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 En ce mois d’octobre 2021, l’ONU, au nom de tous les Etats du monde, par la voix de   

l’OMS a rendu hommage à Madame Henrietta Lacks décédée le 4 octobre 1951, à l’âge d’à 

peine 31 ans, d’un cancer du col de l’utérus. 1951 : dans la relation médecin-malade, même 

aux Etats-Unis, la primauté est alors au paternalisme médical
1
 qui visait certes le Bien du 

malade, un malade « ignorant » qui ne devait que se soumettre aux prescriptions. Certes il 

consentait aux soins, d’une manière le plus souvent implicite et en se contentant 

d’informations minimales. Le Code de Nuremberg écrit en 1947 par le tribunal international 

réuni à Nuremberg avait insisté sur l’importance d’un consentement volontaire, sans 

contrainte comme d’une information suffisante comme des prérequis incontournables pour 

entreprendre des expériences chez les êtres humains
2
. Mais la médecine américaine ne se 

sentait pas concernée par les normes morales proposées par les juges de Nuremberg
3
 et il 

fallut attendre 1966 pour que l’article de Beecher
4
 montre que les scientifiques américains 

avaient pu ici ou là mener des expériences attentatoires à la dignité humaine : on était loin de 

cette prise de conscience en 1951 et à fortiori l’était-on dans le domaine de la pratique des 

soins où les limites entre ce qui relevait stricto sensu de la prise en charge de la maladie et ce 

qui relevait d’expériences étaient très poreuses. Il faut rappeler que les États-Unis ne purent se 

résoudre à la solidarité d’une assurance maladie universelle. Ce n’est qu’en 1964-1965 que 

Lyndon Johnson put quelque peu améliorer la couverture santé des plus vulnérables en créant 

Medicare (pour les personnes âgées) et Medicaid (pour les personnes pauvres avec enfants)
5
. 

C’est dans ce contexte qu’une jeune femme, vivant avec son mari et ses cinq enfants près de 

Baltimore fut admise pour d’importantes métrorragies à l’hôpital John Hopkins où fut posé le 

diagnostic de cancer du col de l’utérus. C’est au cours de son traitement que des fragments 

biopsiques furent itérativement prélevés et furent l’objet d’une recherche qui permit de 

cultiver in vitro la première lignée cellulaire de cellules immortelles qui furent dénommées 

HeLa, acronyme regroupant les deux premières lettres de son prénom et de son nom. 

Henrietta Lacks mourut le 4 octobre 1951 : elle avait 31 ans. 
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Ces actes biopsiques n’étaient pas des actes de soins et n’avaient comme finalité que la 

recherche. Ils firent l’impasse sur le principe d’autonomie puisque ces prélèvements furent 

faits à l’insu de la malade sans rechercher préalablement ni son consentement ni celui de sa 

famille. Aucune information ne fut donnée sur ce protocole initial qui permit la culture et la 

reproduction de cellules immortelles. A fortiori et sauf les prénom et nom de la malade, seuls 

des détails techniques furent fournis sur l’origine de ces cellules dont on estime que plus de 

cinquante millions ont été utilisées dans le monde et ont alimenté une quinzaine de milliers 

d’études en laboratoire
6
. Et bien entendu ces cellules entrèrent dans le monde lucratif des 

biotechnologies. Car même si ces cellules sont initialement fournies gratuitement, elles 

nécessitent ensuite une ingénierie onéreuse qui les font entrer dans le champ financier du 

monde industriel
7
. Quant au principe de bienfaisance, force est de constater qu’il n’est pas 

concerné par ces actes qui ne relevaient pas de soins ; seul pouvant être admis la non 

malfaisance des actes biopsiques réalisées à de seules fins de recherche. Il n’en est pas de 

même au niveau de la bienfaisance « collective » ou « publique » puisque les cellules HeLa 

ont permis « des avancées scientifiques inestimables, comme la mise au point du vaccin 

contre le papillomavirus humain (HPV), du vaccin antipoliomyélitique, de médicaments 

contre l’infection à VIH et certains cancers et, plus récemment, des travaux de recherche… 

sur la Covid-19 »
8
. Et pourtant ces avancées scientifiques et leur impact dans le domaine de la 

prévention et des soins sont-ils suffisants pour considérer qu’en termes de Santé publique les 

exigences éthiques essentielles ont été respectées ? 

La réponse à cette question ne peut pas être positive. Certes une approche utilitaire, 

pragmatique d’une éthique qui viserait d’abord les conséquences des actions pourrait admettre 

que la procédure choisie fut moralement tolérable car les biopsies réalisées sans le 

consentement de cette dame n’ont eu sur elle aucune conséquence négative ; elles n’ont pas 

empêché la prise en charge de son cancer et la non malfaisance de l’action serait compensée 

par ses immenses bienfaits en termes de santé publique. Et pourtant une telle position est 

insoutenable car les procédures expérimentales, réalisées sans consentement, ont fait du corps 

vivant (Leib) de cette femme un instrument au service de la science et de la médecine et ont 

donc attenté à sa dignité de personne humaine. On a sans doute peine à croire aujourd’hui 

qu’il fallut attendre pratiquement la fin des années 1960 et les premières années 1970 pour 

que les recherches faites sur l’être humain engagent la responsabilité des chercheurs à l’égard 

de la société toute entière et ne fassent aucune concession au respect de l’autonomie des 

patients donc au nécessaire recueil d’un consentement libre et éclairé par une information 

loyale. Encore faut-il préciser que les cellules, les tissus et les organes humains « malades », 

conservés dans des biobanques ou des tumorothèques (certains organes étant d’ailleurs 

considérés comme des déchets opératoires) ont continué longtemps de faire exception à la 

règle du consentement car les recherches n’étaient pas menées directement sur les individus 

(comme l’essai d’un médicament) mais étaient des recherches pratiquées à partir d’éléments 

du corps et en règle d’éléments pathologiques devenus en quelques sortes indépendants qui 
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allaient offrir la possibilité de recherches successives sur les tissus conservés et 

éventuellement multipliés par culture. Il a fallu prendre progressivement conscience du lien 

identitaire entre l’être humain dont des éléments du corps sont conservés et les données 

identifiantes qui les accompagnent : outre les données écrites qui accompagnent ces 

prélèvements et qui livrent l’histoire du sujet, il faut aussi réaliser que l’accès aux cellules 

donne accès au génome. Et il fallut attendre le début du XXI° siècle pour que la nécessité 

d’un consentement préalable à la conservation d’éléments du corps humain soit demandée au 

patient en l’informant de la finalité des recherches envisagées. Or ces recherches pouvant se 

produire de manière indéfinie, la question reste posée de savoir dans quelles conditions, pour 

des recherches strictement distinctes des recherches initialement envisagées, un nouveau 

consentement soit à chaque fois sollicité du sujet
9
. 

L’histoire de Henrietta Lacks fut patiemment reconstituée à partir de 1988 par une longue 

enquête de Rebecca Skloot, journaliste scientifique. Les équipes qui prirent en charge la 

malade avaient agi d’une manière conforme à l’ethos de leur époque : en effet des laboratoires 

en lien avec le John Hopkins possédaient une photo de Henrietta Lacks et il était clairement 

établi que le nom donné aux cellules de la patiente (HELa) était créé à partir de son 

patronyme. Et c’est ainsi que fut publié en 2010 l’ouvrage qui reconstitue toute cette histoire
10

 

et que l’auteur intitula : « La vie immortelle d’Henrietta Lacks ». 

Certes ces cellules ne sont pas Henrietta Lacks mais elles témoignent de la vie d’une personne 

au destin tragique mais dont les vestiges vivants sont disséminés sur toute le Terre. Quelque 

soixante-dix ans après sa mort, l’OMS
11

 a rendu à cette femme un hommage historique en 

présence son fils âgé de 87 ans. Ce fut donc la reconnaissance officielle de la contribution 

exceptionnelle que les cellules d'Henrietta Lacks ont apportée aux progrès de la médecine. 

Son souvenir est offert à la considération du monde entier. Décrite par son fils ainé comme 

une femme qui « aidait les autres à vivre une vie meilleure et prenait soin de son prochain », 

Henrietta Lacks était une femme afro-américaine humble. Il reste alors au monde une 

injustice à réparer. C’est en effet à juste titre que l’OMS souligne que « des études menées 

dans divers pays montrent systématiquement que le taux de mortalité attribuable au cancer du 

col de l’utérus chez les femmes noires est plusieurs fois supérieur à celui observé chez les 

femmes blanches, tandis que 19 des 20 pays où la charge du cancer du col de l’utérus est le 

plus élevé se trouvent en Afrique ». En outre l’inégalité d’accès au vaccin contre le 

papillomavirus (HPV) qui joue un rôle préventif essentiel contre les cancers ano-génitaux et 

en particulier le cancer du col de l’utérus est insupportable car il pénalise gravement les 
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peuples les plus pauvres. Cet appel qui semble porté par la voix éteinte de Henrietta Lacks 

sera-t-il entendu ? 

Resteraient encore deux ultimes questionnements. Le premier serait de savoir si la procédure 

de recueil des cellules infligée à Henrietta Lacks l’a été non seulement parce qu’elle était 

pauvre mais aussi parce qu’elle était noire ? Il existe à ce sujet un débat qui ne peut pas être 

esquivé. Parce que l’éthique n’est jamais une instance de jugement des personnes, il lui 

revient aussi de prioriser l’analyse des faits sans se laisser enfermée par des convictions 

préfabriquées. Cette question est d’autant plus vive qu’il a pu être soutenu que ce qu’a subi 

Henrietta Lacks pouvait être la manifestation des discriminations pathétiques dont les 

personnes noires étaient encore victimes aux Etats-Unis dans les années cinquante. Il est vrai 

qu’à cette époque se vivait aux Etats-Unis le calvaire encore ignoré de Tuskegee en Alabama 

où plusieurs centaines de paysans noirs étaient soumis depuis 1933 à une recherche 

impliquant leur inoculation par la syphilis puis leur suivi pour mieux en comprendre 

l’évolution. Or en 1943, quand il fut démontré que la pénicilline guérissait la syphilis, 

l’expérimentation continua sans que ces pauvres gens ne soient traités : il fallut attendre 1972 

pour que cette triste affaire fut révélée et devint pour l’Amérique, selon les mots du sénateur 

William Proxmire un « cauchemar moral et éthique »
12

. Mais en dépit de ces pratiques et de 

ce climat, peut-on en inférer que les prélèvements cellulaires auxquels fut soumise Henrietta 

Lacks procèdent du même esprit ? Ceci conduit à s’interroger sur le contexte et les acteurs de 

cet évènement. Or Rebecca Skloot, dont la patiente enquête fit connaître au monde le nom 

d’Henrietta Lacks, remarqua que l’hôpital John Hopkins était un des rares grands hôpitaux de 

la région à accepter de soigner des personnes de couleur et qu’en outre cet hôpital, financé par 

la charité, accueillait des personnes sans ressources de quelque origine qu’elles fussent. Enfin 

le traitement appliqué à l’égard du cancer répondait aux normes de l’époque et l’utilisation de 

prélèvements biopsiques à des fins de recherche concernait alors tous les malades sans 

discrimination selon la couleur de peau
13

. Dans cette hypothèse les pratiques médicales et 

scientifiques dont fut l’objet Henrietta Lacks correspondaient aux comportements médicaux et 

scientifiques de cette époque, ce qui montre l’importance qu’eut alors le mouvement 

bioéthique dans la prise de conscience de la considération à accorder à la dignité de chaque 

être humain. 

Il reste enfin un mystère sur le comportement de Georges Gey, responsable du laboratoire des 

cultures cellulaires à l’hôpital John Hopkins. Il fut le fer de lance de cette recherche. Il 

communiqua dès le 10 avril 1951 sur « la réussite de la culture des « cellules d’Henrietta »
14

 

en soulignant combien on pouvait en attendre sur la compréhension et les traitements du 

cancer. George Gey adressa des cellules à tous les laboratoires engagés dans des recherches 

contre le cancer. Mais a-t-il jamais rendu visite à Henrietta sur son lit d’hôpital ? Parmi les 

témoins que Rebecca Skloot interrogea, tous rapportèrent qu’à leur connaissance Georges 

Gey et Henrietta Lacks ne s’étaient jamais rencontrés… tous sauf un, Laure Aurelian qui était 

aussi microbiologiste, collègue de Georges Grey qui témoigna : « "Je n'oublierai jamais 

cela"… Georges Grey lui avait dit qu’il avait rendu visite à Henrietta, qu’il s’était penché vers 

elle et lui avait dit : « Vos cellules vous rendront immortelles ; elles aideront à sauver la vie 

d'innombrables personnes ». Il ajouta qu’Henrietta avait alors souri et lui avait dit qu'elle était 

« heureuse que sa douleur puisse être utile à quelqu'un ».  
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Rapporter ces propos régulièrement oubliés par les commentateurs est une exigence éthique. 

Ils conduisent à ne pas simplifier des situations complexes ; ils exaltent encore les mérites 

d’Henrietta Lacks qui, au plus creux de sa vulnérabilité, serait devenu une donatrice 

consciente de son don ; ils témoignent de braises d’humanité qui font chaud au cœur. Mais 

surtout ils invitent le monde à ne pas fuir sa responsabilité essentielle : ne plus tolérer 

l’inéquité subie par les plus pauvres dans l’accès aux soins. L’éthique a d’abord comme 

devoir, non de juger le passé de manière péremptoire mais d’en tirer les leçons pour préparer 

un avenir meilleur. Voilà pourquoi il faut raconter l’histoire bouleversante d’Henrietta Lacks 

pour que ses mérites vécus dans l’humilité et la souffrance contribuent à faire grandir en 

humanité le monde d’aujourd’hui. 


