la fin du XIXe
siecle, et depuis lors, les données scientifiques résultant ont été extrémement controversée.
Les études prétendant montrer une base génétique de la faible intelligence et le comportement
antisocial chez les immigrants aux Etats-Unis de I'Europe méridionale et orientale dans les
années 1900 ont ouvert la voie pour les lois d'immigration restrictives. La base génétique des
comportements humains a été abusivement utilisée pour adopter des lois de stérilisation eugé-
nique dans la plupart de I'Europe occidentale et de nombreux Etats des Etats-Unis au début du
XXe siécle. La recherche en génétique du comportement a également été dévoyée pour ap-
puyer les demandes nazies de supériorité raciale (et d'infériorité non-aryenne), qui a eu un
role direct et important dans I'Holocauste.”®* La génétique du comportement humain est une
discipline de recherche établie de I'dge post génomique, et les applications de I'information
génétique comportementale sont plus susceptibles dapparaitre dans plusieurs secteurs tels que
la justice pénale, de I'éducation, de I'emploi et de I'assurance. Cependant, la recherche géné-
tique comportementale dans les traits de personnalité et de comportement antisocial pose plu-
sieurs risques; par exemple, les résultats des recherches provisoires ou préliminaires pour-

raient étre exploites dans les milieux juridiques et commerciaux.

Alors gue les technologies et notre comprehension de la génétique du comportement se
développent, la recherche continue de soulever des questions juridiques, sociales et politiques,
d'autant plus que le champ d'application des tests genétiques potentiel s'‘étend aux systemes
juridiques et la justice pénale. En outre, il y a beaucoup d'autres domaines dans lesquels les
questions surgiront sirement a I'avenir. Tout d'abord, le domaine de la neurogénétique com-
portementale est en expansion constante dans son champ d'étude. La convergence de la re-
cherche en neurosciences et génétique du comportement, couplée avec les nouvelles techno-
logies et les technigues de recherche de pointe dans la neurogénétique, a le potentiel d'affecter

les concepts et la compréhension de la liberté de la volonté et de la morale.

Deuxiémement, il est également probable que l'utilisation militaire de la recherche

génétique comportementale va augmenter dans I'étude d'autres domaines comme ceux relatifs

204 ROTHSTEIN MA.,”Science and society: applications of behavioural genetics: outpacing the science?
“Nat Rev Genet. 2005 , 6(10):pp.793-798.
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au trouble de stress post-traumatique, a la probabilité génétique de comportement suicidaire, a
I'adaptation des soldats, a la résistance mentale et a la prise de décision, a I'amélioration et a la
prédiction de la performance du soldat, ce qui pourrait conduire a des défis éthiques
particuliers en raison de l'absence dautonomie du personnel militaire. La manipulation du
comportement par les genes est une autre question qui souléve des défis éthiques et
juridiques. Enfin, en raison du développement des technologies qui permettent le dépistage
génétique prénatal et sa plus grande accessibilité (les prix continuent de baisser pour le
séquencage du génome entier), une quantité excessive de données génétiques prénatales sera
générée qui pourrait étre mal utilisée ou mal comprise par les cliniciens, les parents ou les
enfants eux-mémes et pourraient altérer de facon permanente la sensibilisation, voire

I'existence méme de ces enfants.

Ce n’est pas I'é¢tude de la génétique du comportement qui peut poser les principales
questions juridiques, mais ses applications qui peuvent impliquer des consequences négatives.
Si l'enquéte scientifique est justifiée, il y a probablement des résultats qui méritent une
réflexion éthique approfondie. Un objectif de connaissance et d'application a propos de la
base génétique du comportement pourrait &tre une intervention médicale ou un traitement, par
exemple la prévention des comportements agressifs a l'aide de médicaments ou des tentatives
de changer I'environnement socio-économique. Un objectif plus problématique pourrait étre
celui de la sélection, par exemple en utilisant les tests génétiques de diagnostic prénatal ou
préimplantatoire génétique afin de tester certains traits de comportement chez I'enfant a naitre,
ou pour établir des distinctions entre les enfants a I'école sur la base de l'intelligence et des

aptitudes. Cela devrait sGrement susciter certains feux rouges éthigues.

D'autres fins peuvent étre la sélection des employés ou candidats a un emploi en raison
de traits que les employeurs jugent indésirables. Les assureurs pourront demander des
renseignements génétiques sur les traits de comportement et de la personnalité afin d'estimer
le risque lors de 1’octroi d’une police d'assurance. Un autre objectif peut étre la revendication
de la responsabilité juridique diminuée pour ses actions ou l'atténuation de la punition d'un
comportement criminel. Ces implications de la génétique du comportement la distinguent non
seulement de la génétique des maladies, mais aussi de l'application sociale de la génétique

comme la géographique génétique ou I’étude du mouvement des populations humaines, etc.

Toutefois, la prudence est de mise en matiere de génétique du comportement. Tout

d'abord, il est important de dire clairement que c’est une zone de recherche légitime. Certes, il
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faut laisser cette recherche continuer a étudier la base génétique de divers comportements
humains ainsi que la gamme de compétences comportementales comme la compétence
d’apprentissage et méme intellectuelle. Mais en méme temps, il est capital de dire qu’une
attention extréme est nécessaire dans l'interprétation des résultats. On peut ainsi citer Lewis
Wolpert: "Les scientifiques ont l'obligation d'examiner les implications sociales de leur
travail. Aujourd’hui les caractéristiques comportementales complexes sont considérées
comme étant contrblées par des génes mais pourtant les influences des genes sur les
comportements sont ignorées dans les études sociales. Les scientifiques ont l'obligation de
rendre leurs points de vue plus fiables dans ces domaines sociaux sensibles avec une extréme

1205

prudence. Les conséquences sociales de la génétigue du comportement sont

potentiellement importantes et l'interprétation des résultats est souvent négligente.

Les aspects éthiques et juridiques ainsi que les risques des recherches génétiques com-
portementales sont plus étendus; pour clarifier le débat, on va se référer a quelques exemples.
Il existe trois raisons qui augmentent les risques menacant des droits fondamentaux des sujets
concernés : d’abord, les participants a des recherches génétiques comportementales sont plus
nombreux que ceux d’autres expérimentations et recherches médicales. Le nombre des parti-
cipants et des sujets concernés est I’un des facteurs importants qui augmente la possibilité de
violation et de restriction des droits fondamentaux des personnes soumises aux tests géné-
tiques comportementaux en comparaison des autres tests médicaux. Les genéticiens compor-
tementaux examinent un grand nombre de population statistique afin d’obtenir un résultat
définitif. Par exemple, dans le premier stade d’une recherche qui a été appliquée par les cher-
cheurs et les généticiens de I'université de Caroline du nord, intitulée "ADD HEALTH" 206,
plus de 90.000 lycéens de 132 lycées, ont été étudiés. Par conséquent, ' risaues de Pabus des résultats de

la recherche et la divulgation a des tiers en dehors de I'environnement de recherche et médical peuvent aboutir a des dommages irréparables

pour les sujets concemés - (yyand les participants d’un examen génétique du comportement sont nom-

breux, le risque de violation de leur sphére privée est augmenté car les généticiens et les
chercheurs sont obligés de recueillir beaucoup d’informations génétiques et héréditaires et de

renseignements sur la vie privée et familiale des sujets concernés. Ainsi, le risque de

25WOLPERT L. “The Unnatural Nature of Science”. Harvard University Press, 1994, pp.155-156.

26 HARRIS KM, HALPERN CT, HABERSTICK BC, SMOLEN A. “The National Longitudinal Study
of Adolescent Health (Add Health) sibling pairs data”. Twin Res Hum Genet. 2013, (1): pp.391-398. Et Voir
aussi ADD HEALTH BIOMARKER TEAM. (no date). Biomarkers in Wave 111 of the Add Health Study. Chap-
el Hill, NC: Carolina Population Center, University of North Carolina at Chapel Hill.
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violation du droit a la vie privée est tres élevé. Autrement dit, un examen génétique auquel les
participants sont nombreux demandera plus de mesures de sécurité et de surveillance en vue
de protection des droits par rapport aux tests ayant un nombre moins élevé de participants car

les chercheurs ont recueilli beaucoup d’informations génétiques des sujets concernés.

Les facteurs étudiés dans les recherches génétiques comportementales sont une deu-
xiéme raison. Dans les recherches génétiques comportementales, 1’atteinte a la vie privée et
I’intimité des participants est plus probable et les conséquences négatives de la violation de la
confidentialité des données génétiques sont plus sérieuses; car les généticiens comportemen-
taux, en sus des facteurs génétiques, analysent des environnements partagés et non-partagés
parmi les enfants et les jumeaux d’une famille. Par exemple, la situation économique et so-
ciale de la famille est un environnement partagé. L’environnement non-partagé correspond
aux environnements qui ne sont pas communs parmi les enfants, comme les groupes amicaux.
Le fait de recueillir des informations sur les caractéristiques génétiques, I’environnement de la
vie et la situation sociale et économique des sujets concernés augmente considérablement le
risque d’atteinte a leurs droits fondamentaux. Alors, fouiller la vie privée des sujets concernés
afin de dépister les origines des comportements ou des caracteres personnels pourrait menacer

de nombreux droits fondamentaux.

L’¢tude sur des caractéristiques génétiques comportementales est la derniére raison
augmentant le risque de cette recherche. Contrairement aux autres recherches médicales dont
le but est de détecter les raisons des maladies et de trouver les méthodes afin d’y remédier,
I’objectif des recherches génétiques comportementales peut étre de diagnostiquer les origines
des caractéristiques comportementales, le quotient intellectuel, des maladies mentales et neu-
rodégénératives ainsi que I’orientation sexuelle. Le fait que la découverte d’une maladie spé-
cifique entraine de la discrimination contre une personne est moins probable que celui d’une
caractéristique comportementale ou caractérielle. Pour étre plus précis, si les résultats d’un
examen de la génétique comportementale montrent qu’une personne a génétiquement un
risque de développer une maladie neurodégénérative comme Alzheimer, cela pourrait avoir
des conséquences tres lourdes pour elle comme la discrimination. Cela s’avere aussi vrai pour
des comportements antisociaux, c’est -a- dire si 1’on prouve qu’une personne a des tendances
génétiques a commettre un crime ou étre agressif : cela aboutirait a limiter sa liberté afin de

protéger la société de ses comportements antisociaux.
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Il convient dans un premier temps de mettre en exergue les risques de discrimination
(Section 1) et puis il faudra alors étudier les implications des discriminations génétiques com-
portementales dans les champs sociaux (Section 2).
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Section 1 : Les risques de discrimination
Que se soit en fonction de la religion, de D’orientation sexuelle, des convictions

207 ot économique®® etc., la

politiques, de particularités physiques, de la condition sociale
discrimination est un phénoméne social qui semble avoir toujours existé?®®. Du point de vue
des droits humains, la discrimination est considérée comme une violation au droit a 1’égalité
et, conséguemment, une atteinte & la dignité humaine®. Ainsi, la discrimination est une
distinction inacceptable fondée sur des caractéristiques qui sont attribuées a une personne. Les
différents législateurs sont intervenus pour contrer ou atténuer cette menace. Effectivement, il
existe différentes protections offertes contre la discrimination génétique a travers deux types
de normes ; celles a propos de la discrimination en général (La Déclaration universelle des
droits de I’Homme et celui du Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et
culturels et La Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de [’homme) et celles sur
la discrimination génétique en particulier (La Déclaration universelle sur le génome humain

et les droits de I’homme, la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines

et Le Genetic Information Nondiscrimination Act américain 2008).

Avec les progres de la technologie génétique, il existe des préoccupations croissantes
concernant la facon dont I'information génétique peut étre exploitée, en particulier chez les
personnes a risque genétique accru de développer certains troubles comportementaux.
L’évolution rapide de la génétique a facilité¢ 'obtention d’informations sur la formation des
comportements et le statut génétique. Par test génétique en comportement, on entend tout test
scientifique realisé pour obtenir des informations sur certains aspects du statut génétique
comportemental d’une personne révélant un probléme psychologique et comportemental
actuel ou futur. Les recherches génétiques en comportement comme les autres recherches
génétiques ont des conséquences importantes pour le monde du travail car les employeurs
peuvent avoir un intérét a exclure ou a licencier les travailleurs qui ont une prédisposition a un

comportement indésirable. Dans de rares circonstances, les employeurs peuvent justifier ce

207 v/, sur ce sujet ROMAN D., “La discrimination fondée sur la condition sociale”, une catégorie man-
quante du droit francais. Receuil Dalloz, 2013, pp.1911-1918.

208 \/_ sur cette question CALVES G., ROMAN D., “La discrimination & raison de la précarité sociale
progrés ou confusion?" Revue de droit du travail, N° 9, 2016, pp. 526-531

29 G, BECKER, « La discrimination envers les minorités », Journal des Economistes et des Etudes Hu-
maines, vol.4, n°2, 1993, p. 10.

2 GREGOIRE G., ALEMDJRODO R., ET CHAGNON A., «La discrimination génétique et

I’assurance-vie : les mesures de protection actuelles suffisent-elles? » 2009, Lex Electronica, vol. 14 n°1
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dépistage par un souci de sécurité et de santé, surtout les travailleurs peuvent étre exposés a
des substances dangereuses et sont plus susceptibles d’avoir par la suite des problémes de
sécurité.

Le concept de «discrimination génétique» est récemment entré dans notre vocabulaire
juridique. Depuis la fin des années 1980, la discrimination génétique est devenue I'une des
principales préoccupations liées & la recherche génétique et & la génétique clinique®*. La
discrimination génétique est la discrimination contre une personne ou ses parents en raison de

différences réelles ou percues du génome idéal®*?

. Avec un regain d'intérét dans la recherche
génétique, le développement de nouvelles technologies et I'achévement du séquencage du
génome humain, nous sommes en mesure de déterminer, par des tests génétiques, des
informations concernant non seulement la personne qui a fait le test, mais aussi a I'égard des
membres de la famille. L'information génétique fournit manifestement des avantages: par
exemple, en donnant des informations sur le risque de maladie et de troubles mentaux dans le
futur, l'invalidité et la mort précoce ainsi que les comportements indésirables; et en permettant

la détection rapide et le traitement des troubles®*,

Comme les progres dans de nombreux domaines génétiques et médicaux, les progrés
dans la science de la génétique de comportement apporte des avantages et des dangers pour la
societe et les individus. Les prestations de cette nouvelle science de la génétique sont la
capacité d'identifier les problémes de la santé et daméliorer des caracteres psychologiques.
L'un des dangers les plus significatifs de la technologie génétique réside dans sa capacité a
fournir des informations détaillées et trés sensibles sur les personnes pour les gouvernements
et les autres organisations. Une perte de contrdle et de bonne protection légale de cette
information peut diminuer la liberté individuelle. Cette information peut, ou pourrait,
provoquer des risques en matiere d'emploi, de scolarisation et d'assurance, et méme dans les
décisions sur les choix en matiére de procréation. Il y a un danger dans les recherches
génétiques surtout celles de génétiques comportementales car les découvertes génétiques

peuvent conduire a des discriminations a I'égard des individus en raison de leurs données

21 JOLY VY., FEZE I. N., SIMARD J., "Genetic discrimination and life insurance: a systematic review of
the evidence”, BMC Med. 2013.

Z1Z\WONG J. G, LIEH-MAK F., "Genetic discrimination and mental illness: a case report" J Med Ethics
2001, pp.393-397.

213 ANDREWS L. B., FULLARTON J. E., HOLTZMAN N. A., ET MOTULSKY A. G., "Assessing Ge-
netic Risks: Implications for Health and Social Policy".Institute of Medicine (US) Committee on Assessing
Genetic Risks; Andrews Washington (DC): National Academies Press (US), 1994.
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génétiques par exemple, une propension génétique présumée a un comportement antisocial.
Le manque de protection juridique sur I'information génétique personnelle entraine un risque
accru de discrimination non seulement pour les individus, mais aussi pour leurs parents
biologiques et méme, dans certains cas, pour leurs communautés ethniques. La possibilité
dutiliser l'information génétique contre les intéréts des individus peuvent les décourager a
demander I’utilisation des informations dans leur propre intérét, par exemple, pour déterminer
la probabilité de remédier a une maladie en particulier ou pour avoir un traitement plus

approprié.

Réaliser I'amélioration de la santé humaine, I'un des premiers objectifs déclarés depuis
la démonstration de la génétique, peut devenir d'autant plus difficile a atteindre lorsque les
individus craignent que leurs informations génétiques soient utilisées a leur préjudice.
L’engagement des progres de la génétique comportementale pour l'amélioration des
caractéristiques psychologiques et la santé mentale peut étre compromis par la peur de la
discrimination. Les recherches génétiques des comportements a des fins d'amélioration de la
santé mentale et psychologique ou de la prise de décision en matiere de reproduction peuvent
étre évitées par crainte que les résultats des recherches soient divulgués aux assureurs et aux
employeurs. Plutot que d'une percée médicale ou d’un avancement scientifique majeur qui
peut dans le temps étre en mesure de prévenir, traiter ou méme aider a guerir certaines des
maladies genétiques, I'information génétique comportementale peut étre considérée comme un

désavantage personnel, familial et sociétal.

Les caractéristiques de l'information génétique comportementale, comme celle d'étre
prédictive, identifiant la nature individuelle et familiale, conduisent a conclure que
I'information génétique comportementale est 1'un des renseignements personnels
exceptionnels (différent des autres informations), ce qui justifie des regles spéciales régissant

la collecte, I'utilisation et la divulgation de ce type d'informations personnelles.

Les résultats des recherches génétiques du comportement humain auront éventuellement
un grand impact sur la médecine et la psychologie. Cependant, lI'expansion des tests
génétiques comportementaux en raison de ces résultats exacerbe les problemes éthiques,
juridiques et économiques. Pratiquement le risque d’un libre accés aux données de test
génétique serait de présenter un empiétement sur la liberté personnelle, car il peut conduire a
la discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques comportementale. Des exemples
de cette discrimination sont déja connus, ils comprennent le refus sans fondement d’employer

les porteurs de certains alléles et les refus d’une assurance vie et santé ou de 1’agrément pour
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adoption d’un enfant. L'utilisation de l'information génétique comportementale dans les
domaines de l'assurance et de I'emploi est une préoccupation majeure en raison de son
importance économique. Les salariés et les consommateurs considérent la discrimination
génétique dans ces domaines comme une injustice intolérable morale et sociale. La
discrimination génétique pourrait éventuellement conduire a la formation d'une classe de
personnes qui ne peuvent pas profiter d’un contrat d'assurance. Dans le domaine de I'emploi,
le rejet des personnes possédant des génes indésirables est une violation des droits des
citoyens a I'égalité des chances. Cependant, on peut parfois dire que la sélection des
caracteéristiques génétiques dans I'emploi est justifiée si ces caractéristiques déterminent la

sensibilité aux risques professionnels.**

La discrimination génétique se produit quand les gens sont traités difféeremment par leur
compagnie d'assurance et leur employeur parce qu'ils ont une mutation du gene qui provoque
ou augmente le risque d'une maladie héréditaire ou un trouble comportemental.”*® La peur de
la discrimination est un probleme fréquent chez les personnes qui envisagent des tests
génétiques. Mais la question principale qui est posée dans ce débat est la différence entre la
discrimination génétique et la discrimination génétique comportementale. Est-ce qu’on peut
distinguer la discrimination génétique de la discrimination génétique comportementale? Il y a
une difféerence fondamentale entre la recherche génétiqgue comportementale et les autres
recherches génétiques. Dans les dernieres ne sont analysées que les factures genétiques afin
de détecter les raisons des maladies héréditaires et de présenter les méthodes pour y remedier;
Mais dans les recherches génétiques comportementales, en plus des facteurs genétiques, les

chercheurs étudient la situation sociale et économique des sujets concernés, donc 'ePloitation de

résultats potentiels et des informations recueillies augmente considérablement la probabilité des discriminations génétiques et sociales
Contrairement a la discrimination genétique, la discrimination génétiqgue comportementale ne
se limite pas aux milieux de travail et au secteur de l'assurance. Le potentiel de la
discrimination génétique comportementale est beaucoup plus large parce que les généticiens
recueillent deux genres d'informations génétiques et environnementales, ce qui augmente

considérablement le nombre des formes de la discrimination.

2% | ILLQUIST E., SULLIVAN C. A., “The Law and Genetics of Racial profiling in Medicine”. 39
Harvard Civil Rights-Civil Liberties Law Review. 2004; 391, pp.408-420

215 GOSTIN L. O., “Genetic Discrimination: The Use of Genetically Based Diagnostic and Prognostic
Tests by Employers and Insurers”, 17 Am. J.L. & Med. 1991, pp.109-144
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Etant donné que les recherches génétiques en comportement sont une étude
multidisciplinaire impliquant des contributions issues de la biologie, la génétique, I'éthologie,
la psychologie et les statistiques, la discrimination se fonde sur les quatre éléments
biologiques et sociaux qu’il s’agisse de 1. La discrimination fondée sur les données
génétiques 2. La discrimination fondée sur le mode de vie 3. La discrimination fondée sur
I’orientation sexuelle et 4. La discrimination fondée sur I’origine sociale. En conséquence,
contrairement aux tests génétiques qui n’entrainent qu’une discrimination génétique, la
dimension de la discrimination dans la recherche génétique du comportement est plus

étendue.

Sous-section 1. Les discriminations causées par des facteurs

environnementaux et sociaux

Comme on a déja mentionne, en considerant des facteurs étudiés dans la recherche
génétiqgue du comportement, les discriminations pourraient reposer sur des facteurs
environnementaux et sociaux. L’origine sociale et mode de la vie sont considérés en tant que
des facteurs environnementaux dans les recherches genétiques du comportement. Donc ils
peuvent étre une base pour les discriminations dans la société. Le fait de recueillir des
informations sur, I’origine raciale et sociale, mode de la vie et la situation sociale et

économique des sujets concernés augmente considerablement le risque de discrimination.

§.1. La discrimination fondée sur la race et I’origine sociale

Tout d'abord, nous devons expliquer la raison pour laguelle nous considérons la race
comme un facteur social. L'érudition moderne considere les catégories raciales comme une
construction sociale?®; autrement dit, la race n'est pas intrinséque aux étres humains mais
plutdt une identité créée pour établir un sens dans un contexte social. Cette vue rejette la

notion que la race est biologiquement définie?!’”. Donc quand les gens définissent et parlent

218 SCHAEFER, R. T. "Encyclopedia of Race, Ethnicity, and Society”. SAGE Publications.2008,
pp.1091-1096. Et Voir aussi SCHAUB J. F., "Pour une histoire politique de la race", Le Seuil ,History, 2015.

2T TEMPLETON, A. R. "Human Races: A Genetic and Evolutionary Perspective”. American Anthro-
pologist.,1998, (3): pp.632-650. Et WILLIAMS, S. M.; TEMPLETON, A. R. "Race and Genomics". New Eng-
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d'une conception particuliére de la race, ils créent une réalité sociale a travers laquelle la
catégorisation sociale est réalisée?'®. Par conséquent, on peut dire que les races sont des
constructions sociales: D'autres chercheurs croient que nous ne pouvons pas ignorer les facteurs biologiques et génétiques dans les
catégories raciales et on ne peut pas se priver de cette source de variance. lls arguent que les catégories raciales sont
biologiquement justifiées et socialement construites. Par exemple, en 2008, John Hartigan, a
défendu une vision de la race centrée principalement sur la culture, mais qui n'ignore pas la
pertinence potentielle de la biologie ou de la génétique®'®. En tout cas, la question sur laquelle
il y a un consensus est que la race est une construction sociale qui a été justifiée par la

génétique en tant qu’une source de variance.

La classification des étres humains par la race et 1’origine connait une longue et
tumultueuse histoire de la recherche biomédicale, en partie parce que la fagcon dont la race a
été définie et appliquée dans la recherche a eu des implications importantes pour la science et
la société.”®® L'information biologique ou génétique influencée par le concept de race est
confondue par des expériences personnelles et par les perceptions variees de la race comme
les identités sociales, économiques et politiqgues. Méme la découverte dans le milieu des
années 90 de mutations genétiques spécifiques qui peuvent étre associées a des taux plus
élevés de cancer du sein et de cancer ovarien dans la communauté juive ashkénaze a soulevé
des inquiétudes sur la fagon dont cette information peut étre utilisée pour les discriminer. Les
communautés afro-americaines et indiennes sont également tres préoccupées par les études de

génétique du comportement sur la violence et l'alcoolisme?!. Donc, Iutilisation détournée

land Journal of Medicine. 2003, 348 (25): pp.2581-2582. Voir aussi KHANNA N., HARRIS C. A., "Teaching
Race as a Social Construction: Two Interactive Class Exercises" Teaching Sociology, Vol. 37, No. 4, 2009, pp.
369-378 V. Aussi ANDREASEN R. O., "Race: Biological Reality or Social Construct?" Philosophy of Science
Vol. 67, Supplement. Proceedings of the 1998 Biennial Meetings of the Philosophy of Science Association. Part
I1: Symposia Papers, 2000, pp. S653-S666

218 | EE J. CH., "Review essay: Navigating the topology of race". Stanford Law Review; Vol. 46, No. 3,
1994 , pp. 747-780

219 HARTIGAN, J. "Is Race Still Socially Constructed? The Recent Controversy over Race and Medical
Genetics". Science as Culture. 2008, 17 (2): pp.163-193.

29pROVINE, W. B. “Genetics and the biology of race crossing”. Science 182, 1973, pp.790-796. et
Voir également BEVIERE B., "La protection des personnes dans la recherche biomédicale". Les Etudes
Hospitaliéres, 2001.

?21The Potential for Discrimination in Health Insurance Based on Predictive Genetic Tests: Hearing
before the Subcomm. on Commerce, Trade and Consumer Protection of the House Comm. on Energy and

Commerce, July 11, 2001 (testimony of Karen H. Rothenberg, Dean Marjorie Cook Professor of Law,
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des résultats des recherches génétiques en comportement sur une race ou une ethnie,
premiérement, peuvent conduire a la stigmatisation d’un groupe et, deuxiémement, a
I'implication de discriminations contre les membres de ce groupe dans la societé. Par
exemple, il existe une discrimination fondée sur la race et ’origine sociale lorsqu’un individu
se voit refuser un emploi ou certaines activités économiques ou sociales, ou bien se voient
confier uniquement certains emplois, en raison de la classe dans la société, de la catégorie
socioprofessionnelle ou de la caste a laquelle il appartient. Les préjugés et les pratiques
institutionnelles fondés sur la race et I’origine sociale limitent donc la mobilité sociale de
certaines personnes. Le fait d’étre d’une origine sociale donnée demeure un obstacle
important a ’égalité des chances non seulement dans les sociétés trés stratifiées, mais aussi

dans celles ou la segmentation sociale n’est plus aussi rigide.

L'information génétique comportementale peut étre liee a certains groupes ethniques et
raciaux, dont beaucoup ont souffert de politiques de discrimination et eugénistes qui,
historiguement, ont été justifiées par les résultats génétiques. Par exemple, les lois
d'immigration restrictives a I'encontre d'européens de I'Est dans les années 1920, les politiques
de stérilisation, les atrocités nazies, et la discrimination en matiére d'emploi et d'assurance a
I'égard des porteurs du trait drépanocytaire étaient justifiées par l'information génétique. Etant
donné que les tests génétiques comportementaux peuvent conduire a l'identification de
groupes comme étant susceptibles, par certaines caractéristiques genétiques
comportementales, d'étre porteurs de génes indésirables qui impliqgue un trouble
comportemental, ceux-ci pourraient étre soumis a la fois aux effets intentionnels et

indésirables de discrimination sur la base de groupes raciaux ou ethniques.

La prévalence de la tension raciale aux Etats-Unis augmente la sensibilit¢ d'une
indication relative a des différences biologiques entre les groupes raciaux, en particulier
lorsqu'une catégorie humaine pourrait avoir une tendance a certains comportements
indésirables dans la société.?*? Historiquement, les études simples ont prétendu montrer les

différences héréditaires dans la capacité cognitive ou de comportement pro-social entre les

University of Maryland School of Law), available at
http://energycommerce.house.gov/107/Hearings/07112001hearings322/Rothenberg 21.htm.

222\ ASSERMAN, D. “Research into genetics and crime: Consensus and controversy”. Politics and the
Life Sciences, 15(1), 1996, pp.107-109.
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Américains ou les Noirs africains et les Caucasiens.?”® Bien qu'il ait été démontré de facon
concluante que ces études n‘avaient aucune validité scientifique, leur publication et leur
soutien ont formé une association entre le racisme et les études de I'héritabilité de la capacité
cognitive et le comportement antisocial endémique. Toutes ces recherches étaient simplement
une tentative pour trouver un soutien scientifique pour l'infériorité des races non-blanches, en

particulier les Noirs et les Hispaniques.??

8.2. La discrimination fondée sur le mode de vie

Le mode de vie est I'un des éléments des recherches de la génétique du comportement.
En d'autre terme, le mode de vie est une partie des facteurs environnementaux sur lesquels des
généticiens et des chercheurs se sont concentrés pour trouver la cause des comportements
humains. Aussi, la divulgation des informations recueillies dans cette recherche génétique
peut entrainer une discrimination fondée sur le mode de vie. Par exemple si une recherche
génétique en comportement montre qu’une personne présente une dépendance a 1’alcool ou au
tabac, elle pourrait étre discriminée dans un milieu de travail ou étre empechée de souscrire
une assurance maladie ou vie. Le mode de vie est en train de devenir un facteur d'importance
pour ce qui est d’obtenir ou de conserver le bénéfice des services sociaux comme un emploi
ou une assurance. Une surcharge pondérale, le fait d’étre fumeur ou de souffrir d’hypertension
sont des éléments qui deviennent un désavantage professionnel dans plusieurs pays
industrialisés®*. Presque tous les choix en matiére de mode de vie, y compris la conduite de
voitures rapides, ont certaines consequences pour la santé; la question est donc de savoir ou
tracer la limite entre ce qu’un employeur peut régenter et la liberté d’un travailleur de mener
la vie de son choix. Les pratiques défavorables aux fumeurs et aux alcoolodépendants en
matiére d'emploi sont relativement plus faciles a quantifier car certaines entreprises en ont fait
une politique officielle. Aux Etats-Unis, par exemple, beaucoup d’entreprises n’embauchent

pas de fumeurs ou pénalisent ceux qui ont fumé dans le passé en exigeant qu’ils cotisent

223 JENSEN, A.R. “How much can we boost IQ and scholastic achievement?” Harvard Educational
Review, 39, 1969, pp.1-123. et RUSHTON, J. P., “Race, evolution and behavior. A life-history perspective”.
New Brunswick, NJ: Transaction, 1997.

2*BREGGIN, P. “Campaigns against racist federal programs by the Center for the Study of Psychiatry
and psychology”. Journal of African American Men, 1(3), 1995; pp.3-22.

225 OSINUBI OY., SLADE 1., “Tobacco in the workplace”. Occup Med. 2002 pp.137-158.
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. 226
davantage pour I’assurance maladie.

Par contre en France, le refus d’embauche d’une
personne au seul motif qu’elle fume ou la subordination de son embauche a une condition liée
a I’absence de tabagisme constitue une discrimination en raison de ses meeurs, prohibée par
les articles L.122-45 et suivants du code du travail et les articles 225-1 et 225-2 du code

pénal.

L’ancienne Haute autorité de lutte contre la discrimination et pour I'égalité a été saisie le
27 septembre 2006 d’une réclamation relative a une procédure de recrutement fondée sur un
critére discriminatoire, en I’espece le tabagisme. En réponse a une offre d’emploi diffusée par
I’ANPE, le réclamant s’est porté candidat pour un poste d’urbaniste, et allegue qu’au cours de
la procédure de recrutement il a eu un entretien téléphonique, avec le responsable de
I’entreprise. Ce dernier lui aurait demandé s’il était fumeur. Il n’aurait pas été donné suite a sa
candidature. Le réclamant estime que cette question induisait la volonté de I’employeur

, . 227
d’écarter les candidats fumeurs®’.

La haute autorité a donné un avis en disant que
« I’employeur s’immisce dans sa vie privée et viole I’article L.121-6 du code du travail, selon
lequel les informations demandées a un(e) candidat(e) a I’embauche ne peuvent avoir comme
finalité que dapprécier sa capacité a occuper I'emploi proposé ou ses aptitudes
professionnelles ». Ensuit elle a conclu que « le refus d’embauche d’une personne au seul
motif qu’elle fume ou la subordination de son embauche a une condition liée a I’absence de
tabagisme constitue une discrimination en raison de ses moeurs, prohibée par les articles

L.122-45 et suivants du code du travail et les articles 225-1 et 225-2 du code pénal ».

Le Défenseur des droits, qui a succedé a la Haute autorité de lutte contre la
discrimination s’est également penché sur la question. Selon les rapports annuels d'activité du
Défenseur des droits, la discrimination génétique en milieu du travail, les services publics et
I'éducation n'est pas trés répandue. Le rapport rendu en 2015 montre que les réclamations
pour discrimination a cause des caractéristiques génétiques représentaient moins de 1,2% pour
le travail, 0,9% pour les services publics et 0,2% pour I'éducation alors que ce chiffre en 2014
était 0.10%, 0.02% en 2013 et 0.03 en 20127

En droit de I'union européenne, une question écrite a été posée en 2006 a la

Commission européenne par une députée européenne britannique, Mme Catherine Stihler.

226 EURI-PERRY U., «Butting in: Employers penalize smokers and overweight workers», Law Crossing,
8 nov. 2004, http://www.lawcrossing.com
227Délibération n° 2007-32 du 12 février 2007

228 | _es rapports sont disponibles sur le site www.defenseurdesdroits. fr
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Elle y demande si une annonce publiée récemment en Irlande (pays qui applique une
interdiction de fumer sur le lieu de travail), portant les termes «Fumeurs s’abstenir», constitue
une infraction a la législation européenne de lutte contre les discriminations®°. La réponse de
la Commission, le 18 juillet 2006, est qu’une entreprise peut effectivement refuser d’employer
une personne parce qu’elle fume sans étre coupable de discrimination au regard du droit
communautaire’®. Selon elle, une offre d’emploi précisant que les candidatures de fumeurs
sont refusées « ne parait pas constituer I’'un des cas de discrimination prohibés » par le droit
communautaire : discrimination sur la base de la race ou de I’origine ethnique, handicap, age,

231
33

orientation sexuelle, religion et croyances aux termes de la directive 2000/4 et de la

directive 2000/78%%,

L’intérét que portent les entreprises au mode de vie de leurs employé€s va partiellement
de pair avec leur souhait d’éviter les cofits d’assurance maladie supplémentaires liés a des
habitudes malsaines, surtout dans les pays ou les employeurs supportent intégralement ou
partiellement la charge des cotisations. Environ 20 Etats des Etats-Unis autorisent
I’établissement de différences au plan de ’assurance entre les fumeurs et les non-fumeurs lors
du calcul du prix de la couverture. En revanche, en réaction aux politiques antitabac des
entreprises, environ 30 Etats des Etats-Unis ont adopté des lois prohibant la discrimination
visant les fumeurs ou fondées sur le mode de vie, encore qu’elles prévoient des niveaux de
protection différents.”®® Les politiques des entreprises n’incluent généralement pas de
dispositions qui pénalisent expressément les personnes en surcharge pondérale ou dont le taux
de cholestérol est ¢levé, mais les éléments d’information laissent penser qu’il n’est pas rare

qu’elles fassent I"objet d’un traitement défavorable.?**

229Question écrite de Mme Catherine Stihler du 18/05/2006, n° E-2369/06

230Réponse de la Commission du 18/07/2006, réf. du document (sur le site du Parlement européen):
P6_RE(2006)2369

231Directive 2000/43 du 29 juin 2000 relative a la mise en ceuvre du principe de 1'égalité de traitement
entre les personnes sans distinction de race ou d'origine ethnique

232Directive 2000/78 du 27 novembre 2000 portant création d'un cadre général en faveur de I'égalité de
traitement en matiére d'emploi et de travail

28 DOTINGA R., «Can boss insist on healthy habits?», Christian Science Monitor, 11 janv. 2006,
www.csmonitor.com/2006/0111/ p15s01-ussc.html.

2% American Civil Liberties Union: Lifestyle discrimination in the workplace: Your right to privacy under
attack, 31 déc. 1998, http:// www.aclu.org/workplacerights/gen/13384res19981231.html.
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Sous-section 2. Les discriminations fondées sur les informa-
tions genétiques et sur ’orientation sexuelle

En général, la discrimination a I'égard d'un individu peut apparaitre dans de nombreuses
formes. Comme les tests ADN identifient de plus en plus des différences dans la composition
génétique des individus, il devient possible que les personnes soient victimes de
discrimination fondée sur les facteurs héréditaires ou génétiques.”® La discrimination
génétique décrit la différence de traitement entre les personnes ou leurs proches en fonction
de leur patrimoine génétique réel ou supposé. La génétique d'une personne peut étre identifiée
par des tests ADN et elle peut informer sur I'histoire médicale de la famille de la personne. La
crainte de la discrimination peut décourager les individus de prendre des décisions et des
choix, qui peut étre dans leur intérét. Par exemple, un pere peut décider de ne pas faire un test
génétique par crainte de conséquences pour sa carriere ou la perte d'une assurance pour sa
famille, tout en sachant que le traitement précoce pourrait améliorer tant sa santé que sa
longévite.

Il'y a plusieurs préoccupations d'ordre ethique et juridique dans la recherche génétique
comportementale sur l'orientation sexuelle. Derriére ces préoccupations se trouve le fait que,
méme dans nos sociétés contemporaines, les lesbiennes, les gays et les bisexuels font l'objet
d'une discrimination géneéralisée et de la désapprobation sociale. Dans ce contexte, les juristes
et éthiciens sont préoccupes par I'histoire particulierement horrible de l'utilisation d'une telle
recherche génétique. Beaucoup de personnes homosexuelles ont été contraintes de subir les
traitements de changer leur orientation sexuelle, tandis que d’autres ont choisi de les subir

pour échapper & I'nomophobie de la société®*®.

8.1. La discrimination fondée sur les informations génétiques

La définition de l'information génétique comprend des informations recueillies par des
tests génétiques realisés sur un individu et sur des membres de sa famille. 11 existe plusieurs
moyens de recueillir des informations genétiques. Les tests de routine des laboratoires, qui

mesurent la production par Il'organisme de substances spécifiques, pourraient également

ZBNICOLAS P. “Ethical and juridical issues of genetic testing: a review of the international regulation”,
Crit Rev Oncol Hematol. 2009 Feb; pp.98-107 Voir aussi ZULIAN 1., "Le géne saisi par le droit : La qualifica-
tion de chose humaine"”, PU Aix-Marseille, 1 juin 2010.

% SCHUKLENK U., “Edward Stein, Jacinta Kerin, and William Byne, The Ethics of Genetic Research
on Sexual Orientation”, Hastings Center Report 1997; pp. 6-13.
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suggérer la constitution génétique de l'individu. Mais I'approche la plus directe pour obtenir
de l'information génétique est celle permise par I'analyse de I'ADN, le matériel qui compose
les génes. Ces tests genétiques identifient les caractéristiques spécifiques de I'ADN chez les
personnes qui ont déja développé une maladie, chez les personnes en bonne santé qui peuvent
étre a risque de développer une maladie génétique tard dans la vie, ou chez les personnes qui
sont & risque d'avoir un enfant avec un trouble héréditaire. Ainsi, l'information génétique
comprend des informations sur les génes, les produits géniques, et les caractéristiques

héréditaires qui peuvent découler d'individus ou de membres de leur famille.

Les informations génétiques comprennent aussi I’information sur la manifestation d'une
maladie, d'un trouble mental ou du comportement parmi les membres de la famille d'une
personne recueillant & la suite de la demande d'un individu, ou la participation a la recherche
clinique qui comprend des services génétiques de l'individu ou d'un membre de la famille de
I'individu; ou l'information génétique relative a un enfant a naitre, voire d'un embryon dans le
cadre des technologies de reproduction assistée. L'information génétique comportementale est
potentiellement prédictive (car a I'neure actuelle, aucun comportement humain ne peut étre
prédit définitivement par la génétique et la probabilité de prévision est toujours inférieure a
100%). Ce type de I’information génétique peut étre obtenu par l'histoire de la famille, par des
tests médicaux traditionnels, ou des tests genétiques. Les outils peuvent étre différents, mais
I'information obtenue est la méme. L'information génétiqgue comportementale peut étre
utilisée comme la base d'une discrimination insidieuse. L'utilisation abusive de l'information
génétique possede le potentiel d'étre un probleme tres grave, a la fois en terme d'acces des
populations a lI'emploi et a l'assurance. Cette préoccupation a englobé une crainte de
discrimination dans de nombreux aspects de la vie, y compris I'emploi, la santé et I'assurance
maladie aussi bien que I’éducation. Un certain nombre d'établissements, y compris les
entreprises de santé et d'assurance vie, les fournisseurs de soins de sante, les banques de sang,
les agences d'adoption, les militaires et les écoles, ont été signalés comme pratiquant une

discrimination génétique contre des individus asymptomatiques®*’.

Le potentiel d'utilisation abusive de la recherche génétique pour la violation de la vie
privée et de perpétuer la discrimination dans un cadre juridique a été une préoccupation a la
fois académique et politique depuis des années. Par exemple, la loi Genetic Information

Nondiscrimination Act (GINA)®*® a été adoptée en 2008 dans une tentative de protéger les

27 ALBERTSON L. I., “Genetic Discrimination”, Nova Publishers, 2008. pp.9-14
28 /. infra, Sous-section 2, p.250.
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individus contre la discrimination par leurs employeurs et les émetteurs d'assurance de santé
en fonction de leur composition genétique. En effet, les lois contre la discrimination génétique
ont été motivées par la crainte de la discrimination génétique dans l'avenir qui pourrait
dissuader les gens de faire du bénévolat en participant a la recherche sur de nouveaux tests
génétiques, des thérapies et autres types de recherches.

§.2. La discrimination fondée sur I’orientation sexuelle

Les recherches sur les origines de l'orientation sexuelle ont fait ’objet de beaucoup
d’attention a I’égard du public ces derniéres années notamment les résultats cohérents
provenant des liens relativement simples entre les génes et l'orientation sexuelle. Il y a
toujours eu un intérét considérable dans les explications génétiques biologiques de
I'homosexualité, comme dans d'autres aspects du comportement humain. Dans les annees
1970, I'nomosexualité a été classee comme un trouble mental dans de nombreux pays
occidentaux®?®, ce qui signifie que beaucoup de recherches visaient & développer des remédes
pour la «maladie ». Aujourd'hui, la grande majorité des pays ne classent pas I'nomosexualité
comme une maladie. Toutefois, les attitudes envers les homosexuels sont souvent négatives,
hostiles et discriminatoires. Le comportement homosexuel reste illégal dans plus de 70 pays a
travers I'Afrique, en Asie, en Europe, le Moyen-Orient et les Amériques, et dans certains cas,

il est punissable par la mort.?*

Méme dans les pays ou I'nomosexualité n'est pas illégale, les
couples homosexuels sont discriminés et ne bénéficient pas des mémes droits et de la méme
reconnaissance que les couples hétérosexuels. Sur le lieu de travail, les employés peuvent
souffrir de discrimination si I’on sait ou I’on croit qu’ils sont homosexuels, bisexuels ou

transsexuels.

La discrimination génétique comportementale pourrait exister comme une forme de dis-
crimination négative dans laquelle une personne peut étre désavantagée, intimidée ou méme

persécutée a cause d'une différence génétiqgue comportementale sur laquelle elle n'a aucun

289 \VAUGHN, L., "Psychology and Culture: Thinking, Feeling and Behaving in a Global" Psychology
Press, Apr 5, 2010 - Psychology, pp.125-126 et Nuffield Council on Bioethics, "Genetics and human behaviour:
the ethical context, Review of the evidence: sexual orientation”, Nuffield Council on Bioethics, London, 2002,
pp.99-106

20 CARROLL A., MENDOS L. RA. ,”State sponsored homophobia A World Survey of Laws: criminali-
sation, protection and recognition of same-sex love”, ilga, May 2015, 10th edition
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controle.** Depuis longtemps, les employeurs s'intéressaient a identifier les employés opti-
maux en utilisant les caractéristiques non liées a la santé telles que les comportements (par
exemple, la toxicomanie, l'instabilité mentale, les troubles compulsifs) et l'intelligence afin
d'identifier les compétences spéciales ou les déficits qui sont prédictifs de la productivité.
C’est pour cela qu’il y avait toujours une préoccupation a 1’égard de la discrimination avec
une base comportementale. Suite aux progres récents dans la recherche génétique comporte-

mentale, cette préoccupation s’est considérablement développée.

Les scientifiques en génétique du comportement cherchant sur l'orientation sexuelle
doivent étre conscients que leur travail peut porter atteinte aux homosexuels dans d'autres
pays. Il est difficile d'imaginer les conséquences que pourrait acquérir de la recherche
génétique comportementale sur l'orientation sexuelle dans les sociétés homophobes. Un tel
travail entraine des graves préoccupations d'ordre éthique et juridigue comme la

discrimination et la marginalisation.

L’expression d’orientation sexuelle, inscrite dans le traité d’Amsterdam et dans la loi

francaise?”?, est porteuse d’une certaine tolérance. Elle implique I’idée de différences

possibles dans cette orientation. Elle figure également a larticle 21 de la CDFUE?®

interdisant toute discrimination pour ce motif. L’ utilisation de I’article 14 de la Convention
EDH, c’est-a-dire le droit a la non-discrimination, accentue la reconnaissance d’un droit a la

différence dans le champ de la liberté corporelle®*.

1 WILFOND B. S., GELLER G., AUDRAIN-MCGOVERN J., & LERMAN C., “Ethical Issues in
Conducting Behavioral Genetics Research: the Case of Smoking Prevention Trials Among Adolescents”, 6 J.
Health Care L. & Pol'y 73, 2002, pp.73-88.

22 Art. L 1132-1241132-3 et 1134-1, C. trav.

23 Art.21. Non-discrimination : 1. Est interdite, toute discrimination fondée notamment sur le sexe, la
race, la couleur, les origines ethniques ou sociales, les caractéristiques génétiques, la langue, la religion ou les
convictions, les opinions politiques ou toute autre opinion, I’appartenance a une minorité nationale, la fortune, la
naissance, un handicap, 1’dge ou 1’orientation sexuelle.

244 BIOY X., « Droits fondamentaux et libertés publiques : Cours - Thémes de travaux dirigés », LGDJ;
4e édition, 2016, P. 508 Voir également OBERDORFF H., "Droits de I'hnomme et libertés fondamentales" LGDJ,
Sep 10, 2013, 576.P
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Le Comité européen des droits sociaux, dans la décision de I’affaire de Interights c.

Croatig®*

, a considéré I’éducation sexuelle en tant qu'un instrument pédagogique de lutte
contre les préjugés homophobes et les discriminations fondées sur l'orientation sexuelle®®. Le
comité en appuyant sur une représentation de la sexualité comme élément constitutif de
Iidentité d'un individu®’ rappelle aux Etats membres & leur obligation "de garantir I’exercice
effectif du droit & la protection de la santé par une éducation sexuelle et génésique non
discriminatoire qui ne perpétue pas ou ne renforce pas 1’exclusion sociale et le déni de la

dignité humaine."?*

245 Résolution CM/ResChS(2009)7, Réclamation n° 45/2007, le Centre international pour la protection ju-
ridique des droits de ’homme (INTERIGHTS) contre la Croatie, adoptée par le Comité des Ministres le 21 oc-
tobre 2009, lors de la 1068e réunion des Délégués des Ministres.

246 GRUNDLER T., ROMAN D., "L’éducation sexuelle devant le Comité européen des droits sociaux:
entre protection de la santé et lutte contre les discriminations (Comité européen des droits sociaux, 30 mars
2009, International Center for the Legal protection of Human Rights (Interights) c. Croatie, récl. n° 45/2007)".
Revue trimestrielle des droits de I’homme, Editions Nemesis, 2010, pp.685-703.

" GRUNDLER T. op. cit. pp.7-8.

248 paragraphe 61
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Section 2 : Les implications des discriminations génétiques
comportementales dans les champs sociaux

Alors que la technologie génétique augmente la capacité de détecter et de prévenir
les troubles de santé mentale, elle peut également étre utilisée a mauvais escient afin de
discriminer ou stigmatiser les individus. Une enquéte de 1996 sur des individus a risque de
développer une maladie génétique et des parents d'enfants atteints de maladies génétiques
spécifiques a identifié plus de 200 cas de discrimination génétique parmi les 917 personnes
qui ont répondu.?* Ils sont discriminés par les sociétés d'assurance, des employeurs et d'autres
organisations qui utilisent Il'information génétique. Une autre enquéte de conseillers en
génétique et de médecins a identifié 550 personnes qui avaient été refusées de ’emploi ou
d'assurance en fonction de leur prédisposition génétique a une maladie”®. En outre, parce que
I'information génétique d'un individu a des implications pour les membres de sa famille et les
générations futures, l'utilisation abusive de l'information génétique pourrait avoir des effets
intergénérationnels qui sont beaucoup plus large que tout incident individuel de mauvaise

utilisation.

L'information génétique comportementale ou les résultats des recherches génétiques
en comportement peuvent étre utilisés pour prévenir l'apparition de maladies mentales et des
comportements indésirables, ou pour assurer la détection précoce et le traitement, ou a
prendre des décisions en matiere de reproduction. Cette information peut également étre
utilisée a des fins non médicales, telles que des fins d'assurance, d'emploi et 1’éducation. Les
sociétés d’assurance pourraient vouloir utiliser un résultat de test génétique pour la
souscription, de méme que d'autres données d'antécédents médicaux ou familiaux. Les
employeurs pourraient souhaiter s’assurer que la personne n'a pas de risque génétique qui
pourrait affecter sa capacité a travailler ou qui pourrait conduire a des probléemes de sécurité a

I'individu ou a d'autres.

%9 GELLER L., et al., “Individual, Family and Societal Dimensions of Genetic Discrimination: A Case
Study Analysis,” Science and Engineering Ethics, 1996; VVolume 2-1, pp.71-88.

20 FLETCHER J.C., ET WERTZ D.C., “Refusal of Employment or Insurance, abstract for presentation
made at the Annual Meeting of the American Society of Human Genetics”, Baltimore, November 1, 1997. Voir
également, Information génétique et rapport sur le milieu de travail, Ministére du Travail, Département de la
santé et des services sociaux, Commission de 1'égalité des chances en matiére d’emploi, département de la Jus-

tice, Disponible sur https://www.genome.gov/10001732/genetic-information-and-the-workplace-report/
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L'éventail d’associations pléiotropiques®* de génes liés au tabagisme peut conduire &
un risque accru de discrimination dans I'emploi futur ou l'assurance-maladie. Les fumeurs
actuels sont déja confrontés & des problémes importants avec l'assurance, I'emploi®*?. Ce
groupe pourrait étre particuliérement vulnérable & une discrimination supplémentaire. A ce
stade, il convient d'étudier la discrimination génétique dans l'assurance et le travail (Sous-

section 1) et puis en matiére d’éducation (Sous-section 2).

Sous-section 1. La discrimination génétique dans l'assurance et
le travail

Les risques exprimés relativement a la discrimination génétique sont de plusieurs
ordres : emploi, finances, assurances, éducation. L'information genétique ou les résultats des
tests génétiques comportementaux peuvent étre utilisés pour prévenir I'apparition de maladies
mentales, ou pour assurer la détection précoce et le traitement, ou de prendre des décisions en
matiére de reproduction. Cette information peut également étre utilisee a des fins non
médicales, telles que des fins d'assurance et d'emploi. Les assureurs pourraient souhaiter
utiliser un résultat de test genéetiqgue comportemental pour la souscription, de méme que
d'autres données sur les antécédents médicaux ou familiaux. Les employeurs pourraient
souhaiter en benéficier en sorte que l'individu n'a pas de risque génétique qui pourrait affecter
sa capacité a travailler ou qui pourrait conduire a des problemes de sécurité pour la personne

ou d'autres employés.

Le potentiel de discrimination génétique dans le domaine des assurances suscite
particulierement d’importantes inquiétudes. Les demandeurs d'assurance peuvent souhaiter
divulguer volontairement leur statut génétique afin de payer des primes moins chéres; ou les
candidats qui sont susceptible de souffrir d'une maladie pourraient vouloir rechercher les
entreprises avec les meilleurs avantages. L'impact de l'utilisation de l'information génétique
comportementale a des fins non médicales justifie une attention particuliere. Les questions qui
pourraient survenir doivent étre tres soigneusement évaluées. Etre refusé d'une assurance ou

chargé de primes plus élevées sur la base de caractéristiques génétiques pourraient avoir des

21 |_a pléiotropie qualifie un géne ou une protéine qui détermine plusieurs caractéres phénotypiques.
%2 BURRIS S., “Disease Stigma in U.S. Public Health Law”, Journal of Law, Medicine & Ethics, Vol.
30, No. 2, 2002, pp.179-190.
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conséquences graves et pourraient affecter les individus, les familles ou les groupes qui
peuvent étre déja défavorisés. Des lors, il nous importe de procéder a une étude sur
I’utilisation abusive de l'information génétique prédictive par les sociétés d'assurance (§.1) et

en milieu de travail (8.2).

8.1. L’utilisation abusive de l'information génétique prédictive par

les sociétés d'assurance

Aujourd’hui, les innovations scientifiques et médicales issues de la recherche en géné-
tique du comportement permettent entre autres de mieux prédire, a 1’aide de tests génétiques,
les traits comportementaux futurs de certains individus notamment quant a leur risque de dé-
velopper certaines comportements et maladies mentales tel que I'Alzheimer et le comporte-
ment agressif. Ces avancées engendrent plusieurs avantages scientifiques et thérapeutiques,
mais occasionnent aussi de nouveaux défis pour les individus et la société. En effet, les résul-
tats ainsi générés sont susceptibles de soulever des enjeux supplémentaires reliés a
I’utilisation de cette information hors du contexte thérapeutique ou de la recherche médicale.
De nombreuses tierces parties, tels les assureurs et les employeurs, ont démontré un certain
interét a utiliser cette information. Dans le contexte des assurances, une telle utilisation est
susceptible de mener a un traitement différentiel de certains individus, basé sur leurs caracté-
ristiques génétiques comportementales, au moment de la souscription d’une assurance de per-

sonnes, c’est ce qui est communément appelé la discrimination génétique.

Au cours des derniéres décennies, les compagnies d'assurance ont fait face a la critique
croissante de discrimination injuste. Dans de nombreux cas, cette tendance est liée au débat
sur l'assurance et la nouvelle génétique, qui a été un sujet tres discuté, en particulier en termes
de ses dimensions éthiques, juridiques, médicales et économiques. Dans le cas de I'assurance-
vie, le risque de la classification, souvent appelée la discrimination génétique, se réfere a l'uti-
lisation possible de I'information génétique prédictive des assureurs dans la souscription d'as-
surance et la détermination de leurs primes. Ce type d'information sur les traits comportemen-
taux peut étre dérivé de tests génétiques ou des antécédents de la famille. Elle définit les ca-
ractéristiques génétiques présentes chez un individu qui pourrait conduire, avec une certaine

probabilité, a un comportement a l'avenir.

-116 - Moein MONTAZERI | These de doctorat | Université Paris Ouest | 2018



Il est important a dire que la discrimination en fonction de toutes les autres sortes d'in-
formations pertinentes sur la santé est parfois justifiée, alors que la discrimination génétique
est toujours injuste. Cette soi-disant «exceptionnalisme génétique» a été institutionnalisée
dans de nombreux pays européens et aux Etats-Unis par I'adoption de la législation génétique
non-discrimination pour l'assurance vie et maladie. Ce concept référe a un courant de pensee
selon lequel I’information génétique est qualitativement distincte de I’information médicale
non-génétique. Certains scientifiques, éthiciens et juristes considérent 1’information génétique
comme unique, différente de toute autre information meédicale, étant donné, notamment sa
nature familiale, complexe et prédictive. L ’exceptionnalisme génétique pousse pour une diffé-
renciation entre ces deux types de données. Pour certains, I’information génétique souleéve des
enjeux différents que ceux de toute autre information médicale. Pour d’autres, I’information
génétique ne devrait pas recevoir un traitement différent de I’information médicale a laquelle

. \ . . 2
les assureurs ont habituellement accés afin d’évaluer le risque®”.

En assurance de personnes, la discrimination génétique se traduirait notamment par
un refus de protection, la fixation d’une prime plus élevée ou la présence de clauses
d’exclusion dans les contrats d’assurance proposés a des individus ou a un groupe d’individus
en raison de leurs caractéristiqgues génétiques. Les assureurs pourraient vouloir utiliser
I'information génétique sur le comportement et les traits de personnalité, comme l'agression
ou recherche de la nouveaute, afin d'estimer le risque. Cependant, il ya des préoccupations
que les groupes vulnérables soient exclus de l'obtention de l'assurance. Jusqu'a présent, la
discussion sur l'utilisation de l'information génétique par les assureurs n'a pas considéré
I'utilisation d'informations génétiques comportementales. Ceci constitue un vide qui devrait

étre rempli par des éthiciens et juristes.

Ces derniéres années, des nombreuses préoccupations éthiques et juridiques ont été
soulevées dans les recherches génétiques en comportement, y compris le risque de fonder les
décisions sur des résultats de tests génétiques comportementaux dans le milieu du travail et la
possibilité d'exclure les groupes qui sont génétiquement vulnérables d'obtenir une assurance
de santé et vie. De sondages sur la discrimination génétique montrent que beaucoup de gens

craignent l'utilisation de leur information génétique par les employeurs ou les compagnies

23 SALMAN S., FEZE I. N., JOLY Y., “Divuglation d'information génétique en assurance”, The Cana-
dian bar review, 2015; 93(2): pp.501-536.
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d'assurance.* Cette appréhension est étroitement liée & la crainte d'une nouvelle forme
d'eugénisme génétique ou des préoccupations que la génétique serait utilisée comme un
fondement pour des pratiques discriminatoires. L'information génétique est un outil potentiel
pour la sélection des demandeurs d'emploi et des candidats a I'assurance. Les implications
sociales de I'information génétique peuvent représenter un seuil pour l'acces a des installations
de soins de santé. Certains des problemes liés & l'utilisation de l'information génetique
prédictive par les sociétés d'assurance vie et de santé privés ont été soulevés. lls comprennent
la menace potentielle pour la vie privée de l'individu et de ses parents, la pression de subir un
test génétique et les conséquences sociales de I'utilisation des informations génétiques par les
compagnies d'assurance privées. Les intéréts financiers légitimes des compagnies d'assurance
et les intéréts de l'individu a sa vie privée protégé et d'étre en mesure de participer a des

réalisations sociales doivent étre mis en balance.

Les compagnies d'assurance profitent d'un type particulier de discrimination parmi
leurs assurés. Les assureurs tentent de classer les assurés selon les catégories de risque bases
sur les différences comportementales et les caractéres psychologiques. Ainsi, les assureurs
discriminent ouvertement entre les individus sur la base de caractéristiques observables. En
outre, ils font cela, entre autres raisons, de sorte qu'ils peuvent exiger des primes des
différents groupes d'assures sur la base de différences de leurs risques. Dans certains cas, les
individus peuvent fait I’objet d’un risque de discrimination dans 1’assurance pour des raisons
génétiques comme un comportement qui est socialement indésirable et antisocial. Par ailleurs,
si une société de l'assurance, en vertu des informations obtenues de I'examen de la génétique
comportementale de la personne, constate que la personne demandeur de l'assurance a des
caractéres augmentant sa vulnérabilité (comme ne pas avoir la capacité d'éviter les
préjudices), ceci peut aboutir a ce que la société d'assurance rejette sa demande. La gamme
des études a détecté des génes liés au tabagisme®>. Ces résultats peuvent également accroitre
le risque de discrimination dans I'emploi ou de I'assurance santé. Les fumeurs actuels sont
déja confrontés a des problemes importants dans le domaine d’assurance ou de ’emploi. Ce

groupe pourrait étre particulierement vulnérable a une discrimination supplémentaire. Des

2% HALL MA, RICH SS, "Patients' fear of genetic discrimination by health insurers: the impact of legal
protections", Genet Med. 2000;2(4): pp.214-221.

> WILFOND B. S., GELLER G., MCGOVERN J. A,, LERMAN C., “Ethical Issues in Conducting Be-
havioral Genetics Research: the Case of Smoking Prevention Trials Among Adolescents”, Journal of Health Care

Law and Policy, 2002. Available at: http://digitalcommons.law.umaryland.edu/jhclp/vol6/iss1/6
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individus ayant genétiqguement la dépendance au tabac peuvent faire l'objet d'une mesure
discriminatoire dans l'assurance de santé; par exemple ils pourraient obliger payer des frais

plus élevés pour l'assurance maladie.

§.2. L’emploi

Les employeurs ont utilisé une gamme de techniques différentes pour évaluer les
employés potentiels par des tests de personnalité et par des tests physiologiques pour éliminer
le risque d'embauche des personnes ayant les caractéres psychologiques anormaux. Les
exemples de jurisprudence démontrent que les employeurs ont été disposés a utiliser des tests
de drogue autorisées pour obtenir des informations illégales sur les conditions médicales des
employés actuels et potentiels dans la prise de décisions d'embauche et de licenciement®®. Il 'y
a un vif debat dans la littérature juridique quant a savoir si la législation existante permettrait
de protéger les demandeurs d'emploi et les employés de la discrimination génétique.?’
Cependant, méme si les employeurs ont permis 1’accés aux renseignements medicaux de
salariés et des demandeurs du travail, des decisions basées sur les tests genetiques sont sans
fondement au point que la plupart d'entre eux n’offrent actuellement aucune valeur

diagnostique dans I'évaluation de la performance future de I'emploi.

I1'y deux risques existant a I'encontre des résultats obtenus des recherche génétique
comportementales qui peuvent augmenter le risque de discrimination contre les employés: (1)
L'information sera inexacte ou mal interprétée, ou (2) l'information sera précise et comprise,
mais mal utilisée. Il est souvent intéressant pour un employeur de connaitre I’état
comportemental et de santé de son futur employé. Afin d’éviter un absentéisme chronique, les
démarches d’un éventuel licenciement, I’employeur peut chercher a déceler par des examens
génétiques les anomalies génétiques comportementales du candidat. Le CCNE dans son avis

sur l'usage de I’alcool, des drogues et toxicomanie en milieu de travail, suite a la question

26 \Wretlund c. Suéde (demande n ° 46210/99) concernant un nettoyeur dans une centrale nucléaire, et
Madsen c. Danemark (requéte n ° 58341/00) concernant un employé de compagnie de traversier

2T NANCE C., et al., “Discrimination in Employment on the Basis of Genetics™: Proceedings of
the 2002 Annual Meeting, Association of American Law Schools Section on Employment Discrimina-
tion Law, 6 EMP.RTS.&EMP. POL’Y J., 2002; 57. Voir également MEERA A., BRIAN H.B., "Genetic
Information and Discrimination in Employment: A Psycho-legal Perspective," William Mitchell Law Review:
2005, Vol. 32: Iss. 1, Article 12. Disponible sur: http://open.mitchellhamline.edu/wmir/vol32/iss1/12

Moein MONTAZERI | Thése de doctorat | Université Paris Ouest | 2018

-119 -


http://open.mitchellhamline.edu/wmlr/vol32/iss1/12

soulevée par la saisine de la MILDT sur la « possible utilisation du dépistage de produits
illicites en milieu de travail » énonce que « a condition d’étre uniquement une intervention
dérogatoire de la société dans I’exercice des libertés individuelles, le dépistage médical de
I’abus et méme de 1’usage de 1’alcool en milieu de travail est souhaitable et justifié pour les

postes de sireté et de sécurité. »*>°

Déterminer si ce dernier est porteur d’une maladie génétique, ¢’est pour I’employeur
la possibilité d’éviter de nombreuses complications a venir. En général, les employeurs
préferent embaucher les individus en bonne santé qui se comportent dans les cadres et les
normes définis par la société dans laquelle ils vivent. Par exemple les personnes ayant la
dépendance au tabac et a 1’alcool peuvent augmenter les charges pesant sur les employeurs.
Un autre exemple, les individus ayant un comportement agressif ont le potentiel de perturber
la discipline du milieu du travail. Si les résultats d’un dépistage génétique comportemental
démontrent que les demandeurs de travail ou les employés sont génétiquement prédisposés a
des comportements agressifs et a I’alcoolisme, cela pourrait conduire a des mesures
discriminatoires contre eux. Des employeurs peuvent en abuser afin de ne pas embaucher les
personnes ayant génétiquement ces caractéristiques, en 1’absence de tout comportement
spécifique et sur la base d’une simple prédiction. La prédisposition génétique peut conduire a
la discrimination au travail, méme dans les cas ou les travailleurs sont en bonne santé et peu
de chances de développer une maladie ou lorsque la maladie génétique n'a aucun effet sur la
capacité a effectuer des travaux. En conséquence, des personnes sont injustement privées des

possibilités d'emploi.

Deux types de tests génétiques peuvent se produire dans le lieu du travail: le
dépistage génetique et la surveillance génétique. La surveillance génétique consiste a
examiner périodiquement les employés pour évaluer les modifications de leur matériel
génétique (par exemple, les dommages chromosomiques ou preuve d'augmentation de la
fréquence des mutations moléculaires) qui pourraient avoir évolué au cours de I'emploi. Le
dépistage génétique implique des tests pour examiner la composition génétique des salariés ou
demandeurs d'emploi pour certaines caractéristiques héritées affectant leur aptitude. 1l peut
étre utilisé pour détecter des conditions héréditaires générales qui ne sont pas associées a

I'exposition en milieu de travail a des employés ou des candidats. Par exemple, les

28 AVIS N° 114, Usage de I’alcool, des drogues et toxicomanie en milieu de travail. Enjeux éthiques liés

a leurs risques et a leur détection.(2011-05-05)
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employeurs ont utilisé la génétique dans le début des années 1970 pour identifier les Afro-
Américains qui portaient une mutation de géne de la drépanocytose. Ceux portant la mutation
du géne n’ont pas été recrutés méme si beaucoup d'entre eux étaient en bonne santé et ne
n’auraient jamais développé la maladie®®. Dans ces cas, le dépistage génétique pour identifier

le trait drépanocytaire a souvent eu lieu sans le consentement des individus.

Certains employeurs peuvent utiliser des tests génétiques pour discriminer des
travailleurs - méme ceux qui ne ont pas encore ou qui ne pourraient jamais montrer des
signes de la maladie ou des comportements agressifs parce que les employeurs craignent les
conséquences des codts elevés. Sur la base des informations génétiques, les employeurs
peuvent éviter d'embaucher des travailleurs qu’ils croient susceptibles de prendre un congé de

maladie, démission, ou de prendre une retraite anticipée pour raisons de santé.

Sous-section 2. La discrimination en matiére d’éducation

Les progres récents en génétigue moléculaire et comportementale fournissent des
modeles théoriques pour expliquer le comportement complexe, les troubles d'apprentissage.
Les explications genétiques sont particulierement attrayantes dans les systemes scolaires.
Ainsi, les explications génétiques affectent la fagcon dont les enfants sont catégorisés dans les
écoles®®. Depuis le milieu du XIXe siécle, les réformateurs de I'éducation ont débattu de
I'influence relative de I'hérédité et de I'environnement sur le succes des éleves. Certains ont
attribué les problémes d'apprentissage des éleves aux systemes éducatifs dans les differentes
classes sociales.?® D'autres ont trouvé la raison dans les étudiants eux-mémes, en soulignant
que I'hérédité est un facteur principal de faible rendement scolaire. Dans les années 1960, les
explications de la réussite ou de la faiblesse de scolaire portaient sur les sources environne-

mentales de problemes de comportement et d'éducation. Alors que certains analystes de I'édu-

29 BRANNIGAN M C, BOSS J A. “Healthcare ethics in a diverse society”. Mountain View, CA: May-
field Publishing Company, 2001, p.53.53 et Senate Reports: Miscellaneous Reports on Private Bills. Congress
84, Government Printing Office, 1955, pp.8-9

%0 NELKIN D, TANCREDI L. “Classify and control: genetic information in the schools”. Law Med.
1991 pp.51-73.

%1 KATZ M. B., “The Irony of Early School Reform: Educational Innovation in Mid-nineteenth” Century
Massachusetts Teachers College Press, 1968, P.325
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262 Avec le

cation mettaient I'accent sur des capacités biologiques inhérentes de Il'intelligence
développement rapide de la génétiqgue comportementale, la théorie d’une origine génétique a

la capacité cognitive et éducative s’est renforcée.

Avec la poursuite des recherches génétiques en comportement sur le réle des genes
dans le niveau d'apprentissage des éléves, il y a aussi la crainte que les autorités éducatives
abuseraient les informations obtenues de ces recherches pour classifier des éleves selon leur
quotient intellectuel et niveau de l'apprentissage. Cette classification peut conduire a la dis-
crimination et la privation de la poursuite d’études dans un milieu éducatif. Donc, un controle
légal de la mise en ceuvre de la recherche génétique comportementale dans des environne-
ments éducatifs est essentiel afin d'éviter toutes les conséquences négatives résultant de cette
recherche et protéger les droits fondamentaux des éleves qui sont en tant que des sujets con-

cernés.

8.1. La classification des ecoliers par les informations génétiques

compo rtementales

Quelques-uns des traits qui sont étudiés en génétique comportementale sont d'une
importance particuliere pour le secteur de I'éducation. Le lien le plus évident est I'intelligence,
mais la recherche sur des caracteristiques telles que le comportement antisocial peut
également avoir des implications pour le systeme d'éducation. Les éducateurs ont déja
développé une gamme de tests avec lesquels les enfants peuvent étre évalués, tels que la
capacité de lecture, l'aptitude verbale, les tests de QI ...etc. La classification des enfants en
fonction de ces compétences et la fourniture de types particuliers de programme éducatif est
également une préoccupation de notre systéme éducatif®®®. 1l n'est pas certain que les résultats
de la génétique comportementale et le développement potentiel des tests génétiques

pourraient ou devraient empiéter sur les pratiques actuelles. Certains chercheurs en génétique

%2 HARRIS I. D., “Emotional blocks to learning a study of the reasons for failure in school”. Free Press,
1961. pp.36-38.

23BOOMSMA, D. I., “Genetic and environmental influences on the development of intelligence . Behav.
Genet. 2002, pp. 237-249.
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comportementale ont mis en évidence l'importance potentielle des génes en matiére

d'éducation, mais cette question n'a pas recu une attention considérable®®.

Un large éventail de tests est déja utilisé pour classer les enfants, par exemple, la
capacité de lecture, la capacité verbale et de QI. L'information génétique a propos de traits de
comportement pourrait avoir un impact plus important. Les enfants pourraient étre répartis
dans les écoles en fonction de leurs marqueurs génétiques, ou tenus a I'écart des classes sur la
base de leur potentiel pour un comportement perturbateur. Les implications pour I'éducation
n'ont pas encore recu beaucoup d'attention. Cette question doit étre approfondie par la
recherche et la discussion, et tant que cet objectif n'a pas été réalisé pour éclairer ses
implications, les informations génétiques sur les traits de comportement ne doivent pas étre

utilisées dans le contexte de I'éducation.

L'utilisation détournée et perverse de I’information génétique comportementale,
contrairement a d'autres informations, y compris d'autres formes d'information médicale, qui
est régulierement conservee dans les dossiers scolaires, non seulement peut étre stigmatisante
pour l'enfant en tant qu'individu, mais elle peut réveler des informations sur les traits
génétiques de leurs proches Avant qu'un programme autorise ou facilite la collecte de
I'information génétique sur les enfants a I'ecole, il doit étre démontré que cette collecte est
directement liée a un but éducatif légitime et que les avantages de ce recueil et l'utilisation de
I'information génétiqgue n'emportent aucun danger potentiel. En général, obtenir des
informations sur le génotype d'un enfant a travers l'analyse des cellules n'est pas
physiquement risqué pour I'enfant mais il y a des risques importants liés a la discrimination
(contre I'enfant et d'autres membres de la famille), la stigmatisation, et d'autres dommages

psychologiques et personnels.

8.2. Les préoccupations principales en matiere de I'utilisation de la

génétigue du comportement par les établissements scolaires

L'utilisation de tests génétique du comportement dans le contexte éducatif peut

conduire a la discrimination et la stigmatisation. La réalisation d'un test génétique sur un

%% ASBURY K., PLOMIN R, "G is for Genes: The Impact of Genetics on Education and Achievement"
Wiley-Blackwell, 2013. Voir aussi RIETVELD C. A., et al. "GWAS of 126,559 individuals identifies genetic

variants associated with educational attainment". Science,2013; 340, pp.1467-1471
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enfant incapable de consentir a cette procédure devrait I'étre dans I'intérét supérieur de
I'enfant. 1l peut étre soutenu que, par rapport a I'éducation, l'utilisation prédictive de
I'information génétique pourrait étre justifiée, si I'objectif d'une telle approche était d'assurer
une scolarisation de meilleure qualité et plus appropriée pour les enfants. La question que
I'information génétique comportementale pourrait étre utilisée d'une fagon a effet positif, est
actuellement incertaine. Mais il est certain que, lorsque ce genre d'information est utilisé en
conjonction avec d'autres informations sur les enfants, y compris la preuve de la performance
éducative précédente, ces informations pourraient jouer un réle utile. Cependant, il y a
beaucoup d’arguments sur les avantages et les inconvénients de 1'adaptation des programmes
d'enseignement a des groupes d'enfants, qui seront pertinents pour les systemes éducatifs. La
recherche en génétique comportementale a mis en lumiére des traits différents et des troubles
qui sont pertinents pour I'éducation, allant du préscolaire jusqu'a I'enseignement universitaire
et professionnel. Des tests géenétiques comportementaux pourraient aider a diagnostiquer ou a
identifier la cause de larriération mentale ou d'autres handicaps plutdt que les méthodes
actuelles d'évaluation. Les facteurs genétiques jouent aussi un role important dans les troubles

d'apprentissage, tels que la dyslexie®®.

Mais [l'utilisation de la génétigue du comportement par les établissements
d'enseignement souleve deux préoccupations principales. Tout d'abord, les autorités scolaires
ont peu d'expertise dans I'évaluation du comportement par des technologies génétiques. Les
écoles n'ont souvent pas les garanties de confidentialité nécessaires pour assurer que ces
informations sensibles ne soient pas indiment divulguées. Deuxiémement, il est a craindre
que l'information génétique comportementale aura plus d'importance qu'elle ne le mérite dans
I'évaluation de phénotypes complexes telle que la cognition. Un résultat regrettable pourrait
étre de refuser des possibilités d'‘éducation a de nombreuses personnes, au détriment a la fois
des individus et de la société. Dans la plupart des pays développés, I'éducation publique
universelle incarne la méritocratie, la mobilité sociale verticale et la justice sociale. Pour
l'avenir proche du moins, la genétique comportementale est plus susceptible d'étre utile a
I'évaluation des troubles d'apprentissage (dans lequel l'influence de la génétique est plus
grande que celle de I'environnement) que les capacités d'apprentissage (dans laquelle

l'influence génétique est inférieure a celle de I’environnement).

%5 KOVAS Y., PLOMIN R., “Learning Abilities and Disabilities: Generalist Genes, Specialist
Environments”, Curr Dir Psychol Sci. 2007; 16(5): pp.284—288.
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Conclusion Chapitre |

Un acces virtuellement libre aux données de test génétique du comportement
présenterait un empiétement sur la liberté personnelle, car cela pourrait conduire a une
discrimination génétique fondée sur les caractéristiques génétiques comportementales dans les
champs sociaux. Le risque de la classification et la stigmatisation des individus selon leurs
profils génétiques et caractéristiques comportementales et la discrimination étendue contre
eux est un défi significatif des recherches génétiques sur les comportements humains. Le fait
que les gens soient classés selon le degré des risques de leurs comportements et 1’apparition
de comportements antisociaux et antinormatifs dans leurs milieux de travail et I'assurance et
I'éducation, peut entrainer la violation de trois droits fondamentaux, c’est-a-dire le droit au

travail, a I’éducation et a la sécurité sociale.
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Chapitre 2 : Le risque d’eugénisme comportemental

En 1883, le terme «eugénisme», inventé par Francis Galton, a été utilisé pour décrire
I'amélioration de la qualité globale du patrimoine génétique. L'objectif commun pour les
eugénistes, comme Buchanan et ses collegues l'ont décrit dans leur recherche, était de veiller a
ce que les personnes qui naissent soient capables de jouir de meilleures conditions de vie et de
contribuer & donner une meilleure vie pour les autres?®. Dans la poursuite de I'amélioration
humaine, des mesures eugéniques ont été prises pour minimiser les génes indésirables
(eugénisme négatif) et de maximiser les genes désirables (eugénisme positif) sur la base des
premiéres théories de I'hérédité”®’. Les mesures eugéniques négatives et positives prises, telles
que la stérilisation et la planification familiale ont gagné une popularité parmi les

scientifiques et les généticiens dans le début du 20e siécle.

Au début du vingtiéme siecle, les résultats en faveur de la théorie de Mendel
s’accumulent. Ce qu’il appelait les ¢léments deviennent les genes. Les principes
fondamentaux de la théorie mendélienne sont non seulement confirmés, mais aussi modifiés.
Ainsi, des généticiens ont démontré que de nombreux traits étaient déterminés par la
combinaison de génes. Les scientifiques ont voulu également tester la théorie de Mendel sur
I’homme. En 1902, le médecin anglais Archibald Garrod a montré que certaines maladies
apparaissaient peu de temps apres la naissance en obéissant a une transmission mendélienne
et étaient provoquées par des génes récessifs.?®® En 1907, Charles Benedict Davenport établit
que la couleur des yeux chez I’homme relevait aussi de I’hérédité mendélienne®.

L’Américain Charles Davenport a étendu ces conclusions a la couleur des cheveux et de la

2 BUCHANAN, D.W. BROCK, N. DANIELS, AND D. WIKLER. “From Chance to Choice: Genetics
and Justice”. New York. Cambridge University Press, 2000, p.42.

2671 es eugénistes ont plaidé pour un programme & deux axes qui permettrait d'accroitre la fréquence des
génes socialement bons dans la population et diminuer celle des mauvais génes. Un axe était eugénisme positif,
ce qui signifiait la manipulation hérédité humaine ou d'élevage afin de produire des gens supérieurs; l'autre était
eugénisme négatif, ce qui signifie améliorer la qualité de la race humaine en éliminant ou en excluant les
personnes biologiquement inférieures de la population.

%8 KEVLES D. J., op. cit. p. 60 ; voir également BEARN A. G. , “Inborn errors of metabolism in
infancy: a guide to diagnosis” , in Transaction of the Médical Society of London, 93, 1976, pp. 47-53

%9 KEVLES D. J., op. cit. p.61
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peau®’. 1l est d’ailleurs devenu trés vite le chef de file des eugénistes aux Etats-Unis®’*. Des

instituts de recherche sur I’évolution, telle la Station for Experimental Evolution, ont été
créés®’. Leur fonction implicite essentielle sera de fournir la base « scientifique » pour les
projets eugéniques. Les généticiens de I’époque pensent que la transmission et la distribution
des traits dans la population obéissent a des lois Vérifiables qui peuvent étre prédites. Ceci est
trés facile pour ces généticiens qui, comme beaucoup des premiers lecteurs de Mendel, croient
que l’expression de chaque trait dépend exclusivement d’un seul géne. Ils ne font pas
intervenir I’influence de I’environnement. Progressivement, les généticiens eugénistes vont
accumuler des généalogies de familles existantes pour pouvoir ensuite classer les individus et
prédire leur comportement, méme les comportements de ceux qui ne sont pas encore nés. lls
vont faire 1’étude des familles de « dégénérés » pour montrer comment les tendances
antisociales se concentrent et se multiplient, jusqu’a mettre en péril avenir de la
communauté toute entiére. 1l est évident que I’eugénisme a joué un rdle important dans le
développement de la génétique, comme Jacques Roger, historien des sciences de la vie dans
la pensée francaise du XVIllle siécle a dit: « Historiquement, le concept d’hérédité a d’abord
été un concept médical, mais trés vite dans le climat intellectuel du X1Xe siecle, il est devenu
un concept social. L’alcoolisme et la pauvreté ont été considérés comme des maladies
héréditaires, au méme titre que la tuberculose, [...]. Combien de chercheurs ont-ils été attirés

vers la génétique a cause de leurs préoccupations eugénistes ?»2".

Aujourd’hui, grace aux techniques, telles que le clonage, les transgénes ou la thérapie
génique germinale, on peut modifier ou améliorer les caractéristiques biologiques et
comportementales des étres humains. Elles affectent ainsi le patrimoine géenétique héreditaire
d’une espéce ou d’un individu, marquant notamment la résurgence de I’eugénisme. Etant
donné que I’homme peut désormais augmenter sa capacité et modifier sa propre espece ainsi
que maitriser son évolution, 1’application de ces techniques et technologies de manipulation

génétique a I’étre humain aboutit a une forme d’instrumentalisation, car elles impliquent la

2" ROSENBERG C. E « Charles Benedict DAVENPORT and the beginning of human genetics», Bulletin
of the History of Medecine, 35, 1961, p. 270.

2" KEVLES D.J. op. cit. p. 60-65

"2 TERRENOIRE G., « Conseil génétique et eugénisme: le passé du conseil génétique aux Etats-Unis»,
Cahiers STS, 1986, n° 11, p.174.

“BROGER J., « préface du colloque sur [’Histoire de la génétique », actes du colloque publié aux
éditions ARPEM, 1990, pp. 13-15.
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volonté d’une personne de prédéterminer le patrimoine génétique d’une autre, et de réduire

ainsi I’espéce dans lequel s’exercera la liberté de ses choix.

L’encadrement des manipulations des génes, par le biais de la qualification du génome
humain, constituerait, ainsi non seulement une mesure préventive afin d’éviter toute dérive de
dommage a ’humanité entiere, mais permettrait, également d’établir un fil conducteur au sein
de regles juridiques éparses, qu’il convient a présent d’examiner. Le courant eugéniste de
début du vingtiéme siécle a été basé sur la théorie de I’hérédité alors que la connaissance en

I r rge , . N . . 274
matiere de génétique n’en était qu’a ces premiers balbutiements® .

Par conséquent,
pratiquement toute caractéristique qui s’écartait de la norme est devenue une cible des
politiques eugéniques, en supposant qu’elle était héréditaire. Ainsi, les méthodes eugéniques
se sont transformées en des instruments scientifiques de la lutte contre la criminalité, la

perversion sexuelle, la toxicomanie, I’alcoolisme ou méme 1’indécence.

Les progres récents dans la compréhension de I'hérédité humaine ont provoqué une
renaissance de I'eugénisme ce qui est connu sous le nom du nouvel eugénisme ou I’eugénisme
libéral. Contrairement aux programmes eugénistes autoritaires envisagés au debut du XXe
siecle, le nouvel eugénisme ne conduirait pas a des modifications genétiques imposées a des
populations par le biais de politiques étatiques. Cet eugenisme se concentre sur l'individu, et
non sur la nation, la race ou la classe, et donne la primauté aux valeurs propres de l'individu.
Le réle de I'Etat dans un programme du nouvel eugénisme est simplement de faciliter plutét
que d'imposer des choix eugéniques. Le nouvel eugénisme, est une lutte des parents pour
choisir certaines caracteristiques de leurs enfants grace a l'utilisation des technologies
génétiques. L'eugénisme libéral est un mouvement qui a rencontré des défis sociaux et

philosophiques en Europe et aux Etats-Unis (Section 1).

Le nouvel eugénisme propose de créer de meilleures opportunités pour les enfants a
naitre a travers de I'amélioration et la manipulation génétique humaine ainsi que I'élimination
des traits indésirables. Des risques et des avantages de I'amélioration génétique humaine a été
longuement discutée avec des arguments présentés a la fois pour et contre. L'amélioration
génétique des traits comportementaux amplifie I'importance de certains de ces arguments. Ces

arguments vont étre discutés dans la deuxiéme section.

2 ALLEN GE. “The social and economic origins of genetic determinism: a case history of the American

Eugenics Movement”, 1900-1940 and its lessons for today. Genetica, 1997.
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Section 1 : L’émergence du nouvel eugénisme

Le nouvel eugénisme qui est aussi connu comme I’eugénisme libéral, est un néolo-
gisme pour une idéologie revendiquée par les partisans de l'utilisation de technologies gené-
tiques et de reproduction selon laquelle on peut améliorer les caractéristiques et les capacités
humaines selon la préférence individuelle des parents qui agissent en tant que consommateurs
des technologies génétiques®”. Le nouvel eugénisme est lié au développement des connais-
sances en technologie génétique et a ’apparition du génie génétique qui permet notamment
d’élucider le mécanisme moléculaire des troubles ou anomalies génétiques et d’effectuer leur
diagnostic prénatale. Autrement dit, le nouvel eugénisme est un nouveau mécanisme des
techniques médicales liées a la procréation et I'amélioration génétique. En effet, grace aux
méthodes de fécondation in vitro, I’ceuf ou I’embryon se trouve en dehors du corps de la mére
et il est alors possible de diagnostiquer sur cet embryon toutes sortes d'anomalie génétique et,
éventuellement, de les faire disparaitre pour les générations futures®’®. Une autre technique de
nouvel eugénisme qui est moins technique et plus juridique, est la libéralisation de
I’avortement eugénique. Ainsi, par la technique de I’interruption de grossesse, les parents
peuvent décider de ne pas garder un embryon sur lequel un diagnostic prénatal a révélé la

présence d’une anomalie génétique.

Le nouvel eugénisme est un danger pesant sur 1’avenir de 1’espéce humaine, et plus par-
ticulierement sur I’identité humaine, donc il y a toujours une préoccupation que des interven-
tions génétiques pourraient entrainer la modification les futures générations sans leur consen-

tement.

Dans un premier temps, il nous importe d'exprimer la sélection des embryons in vitro et
la stérilisation eugénique (Sous-section.l) et dans un deuxiéme temps, il convient nécessaire
d'étudier la thérapie génique germinale sur les comportements humains en tant que lI'une des

méthodes de nouvel eugénisme (Sous-section.?2).

2® AGAR, N., “Liberal Eugenics: In Defence of Human Enhancement”. , Wiley-Blackwell, October 2004
P. 24

21 BACHELARD-JOBARD C., "L'Eugénisme, la science et le droit", Presses Universitaires de France,
2001, P.275
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Sous-section.1. La sélection des embryons in vitro et la stérilisa-

tion eugénique

L une des méthodes de reprogéenétique est basée sur la sélection des embryons. Compte
tenu du fait qu'il ne comporte pas de modification du génome, ce genre de sélection apparait
plus acceptable sur le plan éthique que les interventions sur la lignée germinale; étant donné
que le feetus ne s’est pas encore développé, il apparait plus acceptable sur le plan éthique que
I'interruption d'une grossesse lorsque la maladie feetale est révélée par le diagnostic prénatal.
La sélection des embryons suppose I'utilisation de tests génétiques visant a identifier la pré-
sence ou l'absence de certains génes dans les embryons eux-mémes: le diagnostic génétique
préimplantatoire est réalisé au premier stade embryonnaire (plus précisément, lorsque I'em-
bryon se compose de huit cellules - qui est, le 3eme jour de développement). Une fois que les
embryons ont été analysés in vitro, certains, choisis par un processus de sélection veéritable et
propre, sont implantés dans l'utérus. Si cette sélection se fait selon les normes envisagees (qui
est, en rejetant les embryons atteints et en implantant des embryons sains), il s’agit d'euge-
nisme négatif; alors que, s’il intervient sur la base de critéres purement génétiques (implanta-
tion des embryons présentant certaines caractéristiques ou d'un certain sexe), il s’agit plutot
une forme d'eugénisme positif*’’. Cependant, il y a une troisiéme utilisation du diagnostic
préimplantatoire: celui qui conduit I'embryon a un certain stade de développement, ou méme a
la naissance d'un enfant, avec des caractéristiques telles que les cellules, les tissus et les or-
ganes peuvent étre obtenus afin de traiter un frere vivant qui souffre de maladies particuliéres.
Dans ces cas, le diagnostic vise a effectuer une sélection non pas dans l'intérét de I'embryon,
mais dans I'intérét d'un individu déja né*’®. 1l est clair que le contréle strict sur seulement l'ac-
ces au diagnostic préimplantatoire et méme de procréation assistée pourrait limiter I'évolution

eugenique.

La recommandation 1046 (1986) de I'Assemblée parlementaire sur I'utilisation des em-

bryons et feetus humains a des fins diagnostiques, thérapeutiques, scientifiques, industrielles

211 *eugénisme positif, ce qui signifie manipuler I'hérédité humaine ou la reproduction, ou les deux, pour

produire des gens supérieurs; I'eugénisme négatif, qui signifiait améliorer la qualité de la race humaine en élimi-
nant ou en excluant les personnes biologiquement inférieures de la population.

278 1] est une procédure moralement controversée, en supposant que la finalité de la procréation n'est pas
la naissance d'un nouvel étre humain pour lui-méme, mais la sauvegarde d'un autre enfant™: Voir MATHIEU B.,
"De la difficulté d'appréhender I'emploi des embryons humains en termes de droits fondamentaux", RTDH, n°

54, 2003, p. 387
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et commerciales interdit la sélection du sexe par manipulation génétique a des fins non théra-
peutiques. L'annexe contenant les régles régissant l'utilisation et I'élimination de tissu em-
bryonnaire et feetale a des fins diagnostiques et thérapeutiques, prévoit que toutes les interven-
tions thérapies sur les embryons in vitro ainsi que sur les feetus in utero, doivent étre en ré-
ponse a la nécessité de traitement et lorsqu'aucune autre solution n'est pas possible et la théra-
pie offrirait des garanties raisonnables de succés du traitement de maladies. Elle déclare éga-
lement que la thérapie menée sur I'embryon ne doit jamais influencer les caracteres hérédi-
taires non pathologiques, ni avoir pour objectif la sélection de la race. La comité d'experts sur
les progres des sciences biomédicales dans le «Rapport sur la procréation artificielle hu-
maine» de 1989 interdit le recours a des techniques de procréation artificielle humaine dans le
but d'obtenir des caractéristiques particuliéres de I'enfant a naitre ou a des fins de sélection du
sexe de l'enfant, sauf dans le cas ou les parents sont porteurs d'une pathologie grave liée au
sexe: I’exemple de ce type de maladie est I'némophilie, qui se présente uniquement chez les
males®”®. En plus, des études observationnelles qui ne nuisent pas I'embryon (comme les exa-
Mens Sous Un microscope pour un temps court et avec une intensité lumineuse appropriée), et
les interventions qui sont dans l'interét de I'embryon peuvent étre menée sur lui in vitro a con-
dition que l'objectif de ces interventions soit d'augmenter les chances de la survie de I'em-
bryon ou, alternativement, pour prévenir ou traiter une maladie qui s’est déja manifestée ou
est susceptible de manifester. Ces procédures doivent évidemment étre compatibles avec les
principes généraux de la pratique médicale et de I'éthique. Le rapport ni ne permet ni
n’interdit la manipulation géenétique des embryons in vitro, car a ce moment, le Comité n'a pas
été en possession des données scientifiques lui permettant de procéder a une évaluation de la

question®®.

En ce qui concerne la Convention des droits de I'homme et la biomeédecine, elle se li-
mite a l'interdiction du recours aux techniques de procréation médicalement assistée aux fins

de ce qu'on appelle le sexage des embryons -, dans le but de choisir le sexe de I'enfant a naitre

219 | es techniques de procréation artificielle humaine ne doivent pas étre utilisées pour obtenir des carac-
téristiques particuliéres dans le futur enfant, en particulier dans le but de choisir le sexe de I'enfant, sauf si une
maladie héréditaire grave liée au sexe est a éviter. Sur la sélection du sexe et de son illégalité au point de vue
international, voir ERIKSSON M. K., "Family Planning as a Human Right Issue”, in (eds.), Parenthood in Mo-
dern Society: Legal and Social Issues for the Twenty-First Century, Martinus Nijhoff, 1993, p. 191 ff., pp. 197-
198.

280 | e rapport sur la procréation humaine artificielle établi par le Comité ad hoc d'experts sur les progrés
des sciences biomédicales (CAHBI, 1989), p. 33
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- tout en prévoyant une unique exception dans le cas d'une maladie héréditaire grave liée au

sexe (article 14).

Dans le rapport du CIB consacré au «diagnostic préimplantatoire génétique et l'interven-
tion génique germinale"?, le diagnostic génétique préimplantatoire est présenté comme une
option supplémentaire (et pas alternative) au diagnostic prénatal pour les parents présentant
un risque accru d'avoir un enfant souffrant d'une maladie ou d'une malformation d'origine
génétique. Le Rapport du CIB regarde vers l'avenir, aussi. De nombreuses maladies de
I'adulte (cancer, le diabete, etc.) sont provoquées par l'interaction de nombreux genes et des
facteurs environnementaux. Compte tenu de la forte incidence et I'impact social de ces mala-
dies, la recherche se déplace de plus en plus vers I'étude des adultes maladies multifacto-
rielles. Selon le CIB, il sera peut-étre bient6t possible de diagnostiquer au niveau embryon-
naire, avant l'implantation dans l'utérus, non seulement toutes les maladies monogeéniques,
mais aussi la présence de génes de susceptibilité. Par conséquent, on peut éliminer des em-

bryons présentant un risque élevé de développer une certaine maladie a I'age adulte.

Dés lors, il convient d’examiner, en premier lieu, le terme de Reprogénétique (8.1) puis,
en seconde lieu, la stérilisation eugénique (8.2) que les deux sont inextricablement liés a I'eu-

génisme libéral.

8.1. La reprogénétique

L'expérience chinoise®®

montre que la «purification» de la société peut encore étre
poursuivie par la sélection des personnes considérées comme mieux adaptées pour la procréa-
tion - grace a une politique de stérilisation volontaire ou a une interdiction du mariage pour
ceux qui sont considérés socialement inadaptés. Ces pratiques sont facilement faisables au-
jourd'hui grace a un dépistage simple (diagnostic génétique de la préconception ou les patho-
logies infectieuses). Le méme résultat peut étre obtenu en adoptant des mesures apres la con-

ception en se débarrassant de feetus souffrant de pathologies, ou pour étre plus précis, grace a

la sélection d'embryons sans aucun trouble génétique et comportemental.

281 Report of the IBC on Pre-implantation Genetic Diagnosis and Germ-line Interventioe, International
Bioethics Committee (IBC), Paris, 24 April 2003

%82 ZHANG C., “Sterilization in China: Effectiveness and Cost”, University of Pennsylvania - The Whar-
ton School, 1 September, 2010 Disponible sur SSRN: https://ssrn.com/abstract=1708162 ou
http://dx.doi.org/10.2139/ssrn.1708162
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Il est assez fréquent aujourd'hui de recourir a diagnostic prénatal afin de vérifier si le
feetus souffre de pathologies génétiques ou de maladies congénitales d’origine infectieuse et
s'il est nécessaire, de décider d'interrompre la grossesse (avortement dit thérapeutique).
L'avortement thérapeutique est considéré comme une forme d'eugénisme négatif. En réalité, il
est nécessaire de préciser que, a la lumiére de l'actuelle connaissances scientifiques, le mot
eugénisme devrait étre utilisés pour signifier une sélection basée uniqguement sur des caracté-
ristiques génétiques, et non en référence a la sélection en fonction des caractéristiques congé-

nitales, indépendamment de leur origine.

Il'y a quelques années, un scientifique américain a proposé I'appellation de reprogéné-
tique pour se référer a la combinaison de la nouvelle technologie génétique et de la reproduc-
tion?®. Grace a la reprogénétique, les connaissances et la technologie génétique sont utilisées
pour assurer ou empécher I'héritage de genes particuliers. Plus précisement, il fournit une al-
ternative viable a la fécondation hétérologue ou un avortement thérapeutique des couples a
risque de produire des enfants touchés par une maladie génétique. En principe, cependant,
cette possibilité d'influer sur la composition génétique des enfants a naitre au stade de la fé-
condation est adaptée pour satisfaire le désir des parents de donner a tous les avantages ima-
ginables a leur progéniture. Pour avoir des conditions idéales de la vie apres la naissance, les
parents peuvent étre disposes a ajouter des avantages génétiques, afin d'améliorer les probabi-

lités d'une bonne vie comme augmenter les chances de santé, de bonheur et de succés?®*.

8.2. La stérilisation eugénique

Les découvertes de recherche génétique en comportement pourraient étre un prétexte
pour stériliser des individus dont les résultats des tests génétiques montrent qu’ils sont
génétiqguement susceptibles d’étre criminels ou d’avoir un faible QI. La recherche sur la
génétiqgue comportementale et surtout sur la criminalité est influencée par le spectre de
I’eugénisme. Ce mouvement s’est développé en Europe et en Amérique du Nord de la fin du

19e siécle jusqu'a aprés la Seconde Guerre mondiale. Les partisans de l'eugénisme

8 SILVER L. M, “Remaking Eden: How Genetic Engineering and Cloning Will Transform the American
Family”, New York, 1998.

%% SILVER L. M., "Reprogenetics: Third Millennium Speculation”, EMBO (European Molecular Biolo-
gy Organization) Reports, 2000, pp. 375-376.
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souhaitaient éradiquer les génes de comportements complexes jugés indésirables, tels que la
criminalité, maladie psychiatrique et l'arriération mentale. Ils ont cherché a encourager la
reproduction de ceux jugés avoir une constitution génétique supérieure, alors qu'ils ont
découragé ceux qui sont considéré comme génétiquement inférieurs, parfois soumis a des
stérilisations forcées®®. Aux Etats-Unis, la premiére loi de stérilisation a été adoptée dans
I'Indiana en 1907. Au cours des dix années suivantes, plus de quinze Etats ont adopté une
législation qui leur permettait de stériliser les criminels d'habitude ou confirmés, ou les
personnes coupables de quelque délit particulier, comme le viol. Une loi dans I'lowa est allée
jusqu'a exiger la stérilisation des délinquants sexuels qui sont condamnés deux fois pour les
crimes sexuels et condamné trois fois pour d'autres criminels, et de toute personne reconnue

coupable une seule fois d'avoir participé & la traite des esclaves®®®.

Le sujet de la stérilisation?®’, principalement des filles et des femmes, a suscité un vif
débat moral, politique et juridique. Les stérilisations du début du siécle concernaient des
personnes désignées comme malades mentales, mais aussi les pauvres, les criminels, les
alcooliques. Aujourd’hui, les personnes visées sont les handicapés mentaux et ce qualificatif
est tres difficile a interpréter. Chaque cas doit étre traité individuellement, I’approche générale
n’étant pas concevable®®. 11 faut tenir compte de I’intéressé et du milieu dans lequel il vit. Au
début du 20e siecle, en conjonction avec des idées répandues au sujet de l'utilité sociale de
I'amelioration de matériel génétique humain (eugénisme), la stérilisation a été encouragée ou
méme exigée par les lois aux Etats-Unis et pratiquée de maniére discriminatoire et abusive.
Les femmes ont été empéchées de se reproduire en raison d’un handicap physique, de
caractéristiques comportementales, de l'appartenance a des groupes socialement défavorises
ou en raison de déficiences cognitives, alors méme qu’elles n’étaient pas nécessairement

incapables d’exercer des fonctions parentales®®. Cependant, en 1942, dans le cas de Skinner

285 SMITH J. D., NELSON K. R., “The Sterilization of Carrie Buck”; Far Hills, NJ: New Horizon Press,
1989.

28 | ARGENT M. A, "Breeding Contempt: The History of Coerced Sterilization in the United States",
Rutgers University Press, 2011; pp.178-179.

%87 e dictionnaire Robert définit la stérilisation comme « la suppression définitive, accidentelle ou inten-
tionnelle de la capacité de procréer par des agents chimiques ou physiques, par excision des gonades, par la liga-
ture des trompes utérines ou des canaux déférents ».

8 BACHELARD-JOBARD, C. op. cit. pp.275-277.

8 REILLY PR. “The Surgical Solution: A History of Involuntary Sterilization in the United States”. Bal-
timore, MD: Johns Hopkins University Press; 1991 et ELKINS TE, HOYLE D, DARNTON T, MCNEELEY G,
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contre Oklahoma le soutien a la liberté de reproduction est affirmé. Skinner était un voleur
dans I'Oklahoma, commettant trois crimes distincts de 1926-1934. 1l a volé des poulets et il a
commis des vols. 1l a été reconnu coupable dans I'Etat d'Oklahoma pour trois infractions liées
a ces crimes. En Oklahoma, il s'agissait de crimes et de cas de turpitude morale. Alors qu'il
purgeait ses peines d'emprisonnement en 1935, une loi a été adoptée qui I'a beaucoup touché.
La loi de 1935 sur la stérilisation pénale habituelle de I'Oklahoma (loi sur la stérilisation) sti-
pulait que I'Etat devait stériliser les personnes qui avaient été reconnues coupables de crimes
deux fois ou plus & Oklahoma ou dans un autre Etat et qui étaient incarcérées en Oklahoma. Si
un individu était accusé d'avoir violé une loi, le procureur général de I'Etat a poursuivi I'indi-
vidu et organisé un proces devant jury. Si le jury considérait lI'accusé comme un criminel habi-
tuel en vertu de la définition de la Loi sur la stérilisation, et si le jury décidait que la stérilisa-
tion n'aurait pas d'effets négatifs sur la santé du contrevenant, le procureur général de I'Etat

fournirait les ressources nécessaires pour la stérilisation.

En octobre 1936, Skinner a été poursuivi en vertu de la loi sur la stérilisation a la suite
d'un proces devant jury, qui a abouti a un verdict de stérilisation. Les avocats de Skinners ont
fait appel de la décision a la Cour supréme d'Oklahoma comme inconstitutionnel. La Cour
supréme de I'Oklahoma a rejeté I'appel et la majorité a soutenu la recommandation de la stéri-
lisation. La décision de la Cour Supréme de I'Oklahoma a été divisée en cing juges en faveur
de la stérilisation, les quatre autres votant contre la procédure, notant l'incertitude sur I'nérita-
bilité des traits criminels et soutenant que la capacité davoir des enfants était un droit de

’homme naturel et inhérent®*,

S'appuyant sur les objections des juges qui ont voté contre la stérilisation, deux avocats
de I'Oklahoma, Heba Irvin Aston et Guy Andrews, ont fait appel de I'affaire a la Cour su-
préme des Etats-Unis & Washington, en 1942, au nom de Skinner. La Cour supréme a décidée
le ler juin 1942%*, que les lois des Etats étaient inconstitutionnelles si ces lois permettaient

aux Etats de stérilisation forcée les détenus considérés comme des criminels habituels. Ces

HEATON CS, “The use of a societally based ethics advisory-committee to aid in decisions to sterilize mentally-
handicapped patients”. Adolesc Pediatr Gynecol, 1988 :pp.190-194.

20 pALFREYMAN E., "The Evolving Doctrine of Involuntary Sterilization: From Buck v. Bell to Skinner
v. Oklahoma to the Present Day With Model Law Indicating Legislative Recommendation”, SSRN Electronic
Journal, 2014, disponible au SSRN: https: // ssrn. com / abstract = 2487677 ou
http://dx.doi.org/10.2139/ssrn.2487677

2% Cour supréme des Etats-Unis, Skinner c. Oklahoma ex rel. Williamson, 316 U.S. 535 (1942), n ° 782,
argumenté le 6 mai 1942, décidé le ler juin 1942, 316 U.S. 535 ;
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lois violaient la clause de protection égale du quatorzieme amendement a la Constitution des
Etats-Unis®®. La Cour supréme a aussi déclare que la procréation humaine est un droit
fondamental, ce qui incite des changements majeurs dans le paysage juridique. La décision
Skinner c. Oklahoma reflétait également les tensions dans les politiques eugéniques améri-
caines lorsqu'elles étaient confrontées a des politiques similaires du régime nazi en Europe, en

particulier en ce qui concerne les mesures de stérilisation.

Dés les années 1970, les reglements américains ont interdit l'utilisation de I'argent
fédéral pour effectuer les procédures de stérilisation des personnes jugées mentalement
incapables®®. La complexité des régles fédérales, des lois fédérées, et des décisions
judiciaires a créé un ensemble confus et contradictoire de restrictions en matiére de

stérilisation chirurgicale des personnes ayant une déficience intellectuelle.

La plupart de lois sur les stérilisations eugéniques sont pratiquees entre les années 1950
et 1970. Beaucoup de stérilisations ont été et sont pratiquées a 1’insu de 1’opinion publique et
bien souvent a I’insu des intéressés eux-mémes. En Suéde, pays qui a pratiqué la sterilisation
eugénique, ce chapitre de I’histoire est resté longtemps dans les archives gouvernementales.
C’est seulement dans les années 1990 que I’opinion publique découvre ce programme,
d’abord au travers d’articles de presse, puis grace a une enquéte approfondie menée par I’un

2% Actuellement, un certain nombre de

des principaux quotidiens du pays, le Dagens Nyheter
pays ont adopté des dispositions législatives autorisant la stérilisation des handicapées men-
taux, sous certaines conditions, comme par exemple le Danemark depuis une loi du 13 juin
1973, la Finlande (loi du 31 janvier 1985), I’Allemagne (loi du 12 septembre 1990),

I’Espagne®® ou I’ Afrique du Sud®®. Ainsi la loi danoise du 13 juin 1973 autorise la stérilisa-

292 | a clause de procédure réguliére du quatorziéme amendement exige que les Etats suivent les mémes
obligations imposées au gouvernement fédéral par le cinquiéme amendement. Le cinquiéme amendement stipule
que nul ne peut étre privé de la vie, de la liberté ou de la propriété sans une procédure réguliere de la loi.

% ELKINS TE, HOYLE D, DARNTON T, MCNEELEY G, HEATON CS “The use of a societally
based ethics advisory committee to aid in decisions to sterilize mentally-handicapped patients”. Adolesc Pediatr
Gynecol, 1988, pp.190-194.

24 B PR, « La pratique de la stérilisation forcée en Suéde a touché 60 000 personnes », Le Monde,
27 aolt 1997, p. 2

2 Y article 428 du Code pénal espagnol autorise depuis le 21 juin 1989 la stérilisation d’une personne
déclarée incapable ou souffrant d’un grave handicap, sans son consentement et sous certaines conditions. La
personne doit étre reconnue handicapée et incapable majeure par décision judiciaire. La demande doit émaner du
représentant Iégal de la personne. Le juge doit avoir entendu 1 avis de deux médecins, avoir examiné la personne

et entendu le témoignage du ministere public. Le 14 juillet 1994, la Cour constitutionnelle espagnole a déclaré
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tion dans certains cas, lorsque par exemple la personne est considérée comme inapte a dispen-
ser convenablement des soins aux enfants ou bien lorsqu’en raison de dispositions hérédi-
taires, cette personne risque de transmettre a son enfant un trouble physique ou mental «
d’une gravité telle que I’on peut estimer souhaitable d’empécher la procréation »2%". La loi
finlandaise du 31 janvier 1985 prévoit quant a elle que « lorsqu’une personne est dans
I’incapacité permanente de comprendre le sens de la stérilisation, I’intervention peut, s’il
existe de justes motifs, étre effectuée dans les cas suivants :... »2°®. On retrouve au rang de

ces motifs I’incapacité de donner des soins a un enfant.

Cette présentation conduit a étudier la thérapie génique germinale comme une autre mé-

thode de ’eugénisme libéral sur des traits comportementaux et intellectuels.

Sous-section. 2. La theérapie génique germinale sur les compor-
tements humains

La reprogenétique suppose le recours a des techniques de procréation assistée (par
exemple, a la FIV). En théorie, il peut étre réalisé de deux fagons: soit par génie génétique de
la lignée germinale, soit par sélection de I'embryon. La thérapie génique germinale vise a éli-
miner les genes responsables de la pathologie héréditaire - portés par un ou les deux parents -
et les remplacer par ceux qui sont sains. Le procedé repose sur la manipulation génétique des

gametes de telle maniere que la pathologie ne passe pas a I'enfant, ni a sa progéniture.

En réalité, la thérapie génique germinale ne peut étre encore effectuée sur des étres hu-

mains en raison de difficultés techniques, ainsi que le risque élevé de mutations nouvellement

cet article conforme a la Constitution, STC 215/ 1994, BOE n ° 197 du 18 ao(t 1994, p. 29, et au BJC 1994,
nos 160/ 161, p. 24 ; voir FABRE C. , « La stérilisation des malades mentaux en Espagne », Futurible,
1994, n ° 193, pp.72-74 ; voir aussi MUNOZ-CONDE F. , « Sterilization of mentally handicaped : comments
on the ruling of Spain’s Constitutional Court, July 14th 1994 », Law and Human Genetic Review, 1995, n ° 2,
p. pp.175-196 .

2% \/oir BERNARD A., ET SIROUX D., « Réglementation de la stérilisation chez les personnes handi-
capées mentales a l’étranger », Les cahiers du Comité consultatif national d’éthique, n © 8, 1996, pp.18 & 21.

27 Bernard et D., op. cit. p.18

28 |bid. pp.19-20
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induites et d’effets négatifs secondaires imprévus®*®. En outre, la possibilité de programmer
les individus portant certaines caractéristiques physiques, comportementales et intellectuelles
appartient encore au domaine de la science-fiction, puisque de telles caractéristiques sont mul-
tifactorielles. La thérapie génique germinale sur le comportement humain est plus controver-
sée, nous allons donc examiner les arguments en faveur et contre ce type de 1’amélioration

génétique.

8.1. Les arguments contre et en faveur de la thérapie génique germi-

nale

L'argument le plus attrayant en faveur de la thérapie génique germinale insiste sur son

efficacité médicale et son utilité3®

. Autrement dit, si elle est efficace, elle pourrait en principe
guérir et éliminer pour toujours les maladies génétiques". Elle est plus efficace que la théra-
pie de cellules somatiques parce que ses effets ne sont pas limités aux personnes effective-
ment traitées. Tous leurs descendants seront libérés de la maladie génétique traités avec la
thérapie de la lignée germinale. En plus de cela, il pourrait y avoir un certain nombre de ma-
ladies pour lesquelles il n'y a aucun traitement efficace des genes de cellules somatiques, donc
la thérapie génique germinale sera comme le seul moyen possible de guérir et de les éliminer.
Les partisans de la thérapie germinale arguent que dans ce dernier cas, la médecine a une
obligation morale de fournir le meilleur traitement disponible. Un autre argument découle de
I'efficacité du traitement proposé si nous utilisons la thérapie génique germinale, les thérapies

302

de cellules somatiques ne seront plus nécessaires™ . Ainsi la thérapie génique germinale a un

pouvoir prophylactique.
Les arguments contre les interventions de génique germinale sont nombreux®.

L’argument le plus courant est que, puisque les effets de ces manipulations peuvent étre héri-

299 CAMPIGLIO C., "Human genetics, reproductive technology and fundamental rights”, The Italian
Yearbook of International Law Online, VVolume 14, Issue 1, pp.83-120.

%0 MUNSON, R. AND LAWRENCE, H. D. “Germ-Line Gene Therapy and the Medical”, Imperative
Kennedy institute of Ethics Journal, 1992. Et Walter, L. “The Ethics of Human Gene Therapy”. Nature, 1986.

%01 C'est une argument faux du fait de I’existence de mutations spontanées (de novo) qui arrivent régulie-
rement sur le génome.
%2 BERGER, E. M, GERT B.M. “Genetic disorder and the ethical status of germ-line gene therapy”.

Journal of Medicine and Philosophy, 1991, pp.667-683.
%% SZEBIK L., “Ethical questions in human germ-line gene therapy”, Biomedical Ethics Unit and De-

partment of Experimental medicine, McGill University, Montreal, Quebec, January, 1999
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tés par un nombre illimité de générations, les résultats possibles pourraient bien étre consideé-
rés comme irréversibles*®. En outre, de nombreux auteurs arguent que les connaissances
scientifiques ne sont pas suffisantes pour prédire les effets des interventions sur la lignée ger-
minale avec la certitude requise. Le fait que les premieres expériences sur des animaux trans-
géniques ayant entrainé a une mutation génétique peut conduire a cette conclusion que ces
interventions sont trop compliquées, et le pouvoir prédictif de la science ou de la médecine est
trop insuffisant.

§.2. L’interdiction de la thérapie génique germinale

La seule perspective de la mise en ceuvre thérapie génique germinale a donné lieu a une
grande inquiétude en Europe®®. Dés 1989, la résolution du Parlement européen sur les ques-
tions éthiques et juridiques de la manipulation génétique mentionnée préecédemment interdit
toute sorte de génie genétique sur la ligne germinale humaine, considérant qu‘'une recombinai-
son partielle des genes (modification du génotype) modifie I'identite de l'individu: ce chan-

gement est 4 la fois inacceptable et injustifiable®®.

Il n'est donc pas surprenant de trouver dans la directive de la Communauté européenne
98/44 relative a la protection juridique des inventions biotechnologiques, I'exclusion expresse
de la brevetabilité des procédés de modification de la ligne de I'identité génétique germinale
des étres humains (article 6.2 (b)). Il est intéressant de souligner que, dans la position com-
mune (CE) n ° 4/94 l'interdiction concernée plus généralement les «procédés de modification
de l'identité génétique du corps humain est contraire a la dignité humaine», selon lequel
I’expression du corps humain est interprété comme son corps qui inclut des tissus simples ou

des cellules individuelles. En conséquence, d'une part, I'interdiction ne serait applicable que

304 TANNSJO T., “ Should we change the human genome?”, Theoretical Medcine, 1993. pp. 231 -247

%% Une analyse d'un point de vue d'une loi comparative peut étre trouvée dans les rapports nationaux re-
cueillies dans le volume en Marie Thérése Meulders-Klein, Ruth Deech, Paul Vlaardingerbroek, "Biomedicine,
the Family, and Human Rights", Martinus Nijhoff Publishers, 2002.

%96 Un auteur note que la thérapie génique germinale n’est pas en soi contraire & la dignité de la personne
concernée, mais elle crée des risques pour I'espéce humaine (voir Bertrand MATHIEU, Génome humain et droits
fondamentaux, Paris, 2000, p. 94). En Janvier 2001, le Parlement européen a créé une Commission temporaire
sur la génétique humaine et les autres nouvelles technologies dans le domaine de la médecine moderne; la Com-
mission a mis en place un site web pour un «dialogue» avec les citoyens de I'UE (http:

/Iwww.europarl.eu.int/comparl/tempcom/genetics/intro it.htm).
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dans la mesure ou le processus en jeu a été jugée contraire a la dignité humaine; d'autre part,
méme la thérapie génique somatique - qui est la thérapie qui répare des maladies génétiques
rares, en introduisant des modifications non héréditaires - auraient pu étre exclus de la breve-
tabilité. La marge d'appréciation inhérente a I'évaluation de savoir si un processus est con-
traire a la dignité humaine selon les normes éthiques subjectives a rencontré une réaction né-

gative au Parlement et a abouti a la réécriture de la régle.

Le Conseil de I'Europe est également attentif aux risques d’atteinte a la dignité humaine.
L'Assemblée parlementaire, dans sa Recommandation 934 (1982) sur le génie génétique et
dans la Recommandation 1046 (1986) sur l'utilisation des embryons et feetus humains a des
fins diagnostiques, thérapeutiques, scientifiques, industrielles et commerciales®®’, a déclaré
que le droit a la vie et a la dignité humaine garanti par les articles 2 et 3 de la Convention eu-
ropéenne pour la protection des droits de I'nomme et des libertés fondamentales de 1950 im-
plique "le droit d'hériter des caractéristiques génétiques qui n'ont pas été modifiées artificiel-

lement"3%®

et a invité le Comité des Ministres de prendre des mesures afin d'avoir ce droit
expressément reconnu dans le contexte de la Convention®®. La suggestion n'a pas été accep-
tée, mais il constitue probablement la base de l'article 13 de la Convention sur les droits de
I'homme et la biomédecine (1997) avec laquelle le Conseil de I'Europe vise a prévenir le
risque de "modification intentionnelle du génome humain afin de produire des individus ou
des groupes entiers dotés de caractéristiques particuliéres et qualités requises ". L'article 13
permet des interventions dans le génome humain uniquement a des fins préventives, diagnos-
tiques ou thérapeutiques, et seulement si elles ne visent pas a introduire des modifications

dans le génome des descendants®°. Par conséquent, comme indiqué dans le rapport explicatif

%7 Sur ce sujet, voir SERUSCLAT, « Les sciences de la vie et les Droits de I'Homme ». Paris, 1992, p.
275 (également pour une analyse de droit comparé); ERIKSSON, "La situation juridique de I'enfant a naitre en
droit international», GYIL, 1993, p. 86 et suiv, P. | 13.

%08 Sec. 4i) de la Recommandation 934 (1982).

399 Sec. 7 b) de la Recommandation 934 (1982) et sec. | de la Recommandation 1046 (1986), qui soutien-
nent des applications thérapeutiques. Recommandation 934 (1982) espérait pour I'élaboration d'une liste de ma-
ladies graves qui pourraient étre traités avec la thérapie génique (sec. 7 c)).

310 «Une intervention visant & modifier le génome humain ne peut étre entreprise a des fins préventives,
diagnostiques ou thérapeutiques et seulement si son but est de ne pas introduire une modification dans le génome
de la descendance”. Au contraire, l'article 11 de la Déclaration universelle de 'UNESCO sur le génome humain
et les droits de I'hnomme ne traite pas explicitement de la question, en se limitant & interdire les pratiques con-
traires & la dignité humaine ", telles que le clonage reproductif des étres humains". Enfin, il convient de mention-

ner le projet de lignes directrices sur la bioéthique préparé et discuté par I'Assemblée de 1'Organisation mondiale
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aux Conventions, des modifications génétiques des spermatozoides et des ovules destinés a
I'insémination artificielle sont interdites. Les modifications des spermatozoides et des ovules
effectués in vitro avec des objectifs autres que la procréation sont autorisées qu'avec l'autori-
sation d'une réglementation éthique ou organisme. Enfin, le "Document de travail sur les ap-
plications de la génétique a des fins de santé", rédigé par le Groupe de travail de Comité di-

recteur pour la bioéthique (CDBI) sur la génétique humaine en 2003

, réaffirme la légalité
de la thérapie génique somatique et précise qu'une intervention visant a modifier le génome
humain ne peut étre entreprise qu’a des fins préventives, diagnostiques ou thérapeutiques et
seulement si son but est de ne pas introduire une modification dans le génome de la descen-
dance »%% et en outre que «le risque de modification involontaire du génome qui peut étre
transmise a la descendance a la suite d'un projet de recherche somatique de thérapie génique

doit étre évalué et minimisé autant que possible»®',

Ainsi, pour donner un exemple, les in-
terventions telles que la radiothérapie et la chimiothérapie peuvent apporter des changements
collatéraux impreévisibles dans la lignée germinale; des changements qui peuvent étre évites
en prenant les cellules de gametes de la personne intéressée avant le début de la therapie, en

vue d'une fécondation in vitro ultérieure®*

. A la lumiére du principe général de précaution, la
thérapie génique germinale est toujours interdite en raison de ses risques inhérents et I'irréver-
sibilité.

Il semble donc que, au niveau européen, un droit personnel d'hériter des caracteéristiques
génétiques non manipulées a émergé. Comme le niveau universel, la seule régle concernant la
thérapie géenique germinale est l'article 24 de la Déclaration universelle sur le génome humain
et les droits de I'nomme, adoptée par la Conférence générale de 'TUNESCO le 11 Novembre
1997 (et plus tard approuvees par I'Assemblée générale des Nations Unies en la résolution

"droits de I'homme et le génome humain» de 1998), selon laquelle le Comité international de

de la Santé en mai 1999, qui portait notamment sur les implications de la génétique médicale et de la biotechno-
logie pour la santé publique. Le rapport accompagnant le projet a souligné que certaines techniques sont mora-
lement inacceptables (le clonage humain et la scission d'embryons a des fins de reproduction), précisant
qu’aujourd'hui, la thérapie germinale n’est pas acceptable, mais cela doit étre examiné avec l'avancement des
connaissances "

11 CDBI/INF (2003) 3, 7 Février 2003.

#1271 "article 27

#31 "article 29

%14 En ce sens voir principe 7 du rapport mentionné ci-dessus sur la procréation artificielle humaine déli-

vré par le Conseil de I'Europe en 1989.
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bioéthique devraient faire des recommandations adressées a la Conférence genérale et donner
des conseils concernant le suivi de la Déclaration “en particulier en ce qui concerne l'identifi-
cation des pratiques qui pourraient étre contraire a la dignité humaine, telles que les interven-
tions sur la lignée germinale ". Sur ce sujet, il convient de constater que le rapport du CIB sur

le diagnostic préimplantatoire génétique et l'intervention génique germinale de 2003

asso-
cie des interventions dans les cellules germinales avec des interventions qui visent a la correc-
tion d'une anomalie génétique spécifique dans I'embryon précoce ou a la introduction de
génes qui peuvent conférer aux des caractéristiques supplémentaires de I'embryon comme une
résistance accrue a certaines maladies, méme si ces interventions ne font pas partie de la thé-

rapie génique germinale.

L'interdiction sur les modifications au niveau germinal s’applique a fortiori lorsque l'ob-
jectif est envisagé pour prévenir la transmission de pathologies mineures, pour éviter les dé-
fauts physiques ou pour satisfaire aux exigences purement esthétiques. La création de I'un des
descendants sur la base des préferences des parents ou de la société, a I'extréme de la cons-
truction de I'étre humain idéal, est en effet inacceptable au nom de la dignité humaine®'®,
méme si les techniques appropriées ont été congues pour prévenir la transmission des modifi-
cations effectuees a progéniture. En effet, une telle utilisation extréme du potentiel du genie
génétique et I'amélioration génétique permettrait de renforcer la discrimination et la stigmati-
sation de ceux qui ne correspond pas a la norme admise de caractéristiques souhaitables. 11
apparait donc pertinente de mesurer les effets et les risques de manipulation et de modifica-

tion génétique du comportement.

%1% Report of the IBC on Pre-implantation Genetic Diagnosis and Germ-line Intervention, sec. 79.
318 HENDRIKS A., NOWAK M., "Western European Case-Study: The Impact of Advanced Methods of
Medical Treatment on Human Rights”, in WEERAMANTRY (ed.) p. 264
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Section 2 : Les risques de manipulation et de modification
génétique du comportement

De nombreux observateurs, y compris Jonathan Beckwith, généticien a I'Université
Harvard, ont noté que la menace de la discrimination génétique et la stigmatisation ira proba-
blement bien au-dela du domaine de l'assurance et de I'emploi®'’. En effet, la stigmatisation
sociale sur la base de la génétique pourrait devenir aussi répandue que la stigmatisation éco-
nomique. Par exemple, un biologiste a émis I'hypothese que les progrés de la recherche géné-
tique peuvent éventuellement conduire & une société divisée, la «gen-riches» et le «gen-

pauvres»*',

Les critiques de la génétique du comportement prédisent que le racisme génétique sera
la forme la plus répandue du racisme au XXle siécle. La constitution génétique remplacera la
couleur de la peau comme la nouvelle base pour la tenue des croyances et des attitudes preju-
diciables. Peter Breggin, psychiatre au Centre pour I'étude de psychiatrie a Bethesda, Mary-
land a noté que la génétique du comportement est le méme « vieux truc » dans de nouveaux
vétements, ... il est une autre fagcon pour une société raciste violente de dire que les problémes
des gens sont leur propre faute, parce qu'ils portent de mauvais génes "**°. Par exemple, les
individus porteurs de mauvais genes les prédisposant a la schizophrénie peuvent constater que
les agences d'adoption rejettent leurs candidatures sur I'hypothése qu'ils sont impropres a la
parentalité. Les individus porteurs de «mauvais genes» les predisposant a des difficultés de
lecture ou de capacités cognitives réduites peuvent se voir refuser I'entrée dans les ecoles ou

les colleges privés.

Un autre inconvénient des tests génétiques est que les résultats défavorables peuvent
perturber les relations intrafamiliales et endommager I'estime de soi des enfants dont la cons-
titution génétique n'est pas normale. Une recherche a montré que les enfants dont le test est
positif pour une prédisposition a une maladie comportementale peut subir une perte d'estime
de soi, peut étre abusé, rejeté ou traité comme un bouc émissaire par la famille et si I'informa-

tion génétique d'un enfant est divulguée en dehors de la famille, qui a suivi la perte de la vie

7 MANN C.C., "Behavioral Genetics in Transition", 1994, 264 Science pp.1686-1689.

%18 SILVER L.M., “Remaking Eden: How Genetic Engineering and Cloning will Transform the American
Family”, New York. Avon Books, 1998.

19 MANN, op.cit. p.1686.

Moein MONTAZERI | Thése de doctorat | Université Paris Ouest | 2018

- 143 -



privée peut exacerber une mauvaise estime de soi et conduire & un traumatisme psychologique

important®?°,

Comme les tests génétiques et les manipulations génétiques deviennent de plus en plus
raffinés, la science peut étre en mesure de modifier considérablement la cognition ainsi que
les prédispositions de la personnalité. Les progrés du génie génétique prénatal peuvent per-
mettre aux parents d'effectuer une présélection et de controler, dans la mesure du possible, la
composante biologique de la personnalité de leurs enfants. Le terme «parentalité biologique»
fait référence a l'utilisation des progres de la technologie génétique par les parents pour fa-
conner la personnalité et les capacités cognitives de leurs enfants. Par exemple, les parents
ambitieux peuvent souhaiter demander la manipulation génétique prénatale de sorte que leurs
enfants soient génétiquement prédisposés a développer des personnalités de type A%%, ainsi

que une intelligence supérieure a la moyenne.

Etant donné que les familles ont le droit de fagonner la personnalité de leurs enfants a
travers des interventions environnementales, par exemple en offrant des réecompenses pour les
comportements souhaitables et de punir les comportements indésirables, peuvent-ils aussi
avoir le droit d'utiliser les interventions biologiques? Bien qu'il y ait sans aucun doute de
nombreux arguments éthiques qui pourraient étre avancés contre cette proposition, une ana-
lyse compléte de ce probleme dépendra de connaitre le danger scientifique de la manipulation

de groupes de génes, un danger qui n’est pas encore entiérement compris.

Bien que l'objectif puisse étre d'influencer une prédisposition comportementale, la ma-
nipulation génétique, y compris la suppression ou I'ajout d'un géne (s) et des groupes de genes
pourrait conduire a des effets secondaires métaboliques, biochimiques, structuraux ou autres
qui ne sont pas encore imaginables. Jusqu'a ce que les risques de manipulation génetique si-

gnificative soient mieux compris, primum non nocere devrait étre notre principe directeur.

30 American Society of Human Genetics Board of Directors and The American College of Medical Ge-
netics Board of Directors, "Points to Consider Ethical, Legal, and Psychosocial Implications of Genetic Testing
in Children and Adolescents" (1995)

21 |a personnalité de type A a été définie par Meyer Friedman et Ray Rosenman en 1959 comme une
conduite caractérisée par une hyperactivité, un sentiment d'urgence, un énervement facile, ou un hyper-
investissement professionnel. L'individu au comportement de type A se caractérise par le besoin de contrdler son
environnement afin de réduire son incertitude. Ces attitudes augmentent les risques de vivre des conflits interper-
sonnels. Souvent, il place la barre haute : il a des exigences €élevées tout en manifestant un sens de l'autocritique
tres poussé par rapport & ses accomplissements. On dénote des attentes irréalistes de perfection incompatibles
avec le droit & l'erreur.
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Compte tenu des risques individuels, familiaux et sociaux associés aux tests génétiques,
ainsi qu'aux autres interventions génétiques telles que le génie génétique, l'acces des parents a
I'information bio-comportementale de leurs enfants devrait pouvoir déterminer si le test offre
des avantages thérapeutiques immédiates pour l'enfant. En I'absence d'avantages thérapeu-
tiques clairs, il est suggéré que, pour le moment, les demandes des parents pour les tests géné-
tiques soient refusées. Le critére de bénéfice thérapeutique a déja été explicitement recom-
mandé comme condition préalable & des tests génétiques dans le cas de maladies physiques®?

et implicitement recommandé dans le cas de maladies comportementales®?.

Les manipulations ayant pour l'objectif de modification le génome de la descendance
sont clairement interdites depuis 1994 dans la loi frangaise. L’article 16-4 du code civil dis-
pose : « ...Sans préjudice des recherches tendant a la prévention et au traitement des maladies
génétiques, aucune transformation ne peut étre apportée aux caracteres génetiques dans le but
de modifier la descendance de la personne ». De plus la convention d’Oviedo, ratifiée par la
France en 2011 et par la plupart des pays européens, précise dans son article 13 : « Une inter-
vention ayant pour objet de modifier le génome humain ne peut étre entreprise que pour des
raisons preventives, diagnostiques ou therapeutiques et seulement si elle n'a pas pour but d'in-
troduire une modification dans le génome de la descendance». Par ailleurs le Comité interna-
tional de bioéthique de ’'UNESCO a publi¢, le 2 octobre 2015, un rapport précisant que «La
communauté internationale des chercheurs scientifiques devrait étre chargée de la responsabi-
lité d'évaluer et d'assurer la sécurité des procédures qui modifient le génome humain» et qu’ «
I1 est important pour les Etats et les gouvernements d’accepter le principe d'une responsabilité

mondiale partagée dans le cas de I'ingénierie du génome humain.

Des lors, il convient de présenter, en premier lieu, les arguments contre la modification
génétique sur les comportements humains (Sous-section.1l) et puis, en second lieu, le

Transhumanisme et I’humain augmenté (Sous-section.?2).

%22 Clinical Genetics Society (U.K.), "The Genetic Testing of Children", 1993; 31 J. Med. Genet. 785;

%23 par exemple, I'Association internationale de Huntington et la Fédération mondiale de neurologie ont
publié la déclaration de politique recommandant que le dépistage génétique pour la maladie de Huntington, le
trouble du comportement qui apparait en retard pour lesquelles il n'y a actuellement aucune prévention ou de
traitement précoce disponible, n'est pas offert aux parents. Voir Association internationale de Huntington et la
Fédération mondiale de neurologie Groupe de recherche sur la chorée de Huntington, «Lignes directrices pour la

génétique moléculaire prédictif de test dans la maladie de Huntington" (1994) 31 J. Med. Genét. 555.
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Sous-section 1. Les arguments contre la modification génétique

Si nous pouvons identifier les génes qui influencent le comportement, il peut étre
possible d'utiliser ces informations pour améliorer le comportement des gens, par des
méthodes de la modification génétique telles que la suppression ou la transposition de genes
ou de séquences d'ADN dans des gametes humains. A I'avenir, la thérapie génique pourra étre
utilisée pour modifier les génes qui influencent le comportement. Il existe deux types de
thérapie genique: la thérapie génique somatique qui modifie I'ADN dans le corps,
généralement dans des cellules cibles, et la thérapie génique de lignée germinale, ou les seules
les cellules reproductrices sont modifiées et les changements sont transmis aux générations

futures.

Depuis les années 1970, les chercheurs ont développé une variété d'arguments contre la
modification génétique des étres humains. Nous allons les diviser en deux types d’approches

324 ot non-

opposées a la modification génétigue humaine: conséquentialiste
conséquentialiste®®. Bien que les critiques de la modification génétique confondent parfois
préoccupations consequentialistes et non-conséquentialiste, nous jugeons utile de distinguer
clairement entre ces deux arguments différents, car ils sont structurés trés différemment®?®. On
peut envisager la pornographie comme un exemple. Selon des non-consequentialistes, la
pornographie est intrinsequement mauvaise alors que du point de vue des conséquentialiste la
pornographie est mauvaise parce qu'elle produit des mauvaises consequences sociales. Les
arguments conséquentialistes affirment que les conséquences négatives de la modification
génétiqgue emportent largement sur les avantages qui peuvent survenir. Ceux-ci peuvent
inclure des préjudices aux enfants et aux genérations futures; la perte de la diversité

biologique ou culturelle; les colts économiques; et la dégradation des valeurs sociales telles

324 | e conséquentialisme est la classe de théories éthiques normatives qui tente de déterminer les obliga-
tions liées aux actions humaines en s'interrogeant simplement si une action ou une régle produit la plus grande
conséquence nette, ou le plus grand "bien" ou le moins "mauvais". |l est une doctrine selon laquelle la moralité
d'une action doit étre jugée uniguement par ses conséquences.

325 Non conséquentialisme est un type de théorie éthique normative qui nie que I'exactitude ou I'inexacti-
tude de notre conduite soit déterminée uniquement par le bien ou le mal des conséquences de nos actes ou des
regles auxquelles ces actes sont conformes. Il ne nie pas que les conséquences peuvent étre un facteur détermi-
nant de la justesse d'un acte. Il insiste sur le fait que méme si les conséquences de deux actes ou types d'actes
sont les mémes, I'un pourrait étre mauvais et l'autre juste.

26 RESNIK D. B AND VORHAUS D. B, “Genetic modification and genetic determinism”, Philos Ethics
Humanit Med. 2006; 1: 9.Published online 2006 Jun 26.
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que l'acceptation des personnes handicapées, le respect de la valeur de la vie humaine, et
I'égalité des chances. Les arguments non-consequentialiste prétendent qu'il ya quelque chose
d'intrinsequement mauvais avec la modification génétique des étres humains: la modification
génétique serait encore néfaste, méme si les conséquences positives de la modification
I'emportaient sur les négatives. Avec cette distinction clairement a l'esprit, nous allons
maintenant examiner deux des arguments non-consequentialistes plus influents: I'argument de

la liberté, et I'argument de l'authenticité.

8.1. L’argument de la liberté

L'argument de la liberté affirme que la modification génétique interfere avec la capacité
de I'étre humain modifié pour faire des choix libres. Hans Jonas**” a développé cet argument
dans les années 1970 comme une objection au clonage. Leon Kass**®, Dena Davis*?°, et Fran-
cis Fukuyama®° ont développé et élargi différentes versions et interprétations de cet argu-

ment. L'argument de la liberté peut étre compris de trois manieres différentes:

(a) La modification génetique empéche cette personne qui a été modifiée a faire des
choix libres liés aux traits modifiés. Le modificateur contréle I'avenir de la personne en con-
trolant ses génes. Si vous avez regu un gene de talent musical, vous n’avez pas d'autre choix

que de devenir un musicien.

(b) la modification genétique limite les options de la personne qui est modifiée en limi-
tant leur éventail de comportements et des projets de vie. Une personne avec un gene qui lui

fait atteindre une taille de 2 metres ne peut plus devenir un jockey.

(c) La modification génétique interfere avec la capacité de la personne a faire des choix
libres en augmentant les attentes des parents et leurs exigences. Une personne avec un géne de

talent musical devra faire face a une pression énorme pour devenir un musicien.

%27 JONAS H: “Philosophical Essays Englewood Cliffs”, Prentice-Hall; 1974.

328 K ASS L: “The wisdom of repugnance”. The New Republic 1997, June 2:pp.17-26

9 DAVIS D: “Genetic Dilemmas” New York: Routledge; 2001.

%0 SANDEL M: “The case against perfection”. The Atlantic Monthly 2004, April:pp.51-61
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Comme nous le montrons, tous les trois de ces critiques reposent trés largement sur des

hypothéses insoutenables de déterminisme génétique.

8.2. L'argument de I'authenticité

Le deuxiéme argument est l'affirmation selon laquelle la modification génétique porte
atteinte a l'authenticité des réalisations d'une personne. La base de cette idée est que les talents
et les capacités de l'individu génétiquement modifiés ne sont plus les siens, qu'ils sont le pro-
duit de la modification®**. Cet argument conduit & cette conclusion qu'une personne ayant été
génétiquement améliorée pour étre un génie musical n’est pas vraiment un génie musical,

apres tout: il ou elle est un faux.

Il faut noter que cet argument suppose également une forte forme de déterminisme gé-
nétique. L'argument de l'authenticité prétend que la personne qui bénéficie d'une modification
génétique ne joue aucun role significatif dans le développement du caractére désiré. Pour que
cela soit le cas, une personne avec un géne de la capacité musicale doit rester seulement un
sujet passif dans le développement de son aptitude musicale, ne rien faire important de réali-
ser ou d'améliorer cette capacité. Cette hypothese est effectivement le déterminisme fort.
Méme si une personne génétiquement modifiée peut étre un sujet passif dans le développe-
ment de certains traits, tels que la couleur des yeux ou de la couleur de la peau, elle doit
prendre un réle actif dans le développement de la plupart des caracteres comme l'intelligence,

la capacité athlétique, les compétences sociales, ou la capacité musicale.

Sous-section. 2. Le transhumanisme et I'humain augmente

Le transhumanisme est un mouvement intellectuel qui favorise activement le dévelop-
pement de l'organisme humain, le comportement, les capacités cognitives et physiques ainsi
que I’état de la santé par I'avancement des nouvelles technologies et sciences biomédicales
tels que le génie génétique, la modification du gene et l'intelligence artificielle. Les partisans

n332

du "transhumanisme" ou "I'Homme augmenté"“** par des technologies génétiques et d'autres

%1 RESNIK D. B, op. cit. pp. 1-3.
332 En ce sens Voir JARRASSE N., et al., « La robotique et le mythe de « [’homme augmenté » » , Etudes
2018 (Février), p. 31-42.
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techniques de reproduction affirment que l'eugénisme libéral, fondé sur la science et le con-

sentement individuel, différe de I'ancien eugénisme qui était non scientifique et coercitif**,

Les techniques utilisées en transhumanisme offrent une perspective alléchante pour lut-
ter contre la fragilité humaine sur le champ de bataille, le sport®* et le QI. Par exemple, par
I'amélioration ou I'human enhancement®®, les soldats peuvent voir clairement dans l'obscurité
sans les amplificateurs de lumiere résiduelle ou peuvent courir sur des terrains rocailleux pen-
dant des kilométres sans se fatiguer®*®. L’amélioration génétique dans la performance sportive
semble inévitable et par conséquent, il est nécessaire d'établir des critéres rationnels sur le
dopage génétique®’. L'émergence de la technologie génétique marque un nouveau paradigme
pour les décideurs anti-dopage car il présente un nouveau paysage de questions éthiques, des
opinions politiques sur I'enhancement, ainsi que de nouvelles techniques pour détecter le do-
page. Alors que de nombreuses applications du dopage génétique ne se sont pas encore con-
crétisées, la science de la génétique est considérée comme un véhicule a travers lequel des

découvertes peuvent étre faites pour rendre I'antidopage plus solide.*®

L'human enhancement souleve des préoccupation et interrogations éthiques et juridiques
auxquelles il est difficile de répondre car elles sont encore théoriques et leurs implications

pratiques pour la société ne sont pas claires. Toutefois, les réponses a ces préoccupations,

333 HARRIS, J. "Enhancing evolution: The ethical case for making better people”. Princeton: Princeton
University Press, 2007.

34 Sur ce sujet voir, DOUGLAS, "Enhancement in Sport, and Enhancement outside Sport”, Stud". Stud-
ies in Ethics, Law, and Technology, Vol. 1, Iss. 1, 2007.

%5 \oir HARRIS J., « Chapitre 8. “Enhancement” et éthique », Journal International de Bioéthique 2011
(Vol. 22), pp. 136-151. Et, FRIPPIAT L., « Chapitre 2. L'amélioration technique de I'étre humain :

introduction aux différents courants du débat », Journal International de Bioéthique, 2011 (Vol. 22), pp.
33-50. Voir également, MULLER D., « Human enhancement, humanisation de I'homme et théologie de I'intensi-
té », Etudes théologiques et religieuses 2014, (Tome 89), pp.495-508.

36 DINNISS H. A. H.;KLEFFNER J. K., "Soldier 2.0: Military Human Enhancement and International
Law", 92 Int'l L. Stud. Ser. US Naval War Col. 432, 2016.

3T TRIVINO J. L. P., "Gene Doping and the Ethics of Sport: between Enhancement and Posthumanism"
International Journal of Sports Science, 2011; 1(1): pp.1-8.

%8 CAMPORESI, S., & MAUGERI, P.. "Genetic Enhancement in Sports: The Role of Reason and Pri-
vate Rationalities in the Public Arena". Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics : CQ : The International Jour-
nal of Healthcare Ethics Committees, 2011, 20(2), pp.248-257.
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pourraient nous préparer a faire face aux conséquences de cette nouvelle technologie®*. Ce-
pendant, étant donné le rythme rapide des progreés technologiques, les critiques et les oppo-
sants proposent de l'interdire maintenant, avant qu'il ne puisse réellement s'épanouir comme
une réalité. Une recommandation plus réaliste est qu'une telle interdiction soit de nature tem-
poraire, au cours de laquelle un consensus international sera établi pour légiférer une gamme
complete de reglements et de procédures d'application concernant tous les modes
d’enhancement génétique.

Il est maintenant nécessaire d'exprimer en premier lieu, I’amélioration génétique du
comportement (8.1) et puis ’amélioration génetique des capacités intellectuelles et des traits

comportementaux (8.2)

8.1. Amélioration généetique du comportement

Si nous voulons présenter une définition précise de I’amélioration génétique, il semble
que la définition fournie par Marie-Jo Thiel**® soit trés appropriée. Elle a définit
I’amélioration (enhancement) en tant qu’un « processus complexe conjoignant des savoirs et
des pratiques, des produits et des applications, par des moyens naturels ou artificiels, appli-
qués a un individu ou a ’ensemble de ’humanité, de maniére transitoire ou irréversible, en
vue d’accroitre des capacités et des fonctions, de dépasser des limites naturelles ou patholo-
giques, voire pour sélectionner des caracteristiques évaluées a priori comme positives pour la

personne, sa santé, son bien-étre, voire sa nature ou la nature humaine en général ».***

L’amélioration génétique du comportement peut étre possible car un large éventail de

traits comportementaux sont connus pour étre génétiquement influencés®*. Environ 50% de la

343

variance totale du comportement antisocial s'explique par des influences génétiques®*, tandis

%9 BOSTROM N., ROACHE R., “Ethical Issues in Human Enhancement" New Waves in Applied Ethics,
2008, pp. 120-152. Voir aussi, MASALA A., « Transhumanisme et amélioration morale : un argument pour le
naturalisme éthique ? », Revue francaise d'éthique appliquée 2016/2 (N° 2), pp. 133-138.

30 professeur en éthique et la directrice du Centre européen d'enseignement et de recherche en éthique
(CEERE)

3 THIEL M.-J., « L homme augmenté aux limites de la condition humaine », Revue d'éthique et de théo-
logie morale 2015/4 (n° 286), pp. 141-161.

#2 BOUCHARD T1J. “Genes, environment, and personality”. Science 1994;264:pp.1700-1701

#3 TUVBLAD C. BEAVER K. M. "Genetic and environmental influences on antisocial behavior", Crim
Justice. 2013; 41(5): pp.273-276.
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que le reste est déterminé par d'autres facteurs, comme l'environnement et la volonté person-
nelle, ou l'auto-détermination. Un exemple de traits comportementaux que certains pourraient
souhaiter modifier serait d'une part d’atténuer l'agressivité et d'autre part d’augmenter la gen-
tillesse. Une personne qui a la tendance a la violence pourrait souhaiter controler cette ten-
dance a la fois pour lui-méme et ses enfants, tandis que beaucoup de gens pourraient vouloir
augmenter le niveau de I'amabilité, la bonté, la gentillesse et de leur progéniture. Les deux
objectifs seraient attendus par I'amélioration génétique.

La technologie d'amélioration génétique semble dangereuse dans un autre point impor-
tant: lorsque des modifications sont apportées dans les cellules germinales, 'ADN modifié
sera transmis aux générations futures. Ainsi, toutes les erreurs seraient permanentes et poten-
tiellement généralisées. Les dangers pour I'enfant sont souvent considérés comme la premiére
considération dans les discussions sur les questions en intervention génétique. Par exemple, la
législation réglementant la procréation assistée au Royaume-Uni et en Australie prend en
compte des intéréts de I'enfant a naitre avant de sanctionner l'utilisation des technologies de

reproduction des couples®*. 11

est possible que I'enfant puisse étre blessé par une amélioration
génétique (ou autre). La thérapie génique ou de la sélection génétique peuvent entrainer des

risques medicaux, mais aucun n'‘a été découvert a ce jour.

Il y a également une préoccupation en ce qui concerne la thérapie génique germinale.
On se concentre sur le principe du consentement éclairé. La doctrine du consentement éclairé
est au cceur de I'éthique médicale. Il s’agit maintenant d’un principe juridique et moral
largement accepté que les adultes compétents ne puissent pas pour étre soumis a un traitement
médical sans leur consentement. En outre, le consentement authentique exige une
connaissance des faits pertinents®*. Ce standard est méme intégré dans les documents des

droits de 'homme3*. Certains ont pensé que cela pose un probléme pour la lignée germinale

34 par exemple, la Loi sur la fertilisation et I'embryologie humaine UK 1990 (art. 13 (5)).

¥5 FADEN, R. R., T. L. BEAUCHAMP. “A history and theory of informed consent”. New York and Ox-
ford: Oxford University Press, 1986.

346 Chapitre |1, article 5 de la Convention du Conseil de I'Europe pour la protection des droits de I'homme
et de la dignité de I'étre humain a I'égard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur les
Droits de I'Homme et la biomédecine prévoit que "une intervention dans le domaine de la santé ne peut étre
effectuée qu'aprés que la personne concernée a donné son consentement libre et éclairé "(Conseil de I'Europe,
1997). Article 5 (b) de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de I'nomme de I'UNESCO
prévoit que le consentement libre et éclairé doit étre obtenu avant la recherche médicale ou un traitement ou un

diagnostic portant sur le génome d'un individu (UNESCO, 1997).

Moein MONTAZERI | Thése de doctorat | Université Paris Ouest | 2018

- 151 -



génétiquement modifiée parce que les générations futures n’auront pas consenti a étre
génétiquement modifié*’. Selon la présente argumentation, la thérapie génique germinale ne
doit pas étre acceptée, car les générations futures touchées par ces interventions n’ont pas
donné leur consentement. Les exigences relatives au consentement sont particuliérement
rigoureuses lorsque la procédure est risquée ou expérimentale, ou lorsque quelqu'un donne
son consentement pour le traitement d'un tiers. Dans le cas de l'ingénierie génétique
germinale, la personne subissant la procédure doit donner son consentement au nom d'un
groupe inconnu et inconnaissable de personnes futures qui seront touchées par ce traitement.
Certains soutiennent qu'il est non seulement impossible d'obtenir le consentement de toutes
les personnes touchées, mais également d'évaluer les risques de ces interventions sans

précédent avec suffisamment de confiance pour consentir en leur faveur#.

Parler de I'absence de consentement de personnes futures est ambigiie. Cela pourrait
signifier qu'ils ne consentent pas a I'heure actuelle parce qu'ils n’existent pas (absence de
consentement actuel). 1l pourrait également signifier qu'ils ne consentiront pas quand ils
viennent a exister (absence de consentement ultérieur). Considérons dabord l'absence de
consentement actuel. Discuter du consentement actuel de personnes futures implique une
confusion conceptuelle car il est incohérent de parler d'une personne qui n'est pas encore née
comme consentant a une action a I'heure actuelle. Par conséquent, il est aussi
conceptuellement incohéerent de parler du défaut de consentement d'une personne a venir. Il en
résulte qu'il est aussi absurde de parler de ce défaut comme fournissant une raison pour

interdire une action présente.

La doctrine qui écrit sur la notion de consentement éclairé affirme que le consentement
est important car il protége l'autonomie. Les bioéthiciens précisent souvent lI'autonomie en

termes d'auto-gouvernance selon lequel on est autonome lorsque l'on est en mesure d'agir en

%7 BILLINGS, P. R., R. HUBBARD, AND S. A. NEWMAN. “Human germline gene modification: A
dissent”. The Lancet, Habermas, J. 2003. The future of human nature, tr. W. Rehg, M. Pensky, and H. Beister.
Cambridge: Polity Press. 353(9167): pp.1873-1875. LAPPE, M. “Ethical issues in manipulating the human germ
line ”. Journal of Medicine and Philosophy” 1991, 16(6): 621-639. MARKS, S. P. “Tying Prometheus down: The
international law of human genetic manipulation”. Chicago Journal of International Law, 2002, 3(1): pp.115-
136.

%8 GUNDERSON, M., “Genetic Engineering and the Consent of Future Persons”, Journal of Evolution
and Technology, Vol. 18 Issue 1. 2008, pp. 86-93, Voir égalament, BERRY R. M., "The Ethics of Genetic Engi-
neering" Routledge, 2013 et Voir E. FRANKEL PAUL, F. D. MILLER, JR, J. PAUL, "Scientific Innovation,
Philosophy, and Public Policy": Volume 13, Part 2, Cambridge University Press, 1996.
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accord avec ses valeurs personnelles ou authentiques®*. L'autonomie de I'enfant et de sa des-
cendance doit également étre envisagee. En arrivant a I'dge adulte, un enfant est consideré
comme un acteur rationnel et il est donc permis de supposer qu'il ou elle consentirait a la plu-
part des augmentations génétiques®®. Les caractéres qu'un parent peut choisir d'améliorer
pourraient ne pas étre ce que lI'enfant ou de leur progéniture auraient choisi d'améliorer si on
leur donne le choix rationnels comme des adultes. Dans de tels cas, les questions de consen-
tement éclairé et de violation de l'autonomie se posent, conduisant a la possibilité de situa-
tions qui remettent en question l'autonomie reproductive des parents par rapport a l'autonomie

de l'enfant.

Notre société est profondément pluraliste, et aucune agence centrale ne peut prédire
quels changements dans les caractéristiques physiques, intellectuelles comportement sera utile
ou benéfique pour les couples ou pour leurs enfants. Avec cela, les gouvernements devraient
tenter de fournir un cadre juridique détaillé, prescriptive pour ce qui est permis et ce qui est
interdit dans la thérapie génique ou lI'amélioration génétique. Nous suggérons que des lois
construisent un cadre prescriptif qui decrit les conditions genérales du développement de la

technologie génétique et des utilisations pratiques>>".

On propose un cadre juridique pour garantir des droits fondamentaux des participants

aux expérimentations genétiques :

1. La participation a toute recherche génétique ou d'autres programmes doit étre entie-

rement volontaire.

2. Chaque participant a toutes les recherches genétiques ou d'autres programmes doit re-
cevoir des informations complétes sur les avantages potentiels et les risques associés aux
technologies géniques. Le consentement a l'utilisation d'une technique doit étre a la fois in-

formé et volontaire.

3. Les informations génétiques des individus et des familles doivent étre protégees en

toute confidentialité et la vie privée, dans les limites de la technologie de I'information.

#9GUNDERSON, M., op. cit, p.90

%0 FARRELLY, C.P. “Justice in a Genetically Transformed Society”, Kennedy Institute of Ethics Jour-
nal. 2005; 15(1): pp.91-99.

%1 SADE, R. M., "Genetic enhancement technology, ethics, and public policy". J So Carolina Med Assoc
J So Carolina Med Assoc 1998;94(9):pp.411-415
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4. L'accés a la technologie génétique ne doit pas étre légalement refusé a tout individu

ou groupe.

Un tel cadre comme celui-ci présente plusieurs avantages. 1l donne aux familles le pou-
voir de peser les risques et les avantages et la liberté de faire des changements dans leurs en-
fants eux-mémes et qu'ils trouvent souhaitables dans le contexte de leurs propres vies. Décou-
vrir les risques et les avantages pour les familles a peser leurs décisions. Découvrir les risques
et les avantages pour les familles pour prendre leurs décisions ralentit le processus de déve-
loppement des technologies, mais ils sont nécessaires.

8.2. Amélioration genetique des capacités intellectuelles et des traits

comportementaux

Les améliorations intellectuelles semblent réalisables parce que beaucoup de capacités
intellectuelles semblent étre liées a la dotation génétique. Les genes ont déja eteé identifiés en
tant qu’un facteur d’augmentation la capacité¢ de stockage de la mémoire. La capacité a con-
server la mémoire pourrait étre multipliée plusieurs fois par la modification des genes appro-
priés. La capacité cognitive genérale est genétiquement plus complexe que la capacité de la

mémoire, mais en tous cas elle peut également étre améliorée par des moyens génétiques>>2.

L'amélioration humaine, aussi appelée I'human enhancement, est un domaine
émergent au sein de la médecine et de la bio-ingénierie qui vise a développer des technologies
et des techniques pour surmonter les limitations actuelles des capacités cognitives et
physiques humaines. En général, I'amélioration génétique se réféere au transfert de matériel
génétique destiné a modifier des traits humains non pathologiques. Le terme est couramment
utilisé pour décrire les efforts visant a rendre quelqu'un non seulement bien, mais mieux que
bien, en optimisant les attributs et les capacités, peut-étre en augmentant un individu de
niveau standard a des niveaux maximaux de la performance. Lorsque l'objectif est la mise en
valeur, le géne peut compléter le fonctionnement des génes normaux ou peut étre remplacé

par des génes qui ont été modifiés pour produire une amélioration souhaitée.

%2 CASTRO SD, DEFRIES JC, FULKER DW. “Multivariate genetic analysis of Wechsler Intelligence
Scale for Children—revised (WISC-R) factors”, Behavioral Genetics 1995;25(1): pp.25-32
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Les technologies développées dans ce domaine sont appelées technologies
d'amélioration de I'nomme. Ces technologies comptent sur les progres du génie génétique, la
pharmacologie, la bio-ingenierie, la cybernétique et de la nanotechnologie. Dans ces
domaines, il devient possible de développer des techniques qui améliorent les fonctions
humaines au-dela d’un niveau normal. Les applications envisagées sont illimitées, et
comprennent I'amélioration des traits humains comme la force musculaire, I'endurance, la
vision, l'intelligence, de I'numeur et de la personnalité. La possibilité d'amélioration humaine
nécessite de repenser les objectifs de la médecine. L'objectif principal de la médecine a
toujours été le traitement de la maladie et du handicap. Autrement dit, la médecine a toujours
été thérapeutique: elle a concerné la restauration des facultés affaiblies des fonctions
humaines a un état de normalité ou de la santé. L'amélioration humaine vise a apporter des
améliorations a la condition humaine qui se déplacent au-dela d'un simple état de santé. Une
partie du débat contemporain sur I'amélioration humaine®* concerne donc la question de
savoir si les objectifs traditionnels de la médecine devraient étre étendus a inclure

I'amelioration humaine comme l'un de ses objectifs.

Une des questions dans le débat sur lI'amélioration humaine a été son impact potentiel
sur l'identité personnelle. L'identité personnelle est considérée comme la collection d'attributs
qui font de quelgu'un a une personne unique. L'amélioration humaine peut affecter I'identité
personnelle, car elle implique la modification des esprits et des corps humains avec des
capacites supérieures. Ces nouvelles capacités peuvent changer la fagcon dont les personnes
ressemblent et se comportent, et peuvent changer la fagcon dont elles connaissent le monde et
elles-mémes. Une distinction fondamentale peut étre effectuée entre améliorations corporelles
et améliorations mentales ou psychologiques, les premieres comprenant des améliorations du
corps, et les dernieres les améliorations de l'esprit et du comportement. Les améliorations
corporelles peuvent étre divisées en des améliorations physiques et cosmétiques, et les
améliorations mentales sont divisées en des améliorations cognitives, affectives et de la

personnalité®>*,

%3 BREY, P. "Human Enhancement and Personal Identity”, New Waves in Philosophy Series, New
York: Palgrave Macmillan, 2008, pp.169-185. Voir, EILERS M., GRUBER K., REHMANN-SUTTER C., "The
Human Enhancement Debate and Disability: New Bodies for a Better Life" Springer, 2014 et FRIPPIAT, L.,
"Chapitre 2. L’amélioration technique de [’étre humain : introduction aux différents ", Journal International de
Bioéthique, 2011 (Vol. 22) pp.33-50

%% BAYLIS F., ROBERT J. “The Inevitability of Genetic Enhancement Technologies”. Bioethics, 2004,
18(1): pp.1-26
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Aujourd'hui, nous disposons d'outils scientifiques puissants dans le dépistage génétique,
la reproduction artificielle et de clonage qui sont couramment utilisés dans l'industrie de
l'agriculture pour créer les meilleurs produits. Les scientifiques commencent maintenant a
examiner un large éventail de comportements complexes. La modification génétique du centre
de récompense du cerveau peut étre la clé pour changer les comportements. Par exemple la
thérapie génique a été utilisée pour transformer des singes paresseux en travailleurs en modi-

fiant le centre de récompense dans le cerveau.
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Conclusion Chapitre 11
En considérant la nature multidisciplinaire, les facteurs et les traits comportementaux
étudiés dans les recherches genétiques du comportement, les risques causés par ces recherches
sont plus complexes et profonds que les autres recherches sur 1’étre humain. Il y a deux
préoccupations plus importantes dans cette recherche qu’il s’agisse de « la discrimination » et
du « nouvel eugénisme ». Les informations recueillies de cette recherche peuvent conduire
aux risques en matiere d'emploi, d’éducation et d'assurance, et méme dans les décisions sur

les choix en matiére de procréation et amélioration génétique.

La prudence scientifique, I'éducation du public et dans les médias, la consultation
d'experts et de protection de la confidentialité sont essentiels pour I'utilisation responsable de
la génétique du comportement. La nouveauté et le développement considerable de ce nouveau
domaine de la génétique expliquent pourquoi les spécialistes de 1’éthique et les juristes ont
négligé les aspects éthiques et juridiques, notamment des conséquences de cette nouvelle
branche de la génétique. Cela démontre I’existence de failles profondes, tant au niveau
national et international, dans la protection des participants vulnérables aux examens et aux
recherches en génétique comportementale. Il faut bien Vérifier juridiquement les risques
causés par cette recherche tels que la discrimination et I’eugénisme libéral, les défis juridiques
et les encadrements ainsi que le champ d’application des recherches génétiques
comportementales a I’égard du public, des droits fondamentaux des sujets concernés et des
participants vulnérables ayant des maladies mentales ou une tendance a des comportements

jugés antisociaux.
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DEUXIEME PARTIE: LES ENJEUX LEGAUX DE RE-
CHERCHE GENETIQUE DU COMPORTEMENT ET LE RES-

PECT DES DROITS FONDAMENTAUX
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La science de la génétique du comportement a entrainé des défis et des préoccupations
juridiques et sociales depuis son émergence. Les implications juridiques les résultats scienti-
fiques sur la base génétique des comportements humains s'étendent aux environnements et
domaines socialement importants tels que les milieux scolaires et la sécurité sociale. La portée
croissante de la génétique comportementale souléve des problémes juridiques et politiques
dans ses applications potentielles liées a la justice pénale, a I'éducation, a I'emploi, a la repro-
duction et a I'assurance. Ces problémes sont particulierement importants a traiter en raison de
leurs impacts potentiels délatifs sur les populations vulnérables telles que des éléves, des en-
fants a naitre et des employés ainsi que des assurés. Par conséquent, il est impératif qu'un en-
cadrement approprié juridique soit mis en place afin de protéger les droits fondamentaux de

Ces personnes.

Les scientifiqgues commencent a faire des découvertes sur les bases génétiques du com-
portement antisocial et de la violence. Ces découvertes facilitent I'innovation technologique et
le développement des tests génétiques devient disponible a des fins méedicales et non médi-
cales, y compris dans le contexte de la justice pénale, présentant ainsi des défis éthiques et
juridiques. Il y a déja une utilisation croissante des neurosciences et du matériel neurobiolo-
gique dans le systéme de justice pénale®®. La génétique comportementale a d’ailleurs été sa-
luée comme l'avenir de la justice pénale et l'utili